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RESUMEN

Los cuidados paliativos se definen segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) como “los cuidados totales requeridos por los pacientes que no responden
a tratamiento curativo. EIl control del dolor y de otros sintomas, ademas de
necesidades psicolégicas, sociales y espirituales son fundamentales. La mayor
meta de los cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida para los
pacientes y sus familias”. Los cuidados paliativos pueden comenzar desde el
momento del diagnéstico cuando se habla de una condicién limitada de vida y
puede continuar brindando soporte a las familias hasta después que el paciente
haya fallecido. Con el objetivo de establecer la importancia de las intervenciones
del profesional de enfermeria en pacientes subsidiarios de cuidados paliativos, Se
realiz6 estudio descriptivo, prospectivo-transversal. Se emplearon escalas de
evaluacion, ademas entrevista con pacientes y cuidadores. Las intervenciones
consistieron en capacitacion en cuidados béasicos, recomendaciones y en manejo
de los sintomas. Se conversd con los pacientes sobre la muerte, sus
preocupaciones y miedos. Los pacientes y cuidadores tuvieron informacion sobre
la patologia padecida y de la importancia de una adecuada comunicacion con el
grupo meédico tratante.

Gracias a la intervencién de enfermeria realizada en pacientes beneficiarios de
cuidados paliativos y sus cuidadores; ellos tuvieron una condicion emocional
mejor, disminuyo la presencia de depresion y se elevo su autoestima. Una clara
comunicacién entre enfermeria, paciente y familia ayuda a identificar necesidades
y a buscar soluciones reales. Las recomendaciones realizadas en la entrevista
con pacientes Yy cuidadores fueron utiles para mejorar la calidad de vida en el
grupo estudiado.

Palabras clave: intervencion de enfermeria, cuidados paliativos



ABSTRACT

Palliative care is defined by the World Health Organization (WHO) as "total care
required by patients who do not respond to curative treatment. Control of pain and
other symptoms, as well as meet the psychological, social and spiritual, in terminal
patients are essential to achieve quality of life and a dignified death in them.
Palliative care can start from the time of diagnosis when speaking of a limited
condition of life and can continue to be provided to families until after the patient
has died, as a support for them. In order to establish the importance of
interventions of the nurse in palliative care patients subsidiary, is a descriptive,
prospective, cross, using rating scales, and interview with patients and caregivers,
for sample collection.

Interventions were trained in basic care, advice and symptom management,
outlining a plan of care, according to the nursing diagnoses of each patient sample
and the needs of careers. With nursing intervention on beneficiaries in hospice
patients and their caregivers, it was evident a better emotional condition, adequate
symptom management, better nutrition, according to the results of the
measurement tables. It is evident also the fundamental role played by the nurse in
the care of these patients, as is to alleviate suffering and promote their welfare,
respecting their dignity.

Key words: nursing intervention, palliative care
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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud determina que los Cuidados Paliativos
“consisten en la atencion activa e integral de las personas que padecen una
enfermedad que no responde a tratamiento curativo, los objetivos basicos son el
control del dolor y otros sintomas, el apoyo psicosocial y emocional al enfermo y
su familia, tratando de lograr un mayor bienestar y mejorar su calidad de vida™.

Este tipo de pacientes se conocen bajo el concepto de paciente terminal que,
segun la OMS?, es aquel que padece una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable, falta de respuesta al tratamiento especifico, con sintomas mudltiples,
multifactoriales, intensos y cambiantes, con gran impacto emocional en el
enfermo, la familia y equipo, y con un prondstico de vida limitado (inferior a seis
meses).

“Este conjunto de enfermos [terminales] presenta sintomatologia fisica avanzada,
alteraciones psicolégicas y sociales, precisan apoyo espiritual. Sus familias
precisan apoyo social, psicolégico y espiritual en numerosas ocasiones. Los
profesionales de enfermeria deben estar preparados para asistir, entender,
acompanfar y ayudar a cualquier ser humano en los dificiles momentos en los que
se convierte en un paciente terminal y todo el proceso que sigue hasta la muerte™.

Junin 4, menciona que los Cuidados Paliativos incorporan una concepcién
multiprofesional e interdisciplinaria en el cuidado de las personas con diagnostico
de enfermedad avanzada, progresiva, incurable y en etapa terminal. Asi mismo,
sefala que a partir del trabajo de los diferentes profesionales de la salud actuando
en equipo, se podra brindar los cuidados atendiendo a las necesidades fisicas,
psicolégicas, sociales y espirituales de la persona muriente y su familia. Ademas
establece que es la enfermera quien ocupa dentro del equipo de salud el lugar

LAlivio de dolor por cancer y cuidados paliativos. OMS, serie de informes técnicos N° 804, Ginebra, 1990:
citado por Marta Junin licenciada en enfermeria UBA En: Rol de enfermeria en cuidados paliativos primer
simposio virtual de dolor, medicina paliativa y avances en farmacologia del dolor.

2 Cuidados de enfermeria en el enfermo terminal. P 1

3 lbid. P 3

4JUNIN. Marta, primer simposio virtual de dolor, medicina paliativa y avances en farmacologia del dolor: rol de
enfermeria en cuidados paliativos. P 1
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mas privilegiado debido a la cantidad de tiempo que permanece junto al paciente
ejerciendo plenamente el rol de cuidador y enmarca la funcién de enfermeria en
dos objetivos bien definidos que son: ayudar a las personas a afrontar los
problemas que les impiden satisfacer sus necesidades basicas con el fin de que
puedan llevar una vida plena, y ayudar a obtener el mayor grado de bienestar
posible dentro del contexto de la enfermedad.

La presencia del profesional de enfermeria durante este proceso de enfermedad
puede estar fundamentada en lo que expone Junin:

El sufrimiento que este proceso conlleva, no es un sintoma ni un diagnostico,
sino una experiencia humana compleja, que siempre necesita de los
profesionales de enfermeria, no sélo para el control de los sintomas
(administrando tratamiento médico), sino también para poder verbalizar las
multiples preocupaciones o miedos que tiene (al hablarlas y sacarlas fuera,
inician ya su mejoria). Uno de los mayores problemas de los pacientes es que
los que les rodean, no les escuchan ni comparten con ellos sus
preocupaciones (...).Los cuidados de enfermeria deben ser realizados a
través de una atencion donde estén unidas tanto la labor hospitalaria como la
labor domiciliaria, para que el paciente pueda disfrutar en su entorno fuera del
ambiente administrativo y deshumanizacion hospitalaria. En este entorno es
el profesional de enfermeria el que mas tiempo permanece cuidando al
paciente y a la familia y por lo tanto conoce y puede aportar datos para su
mejor control sintomatolégico y atencién psicoldgica®.

Por otro lado, Lopez®, sefiala que el objetivo prioritario durante este periodo es la
“atencion integral” para mejorar su calidad de vida y la de su familia, alcanzar una
muerte digna y facilitar el proceso de duelo. Para el paciente y su familia la calidad
de los cuidados y el lugar de la muerte son dos de los aspectos mas importantes.
Por su parte Lépez et al’, considera que la fase final de la vida para un enfermo
puede ser un periodo Gtil, no sélo para conseguir el alivio de sus molestias, reducir
la sensacién de amenaza que éstas significan para su vida, sino también para
ayudar, si es posible, a su propia realizacion personal y a la satisfaccion de otras
necesidades.

5 JUNIN. Marta, primer simposio virtual de dolor, medicina paliativa y avances en farmacologia del dolor: rol
de enfermeria en cuidados paliativos. P 3

6. OPEZ. Imedio E: Enfermeria en Cuidados Paliativos. Editorial Panamericana. Madrid, Espafia. 2000

LOPEZ Nayeli Merino, REYES Miranda Tania y REYES Nieto Maria Elena. Etica, Bioética y Legalidad en los
Cuidados Paliativos; Competencia de Enfermeria. Instituto Nacional de Cancerologia. México 2010. P 41
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“La atencion a los pacientes en situacion terminal es cada dia un asunto
significativo para el sistema sanitario y para toda la sociedad. Dicha importancia la
apoyan argumentos como el progresivo envejecimiento de la poblacion, aumento
de la morbilidad en los dltimos afios de la vida, mayor mortalidad por cancer, SIDA
y otras patologias”. De acuerdo con las estimaciones de la Agencia Internacional
para la Investigacion en Cancer®, en el afio 2002 se presentaron en Colombia
cerca de 70.750 casos nuevos de cancer. Y “en el periodo 1983 a 2007 se han
diagnosticado en Colombia cerca de 57.500 personas que viven con el virus de
VIH o han desarrollado la enfermedad del Sida, 24.000 de estos han fallecido”'°.

Este estudio pretende ampliar la informacion existente al respecto de los cuidados
paliativos en nuestra comunidad, el impacto de la intervencion del profesional de
enfermeria en estos pacientes, en cuanto al alivio de los signos y sintomas,
ademas de servir como precedente para otros estudios en relacién al mismo tema,
debido a que existen poca informacién y estudios relacionados con esta tematica
gue cada dia va adquiriendo mayores dimensiones.

Teniendo en cuenta lo planteado anteriormente, con esta investigacion se busca
dar respuesta al siguiente interrogante: ¢ Cual es la importancia de la intervencién
del profesional de enfermeria en la atencién a pacientes subsidiarios de cuidados
paliativos?

Investigar acerca del impacto generado al paciente y familia a los cuales se les
brinda cuidados paliativos es motivado no soélo por el creciente nimero de
pacientes que requieren estos cuidados sino porgue en la labor de enfermeria nos
enfrentamos con situaciones de pacientes en estado critico en donde los cuidados
paliativos se convierten en una valiosa y digna alternativa para ellos.

8 CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS: atencién integral al paciente y su familia editorial: consejeria de
salud, Andalucia-Espafia, 2003 P 9

9Globocan 2002 [programa de computador]. Lyon: imternational agency for research of cancer 2000. En: plan
nacional para el control del cancer en Colombia 2010-2019. Republica de Colombia, ministerio de la
proteccioén social, Instituto nacional de cancerologia, Empresa social del estado. Bogota, febrero de 2010. P 9

10 Plan nacional de respuesta ante el VIH y el sida Colombia 2008-2011, ministerio de la proteccién social
direccion general de salud publica, ONUSIDA - grupo tematico para Colombia. PNUD - OPS - UNFPA -
UNICEF — UNODC UNIFEM - ACNUR - OACDh - OIT — OIM. grupo de trabajo intersectorial en VIH y sida. P
11
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1. OBJETIVOS

1.1. GENERAL

Establecer la importancia de la intervencion del profesional de enfermeria en la
atencion a pacientes subsidiarios de cuidados paliativos, mediante la aplicacion
de instrumentos que identifiguen cdmo el cuidado que se brinda mejora la calidad
de vida del paciente y su familia.

1.2. ESPECIFICOS

Identificar el valor que tiene para el paciente y su familia la atencion del profesional
de enfermeria y como ésta repercute en una mejor calidad de vida y muerte
digna.

Describir cdmo la comunicaciéon y la escucha activa enfermero-paciente-familia

ayuda a una adecuada identificacion de las necesidades y por tanto a un
adecuado abordaje.

16



2. MARCO REFERENCIAL

2.1. MARCO HISTORICO

De acuerdo al estudio realizado por el departamento de sanidad del gobierno
vasco!?l, la palabra paliativo proviene del latin paliare que significa capa, manto,
cubrir y que en sentido figurado hace referencia al hecho de disfrazarse u
ocultarse. Este término se usaba en el siglo XVI entre la clase médica para
describir el alivio o la mitigacion del sufrimiento. Actualmente paliar tiene el
significado de mitigar la violencia de ciertas enfermedades cronicas e incurables
haciéndolas mas llevaderas, y cuidar, el de asistir. Los cuidados paliativos se
iniciaron en 1967 con Cecily Saunders que inauguro el St. Christopher Hospice de
Londres dando lugar al origen del movimiento hospice. A ella se atribuye la
famosa frase “cuidar cuando ya no se puede curar” e hizo especial énfasis en el
control de sintomas, los cuidados interdisciplinares, la continuidad de cuidados y el
seguimiento de los familiares después de la muerte de la persona enferma.

También, este estudio determina que el término de Cuidados Paliativos surge en
Canadéa en 1975 cuando Belfour Mount fundo el Servicio de Cuidados Paliativos
del Hospital Royal Victoria. Es un término mas universal que permite referirse a
todo tipo de programa. Este movimiento se ha extendido por muchos paises a lo
largo de los ultimos 20 afios. En Espafia se inici6 a finales de los afios ochenta,
siendo Catalufia la primera comunidad auténoma que realiz6 una apuesta
estructurada para desarrollar un amplio programa de cuidados paliativos. En el
resto de comunidades auténomas han existido diferentes iniciativas, mas
centradas en unidades hospitalarias, hasta que en el afio 2000 se aproboé el Plan
Nacional de Cuidados Paliativos donde se plasmaron las bases para su desarrollo.

“En la Edad Media hospicio se referia a la "casa de huéspedes" situada a la orilla
del camino para atender peregrinos, Alli eran albergados, alimentados, curadas

11 Gobierno vasco, Departamento de sanidad. Plan de Cuidados Paliativos. Atencion a pacientes en la fase
final de la vida. CAPV, 2006-2009. P 9
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sus heridas y cuidados hasta que morian o se recuperaban. Hoy define la
asistencia médica y compasiva los pacientes que estan en fase terminal™?,

Del Rio'3, estudia la historia y desarrollo de los cuidados paliativos y establece
que; en las ultimas décadas los Cuidados Paliativos han evolucionado de manera
considerable a lo largo de los cinco continentes. En Gran Bretafia, tras la creacion
del St. Christopher Hospice, la filosofia de trabajo se fue expandiendo
progresivamente, lo que permitié lograr una cada vez mayor cobertura econémica
y asistencial. En la década de los 70 dominaba una modalidad de trabajo centrada
en la atencion de tipo hospice institucional. En los 80°s se expandi6 la atencion al
trabajo domiciliario, lo que fue seguido recientemente por la puesta en marcha de
equipos moviles de atencion intrahospitalaria y ambulatoria. En los afios 90,
finalmente el gobierno decide financiar parte de la atencion.

Por otro lado, del Rio menciona que Estados Unidos, en el afio 1974 inauguro el
primer hospice del pais, en Bradford, Connecticut. A mediados de los ochenta
Medicare reconoce a los Cuidados Paliativos dentro de las atenciones médicas a
cubrir. La evolucién de los cuidados paliativos de los norteamericanos, a diferencia
de los ingleses, ha estado predominantemente centrada en el desarrollo de
servicios domiciliarios, tanto que para acceder al beneficio Medicare, los hospices
deben ofrecer mayoritariamente programas de atencién domiciliaria en sus
servicios. En 1994 los servicios tipo Hospice atendieron a mas de 340.000
pacientes oncoldgicos y no oncolégicos y en la actualidad hay aproximadamente
2.400 programas Hospice en Estados Unidos. La incorporacién de pacientes no
oncoldgicos a la atencién fue una innovacién considerada pionera en los Cuidados
Paliativos a nivel mundial.

También, refiere que a principios de los setenta, comienzan a desarrollarse los
Cuidados Paliativos en Canada y a finales de la década, se desarrollan también en
Europa. A mediados de los ochenta, se incorporaron paises como ltalia, Espafia,
Alemania, Bélgica, Holanda, Francia y Polonia. Finalmente a mediados de los
noventa lo hicieron algunos paises de América Latina, entre ellos Argentina,

12 ALVAREZ Echeverri Tiberio. VELASQUEZ Acosta Oscar, Cuidados paliativos a la luz del concepto de
hospicio. Clinica de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, Hospital Universitario San Vicente de Paul y
Facultad de Medicina, Universidad de Antioquia, Medellin, Colombia .latreia vol. 9 No.4-diciembre-1996

13 DEL RIO M. Ignacia. PALMA Alejandra. Cuidados Paliativos: Historia Y desarrollo. Boletin Escuela De
Medicina U.C., Pontificia Universidad Catélica De Chile Vol. 32 N°1. 2007
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Colombia, Brasil y Chile. Actualmente existen alrededor de 8000 servicios de
Cuidados Paliativos en el mundo, en aproximadamente 100 paises diferentes.

En 1980 la OMS, incorpora oficialmente el concepto de Cuidados paliativos y
promueve el Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de
Control del Cancer. La ultima definicién de cuidados paliativos data del afio 2002,
en ella se establece como el “cuidado activo e integral de pacientes cuya
enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del
dolor y otros sintomas, la consideracion de los problemas psicoldgicos, sociales y
espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad de vida posible para el
paciente y su familia”.

Pino'®, a su vez destaca que América Latina no es ajena a esta situacion, se
estima que en los préximos afios cerca de un millon de personas necesitaran
cuidados paliativos en la region. Cifra importante teniendo en cuenta que muchos
de los pacientes oncolégicos, en estos paises, fallecen en condiciones
deplorables: sin la analgesia adecuada ni los cuidados que la situacion de una
enfermedad terminal requiere.

Sin embargo, los cuidados paliativos en Latinoamérica han tenido avances
importantes durante los ultimos veinte afios, segun lo establece Pino. No como
resultado de un plan concertado de politicas gubernamentales, sino de eventos
fraccionados que responden mas a las necesidades locales de un grupo
especifico que a las de un programa nacional o regional. Gracias al esfuerzo y
dedicacion de personas comprometidas con la disciplina surgieron a principios de
los 80’ las unidades de dolor a cargo de anestesidlogos que trabajaban
principalmente en pacientes con cancer. Con el paso del tiempo, otros
trabajadores de la salud incluyendo los de las disciplinas de enfermeria, medicina
interna, psicologia, psiquiatria y neurologia se interesaron y se dedicaron a
trabajar en el campo.

Colombia ha tenido importantes avances en esta materia sin embargo, aun queda
trayecto por recorrer. Se han creado grupos en diferentes instituciones de Bogota,

14 PINO Navarro Camilo Ernesto. Historia de la medicina, Cuidados paliativos: evolucién y tendencias revista
de los estudiantes de medicina de la universidad industrial de Santander. médicas uis. Noviembre de 2009. P
275.

15 |bit., P 276.
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Cali, Medellin, Pereira, Pasto, Villavicencio, Cartagena, Barranquilla vy
Bucaramanga. Lo légico, es que se planteen politicas en el sistema de salud para
que todas las personas tengan acceso a este tipo de tratamiento y a los
medicamentos que se requieren para el manejo de sintomas y complicaciones
durante estas etapas.

2.2. MARCO CONCEPTUAL

2.2.1. INTERVENCION DEL PROFESIONAL DE ENFERMERIA.

Carretero 16, plantea que el objetivo principal de la enfermeria paliativa es
conseguir el maximo confort y bienestar del paciente, evitando el sufrimiento y asi,
lograr finalmente una muerte digna, ademas, que en la atencion al paciente en
fase terminal, no se debe olvidar nunca a la familia, que va a ser dadora y
receptora de cuidados y una gran fuente de ayuda para el equipo de salud y para
el enfermo. También, menciona que para poder mejorar la calidad de vida,
ademas de realizar un control exhaustivo de los sintomas, hay que realizar unos
cuidados intensivos del confort, puesto que el paciente tiene unas necesidades
basicas que si no estan cubiertas, no se lograra nada respecto a su calidad de
vida y es aqui donde la enfermeria tiene un gran campo de accion.

Asi mismo, sefiala que la enfermeria debe plantearse ante cualquier sintoma, un
plan de cuidados, que siempre sera individualizado para cada paciente y familia.
Ante cualquier situacion tendra que valorar el estado general del paciente, el
pronéstico y su calidad de vida porque ahora la meta cuando no puede ser curar,
sera la de cuidar. Se debe tener presente que el papel de la enfermeria implica
algo mas que el simple cumplimiento de las érdenes médicas, de la realizacién de
técnicas propias (curas, administracion de medicamentos,...). Comprende también
una parte muy importante que debe desarrollar y aprender para poder cuidar a un
paciente terminal y su familia: la comprension, la capacidad de escucha y el apoyo
emocional.

6CARRETERO Yedra. Enfermeria y protocolos de atencidn en la paliacién. P 95
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Dentro de lo mencionado por Achury'’, el profesional de enfermeria debe estar
abierto a las percepciones del paciente y su familia, ser moralmente responsable,
estar dedicado como profesional y permanecer dispuesto para escuchar, dialogar
y responder en situaciones holisticas complejas. También  debe buscar
comprender la vivencia de la persona y su grupo familiar como un todo, y
entender muy bien el significado de la cronicidad. Este es uno de los requisitos
para cuidar a estas personas, lograr satisfacer las expectativas con la atencion
que se les brinda. A partir de esto sedebe buscar evitar las complicaciones,
trabajar por un cuidado compartido y comprometido, fortalecer el cuidador principal
y reforzarlo en sus logros, dejandole saber que su tarea no es facil y reconocerle
lo que hace de manera adecuada.

2.2.2. PACIENTE SUBSIDIARIO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Buigues®® hace referencia a que el concepto de paciente terminal surge de la
atencion a personas con cancer enfase avanzada y posteriormente se extendié a
otras enfermedades que comparten algunas caracteristicas similares. Es un
término que hace referencia a una situacidndel paciente mas que a una patologia.

También, menciona que segun la definicion de la OMS y de la Sociedad espafiola
de cuidados paliativos, enfermedad en fase terminal es aquella que no tiene
tratamiento especifico curativo o con capacidad para retrasar la evolucién, y que
por ello conlleva a la muerteen un tiempo variable (generalmente inferior a seis
meses); es progresiva; provocasintomas intensos, multifactoriales, cambiantes y
conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicoldgico) en la familia y el paciente. En las
situaciones terminales el objetivo de la atencidon médica no es “el curar’sino el de
‘cuidar” al paciente, a pesar de la persistencia y progresion irreversiblede la
enfermedad. Se trata de proporcionar la maxima calidad de vida hasta que
acontezca la muerte. Con esta finalidad surgi6 una nueva forma de atencion
meédica integral que se denomind cuidados paliativos.

7ACHURY Diana Marcela, Et al. Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas
con parcial dependencia. P 40

18 BUIGUES Mengual Francisco. Et al. Paciente terminal. Guia de Actuacién Clinica. P. 2
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Buigues??, sefiala que aunque inicialmente los cuidados paliativos se desarrollaron
para asistir a los pacientes con enfermedades terminales neoplasicas existen
numerosos enfermos con patologias crénicas no cancerosas en situacion
avanzada que pueden beneficiarse de la aplicacion de cuidados paliativos.
Aunque las caracteristicas y terapias especificas varian en cada una de estas
enfermedades, los objetivos generales del tratamiento son comunes.

Delgado ?°, hace referencia a que La palabra “terminal” asocia un enorme
contenido despectivo hacia la persona, por tanto se dio la necesidad de un ajuste
psicolégico importante de los profesionales para romper con la creencia del “no
hay nada que hacer” o con la continuacién de un tratamiento ineficaz. Y se plante6
usar preferiblemente el término pacientes con enfermedad terminal o pacientes
subsidiarios de recibir cuidados paliativos.

2.2.3. CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE Y FAMILIA

Diferentes actitudes ante la vida y diferentes teorias éticas suministran criterios
diferentes para la evaluacion de la calidad de vida. Algunos tienen en cuenta las
“necesidades”.Segun éstos, la calidad de vida depende de la forma en que estan
cubiertas sus necesidades basicas (de comunicacion, de movilidad, de ausencia
del dolor, de control de esfinteres, entre otros). Otros tienen mas en cuenta los
“‘deseos” del enfermo, es decir, si son capaces desatisfacer los deseos y las
aspiraciones humanas (el placer, la realizacién personal). La calidad de vida
dependera de la forma de entender la felicidad o de tratar de conseguirla.

Achury?!, manifiesta que La responsabilidad del cuidado de una persona que vive
en situacion de enfermedad avanzada implica que el cuidador maneje eventos
vitales para la calidad de vida de la persona que esta a su cargo y que dedique
gran parte de su tiempo a ello; sin embargo, por asumir esto, muchas veces de
manera incondicional, dejan de lado sus propias necesidadesy requerimientos
personales, lo que afecta su calidad de vida.

¥ bit. P 3
20 DELGADO Alvarez de Sotomayor Adela. Generalidades en cuidados paliativos. Cartagena Marzo de 2009. P

3
21 ACHURY. Op. Cit. P 25
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La OMS??, define la calidad de vida como “la percepcién del individuode su
posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistemas devalores en los que
vive y en relacion con sus objetivos, expectativas,valores e intereses”. Afirma que
la calidad de vida no es igual a estadode salud, estilo de vida, satisfaccién con la
vida, estado mental nibienestar, sino que es un concepto multidimensional que
debe teneren cuenta la percepcion por parte del individuo de este y otros
conceptos de la vida.

De acuerdo con Oblitas??, el concepto de calidad de vida ha variado a lo largo del
tiempo. La misma autora menciona que actualmenteel concepto hace referencia a
la evaluacion objetiva y subjetiva de, almenos, los siguientes elementos: salud,
alimentacion, educacion,trabajo, vivienda, seguridad social, vestido, ocio y
derechos humanos;ademas, puede ser definido, en términos generales, como una
medidacompuesta de bienestar fisico, mental y psicolégico, tal como lo
percibecada persona y cada grupo.

Ponce?* manifesté que el cuidador se ve sometido a un estrés porla limitacion
fisica, psicolégica o cognitiva para realizar su labor, alteracionen la ejecucion
habitual del rol, la de las interacciones sociales, la percepcion de la falta de
respaldo social y de apoyo, falta de actividad, dispersion, alteracion del trabajo
habitual, severidad de la enfermedad del receptor del cuidado, cantidad de
cuidado o supervision requerida.

Sefala también que la experiencia de cuidado compromete, de manera sustancial,
la calidad de vida de todos los cuidadores, hombres, mujeres, mayores o menores.
Las personas que atienden directamente a sus familiares cronicos tienen que
responder a determinadas tareas, esfuerzos y tensiones derivadas de su cuidado,
y ello llega a repercutir tanto en su propia persona como en la de su entorno,

22 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS). Calidad de vida. Citado por: ACHURY Diana Marcela.
Et al. En: Programas Nacionales Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas
con parcial dependencia. P 35

23 OBLITAS Guadalupe. La Psicologia de la salud y enfermedades cronicas. s. d.; 2006. Citado por: ACHURY
Diana Marcela. Et al. En: Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas con
parcial dependencia. P 35

24 PONCE Gonzales JM. Los cuidadores al final de la vida. Enfermeria Comunitaria. 2006. citado por:

ACHURY Diana Marcela. Et al. En: Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades
cronicas con parcial dependencia. P 36
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generando algunos cambios en diferentes ambitos (familiar, laboral y social) de su
vida cotidiana.

Segun refiere Achury en su estudio, “el papel que desempefia el profesional de
enfermeria respecto al cuidador principal es muy importante. Se inicia desde la
identificacion oportuna de las necesidades de los cuidadores y va hasta
intervenciones dirigidas a resolver dichas necesidades. Hace muy poco se inicio
laidentificacion de necesidades de cuidadores a partir de instrumentos de medida
estandarizados”?®.

2.2.4. COMUNICACION

Segun lo menciona la revista eurocolon de Espafa, “La comunicacion es
considerada ya una herramienta terapéutica esencial en oncologia. De ella,
dependen la aceptacion de la enfermedad por parte del paciente, su autoestima, el
seguimiento del tratamiento, el control de los sintomas y en definitiva, su calidad
de vida"?®.

La comunicacién en la terminalidad es uno de los mas poderosos instrumentos de
alivio no sélo para el paciente, sino también para su familia. Es el vehiculo de
transmision del apoyo social y emocional. Con ella, el equipo puede conocer bien
sus necesidades y orientar sus esfuerzos a la satisfaccion de esas necesidades.

Segun lo menciona Astudillo?’, una buena comunicacion sirve para facilitar el
afrontamiento familiar de la enfermedad y reducir su ansiedad ante la
incertidumbre. Se construye en base a la sinceridad y capacidad para demostrar
comprensién por la situacion que estan pasando el paciente y su familia, por el
contrario una mala comunicacion en la pareja causa en ocasiones mas problemas
gue ningun otro sintoma a excepcion del dolor. La familia puede restringir
informacion al paciente para no hablar de temas dificiles, y el enfermo, a su vez,
no siempre revela bien la intensidad de sus sintomas para no preocupar a la
familia, lo que repercute en una infravaloracion de sus molestias y en una menor
administracion de farmacos, por ejemplo analgésicos.

25 ACHURY. Op cit. P 41
26 Calidad de vida de los pacientes con cancer. Revista eurocolon de Espafia. Madrid, 16 de julio de 2008. P 1

27TASTUDILLO Wilson, ARRIETA Carlota, MENDINUETA Carmen. La familia en la terminalidad. 1999. P 49
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Desde la perspectiva de enfermeria Uno de los afrontamientos mas frecuentes
ante estas situaciones es la evitacion. Se tiende a evitar hablar del tema de la
informacion, a desviar las preguntas a otros profesionales, a limitarse a atender en
sus necesidades fisicas, a marcar las distancias. Por ello, es preciso que se
adquieran unos conocimientos y habilidades necesarias y suficientes acerca de
como establecer una comunicacion con los pacientes y sus familias. Las tareas del
cuidador implica identificar y hacer evidentes los recursos y potencialidades que
tienen los enfermos para afrontar sus problemas, ayudandoles a que adquieran
percepcion de control sobre su situacion.

También es importante amortiguar el impacto psicolégico; ayudar al paciente a
descargar su angustia y canalizarla, entendiendo las distintas reacciones
emocionales que se producen durante su proceso de adaptacion; facilitar este
proceso, de tal modo que pueda aceptar su nueva y dificil situacién en su
dimension real; facilitar la toma dedecisiones, son tareas encaminadas a disminuir
el sufrimiento del moribundo y es parte insustituible para mantener una buena
calidad en la asistencia.

El profesional de enfermeria debe tener una serie de actitudes que, ademas de
emplearlas en el trabajo e interacciones cotidianas, sea capaz de transmitirlas y
ensefarlos a los pacientes y sus familiares. Estas actitudes serian:

e Empatia: Ponerse en el lugar del paciente y/o su familia.

e Escucha activa: No solo consiste en captar y comprender las palabras que
se dicen, sino prestar atenciéon a los sentimientos. Es escuchar a través del
lenguaje verbal y no verbal (silencios, gestos, miradas..., dan pistas de
determinados estados emocionales). La escucha activa implica no
interrumpir, mirara los o0jos, tener actitud y postura de disponibilidad, sin
sensacién de tenerprisa, sentarse al lado, dar sefiales de que sé esta
escuchando, no juzgar nihacer gestos de valoracién, aunque las
manifestaciones sean de irritabilidad o indiquen una critica.

e Evitar mentir: La mentira inhibe la capacidad de adaptacion del individuo
yresta autoridad al profesional que la practica. La mentira aun con la
buenaintencion de consolar, a largo plazo genera desconfianza.

e Proporcionar esperanza: Sin horizontes, sin esperanza, no se puede Vvivir;
entendiendo por esta una expectativa de futuro positiva con relacién a un
deseo; al comienzo de la enfermedad se espera la curacion o la mejoria;
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cuando el paciente entra en fase terminal, se le puede ayudar a percibir otro
tipo de esperanza, la de desear bienestar y ayudar a reorganizar sus
objetivos, mas acorto plazo. Del mismo modo, es importante evitar las
falsas esperanzas.Sentirse engafiado puede sumir al enfermo en la soledad
mas profunda.

Facilitar la expresion de la emocion: Drenar emociones, cuando estas son
vivencialmente intensas es absolutamente necesario y terapéutico. Su
represion conduce a la acumulacion de tension que aumenta
innecesariamente el malestar emocional, la expresion en el clima
adecuado, por el contrario, facilita la relajacion.

Evitar mensajes impositivos: Tiene que, debe de, la imposicion genera
actitudes contrarias a las que se persigue, es mas Util sugerir.

Reforzar: Las sensaciones positivas son necesarias para contrarrestar las
dificultadespersonales. Reconocer las buenas actuaciones, comprender las
malas.

En cuanto a las habilidades que debe poseer el profesional de salud se tienen:

Reflejar: Para dar muestras de que se ha entendido, (repetir escueta y
claramente el mensaje).

Preguntas abiertas: Con ellas se demuestra interés, si las preguntas son
cerradas, la persona con quien hablamos solo tiene opcién a escuchar,
cerrandose asi toda posibilidad de interaccién.

Esperar: Es dificil hablar de temas de intimidad o de la integridad personal,
es preciso dar tiempo.

Graduar la informacién negativa: La emocion reduce la cantidad de
procesamiento. La cantidad de estimulacion negativa que un ser humano
puede tolerar y la tensiébn que ella genera es limitada, por tanto, es
conveniente que la informacién negativa, necesaria en algunas ocasiones,
se gradue de modo que la persona pueda ir asimilandola paulatinamente.
Mensajes cortos, lenguaje asequible: En situaciones emocionales extremas.
Acompafar las malas noticias de recursos, para ayudar a la adaptacion.
Comunicacion no verbal: Es necesaria la congruencia de nuestros
mensajesverbales, con los no verbales.

Expresar sentimientos: El contacto emocional facilita la comunicacion. La
expresion de sentimientos, de pesar por el malestar del paciente o de
alegria por sus progresos, sin que ello suponga un desbordamiento
emocional, potenciala sensacion de confianza y de comprension. La
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comunicacién puede que, en ocasiones, resulte dificil, pero la
incomunicacionlo es mucho mas.

2.3. MARCO TEORICO

2.3.1 Situacién terminal. Es un estado particular en la vida de gran niumero de

enfermos que viene definido por cinco caracteristicas:

e Presencia de enfermedad avanzada, progresiva y sin posibilidades razonables
de respuesta a tratamiento especifico.

e Sintomas multifactoriales, cambiantes y de intensidad variable.

e Gran impacto emocional o sufrimiento sobre el paciente, la familia y el personal
sanitario.

e Pronéstico de vida limitado a 6 meses (+/- 3).

e Presencia implicita o explicita de la muerte.

2.3.1.1 Cuidados paliativos. Los Cuidados Paliativos?® se entienden como la
asistencia total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo
interdisciplinario cuando la expectativa no es la curacion. La meta fundamental es
dar calidad de vida al paciente y su familia, sin intentar alargar la supervivencia, ni
acortarla especificamente, debiéndose atender las necesidades fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente y su familia, incluyendo si es
necesario el apoyo en el proceso de duelo.

El concejo de salud de Espafia?®, establece que los objetivos generales de
cuidados paliativos y unos especificos para cuidados paliativos domiciliarios.
Dentro de los objetivos generales se encuentran:

e Asegurar la vida pero aceptar la muerte como inevitable. No acelerar la muerte
ni posponerla.

e El objetivo es el bienestar y la calidad de vida y no la duracién de la misma.

e Aliviar el dolor y otros sintomas mediante tratamientos adecuados.

e Aliviar el sufrimiento atendiendo de modo integral las necesidades fisicas,
psiquicas, sociales y espirituales del enfermo y su familia.

28 Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la CEE, 5 de mayo de 1991.
29 CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS. Atencidn Integral Al Paciente Y Su Familia. Junta de Andalucia,
consejeria de salud. 2003. p 12
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e Ofrecer al paciente la posibilidad de informacién gradual, completa y verdadera
respetando también el derecho a no ser informado pero sin mentir. En todo
caso, garantizar que no sea tratado contra su voluntad y su derecho a la
participacion en la toma de decisiones.

e Fomentar la autonomia del paciente y apoyarlo para vivir tan activamente como
le sea posible.

e Facilitar una vida digna hasta la muerte, controlando adecuadamente los
sintomas en la fase agdnica, aunque en algunos casos el tratamiento pueda
producir sedacion.

e Posibilitar la atencion en domicilio como lugar idéneo para desarrollar los
CuidadosPaliativos hasta el final si el paciente asi lo desea.

e Apoyar a la familia, si lo precisa, para una adecuada resolucion del duelo,
tratando de evitar el duelo patolégico, que se comienza a prevenir con su
participacion activa en los cuidados antes de fallecer el paciente.

Asi mismo, sefala que los Objetivos especificos de los cuidados paliativos
domiciliarios son los siguientes:

e Detectar las necesidades clinicas, psicoemocionales, sociofamiliares vy
espirituales del paciente en situacion terminal y de su familia.

e Proporcionar una atencion integral y tratar de preservar la capacidad funcional.

e Apoyar a la familia y al cuidador principal a través de la educacién para la
salud, el manejo del proceso de la enfermedad y el apoyo psicolégico mediante
la relacién de ayuda.

e Promover la respuesta consensuada y coordinada entre los distintos servicios y
niveles asistenciales, garantizando la continuidad de los cuidados.

e Potenciar las actividades de formacion continuada e investigacion en
CuidadosPaliativos.

e Comprobar el grado de satisfaccion de los pacientes y familiares atendidos.

e Lograr el desarrollo e implantacion de estandares para una atencioén adecuada
con garantia de calidad.

e Procurar acciones que faciliten el trabajo de los profesionales y eviten la
desmotivacion.
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2.3.2 Sintomas. El ministerio de salud de Madrid®®, menciona en un informe que
el paciente en situacion terminal presenta numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes. Aunque, en general, la astenia
es el sintoma mas frecuente, y el dolor es el que se ha considerado como
paradigma. Diversos estudios realizados han confirmado su presencia durante la
fase avanzada y terminal, en ocasiones con un control deficiente. Es preciso
aclarar que la frecuencia de los sintomas que se describe en los diferentes
trabajos depende, en parte, del lugar donde se registran (hospital, comunidad,
servicios especificos de cuidados paliativos), de la fase evolutiva en que se miden
(inicial, agonica) y de quién los valora (paciente, cuidadores o profesionales).

También, menciona que algunos autores han identificado agrupaciones
sintométicas arracimadas (cluster) en forma de sindromes. Ello permite un manejo
conjunto de los mismos y la prevision de complicaciones. Recientemente, un
estudio ha identificado 7 de estos sintomas: fatiga, anorexia-caquexia, neuro-
psicolégicos, gastrointestinales superiores, nausea y vomitos, aero-digestivos,
debilidad y dolor. Los sintomas, ademas, son multifactoriales. Algunos de los
sintomas mas comunes se presentan a continuacion.

2.3.2.1 Depresion. En la guia para el manejo clinico en cuidados paliativos
elaborada por la OPS3!, la depresion es reconocida como uno de los problemas de
saludmas comunes con prevalencias que varian del 5 al 40%. Los siguientes
factores pueden aumentar el riesgo de sintomas depresivos: adulto joven (metas
no realizadas, vida truncada), bajo apoyo social (emocional y logistico), alta
discapacidad fisica, dolor (directamente y por aumento de discapacidad) y otros
factores como: lesién directa al Sistema Nervioso Central, hipercalcemia,
trastornos neuroendocrinos, desnutricién, infecciones, medicamentos y reacciones
inmunologicas. El diagnostico de depresion es dificil de realizar en pacientes
terminales. La tristeza y el duelo manifestados son respuestas esperadas después
del diagndstico y en diferentes momentos de la evolucién de la enfermedad hasta
los estadios terminales. Adicionalmente los signos fisicos de la depresion (fatiga,
anorexia, alteraciones del suefio, etc.) pueden ser atribuibles tanto al cancer como

30MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO. Estrategias en cuidados paliativos del sistema nacional de salud.
Madrid. 2007. P 49.

31 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Guias para manejo clinico. Cuidados paliativos. P 85
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a los medicamentos utilizados. El diagndstico se realiza siguiendo los criterios del
DSM-1V, sin embargo, algunos sintomas pueden perder validez por ser poco
especificos en esta poblacion. Dentro del proceso de tamizaje y diagnostico,
algunas escalas como el PRIME MD (sigue los criterios del DSM-1V) y el HADS
(mide ansiedad, depresion yestrés global) pueden ofrecer un parametro objetivo
para seguimiento. Sin embargo, nada reemplaza una buena historia clinica y un
examen fisico detallado.

2.3.2.2 Alteraciones nutricionales. “La nutricion, junto con el control de
sintomas, es uno de los aspectos mas importantes del tratamiento de los
pacientes necesitados de cuidados paliativos. El aporte de una buena nutricion es
esencial, no so6lo para cubrir los requerimientos fisiolégicos, sino también por el
beneficio social, cultural y psicolégico que conlleva para los pacientes y sus
cuidadores™?.

Ademas, la OPS 33 sefiala que el sindrome caquexia-anorexia, acompafado
siempre de astenia, se observa en un gran nimero de pacientes: entre el 80 y
90% de los pacientes con cancer, en todos los pacientes con SIDA en etapa
avanzada y en las etapas finales de todas las insuficiencias crénicas de érganos,
incluidas la respiratoria, renal, cardiaca, hepatica, diabetes mellitus, artritis
reumatoide y la demencia. En todos ellos, el sindrome anorexia-caquexia-astenia
contribuye de manera significativa a una peor calidad de vida, mayor morbilidad y
mortalidad. Este sindrome se caracteriza por pérdida de peso, lipolisis, atrofia
muscular, anorexia, nausea cronica y astenia, con el resultado consiguiente de
cambios importantes en la imagen corporal, y generalmente va acompafiado de
angustia y depresion de grado variable, tanto en el paciente como en su familia.
En el desarrollo del cuadro no participa solo la disminucién de una ingesta
alimentaria inferior a las necesidades metabdlicas minimas, sino que
principalmente factores proteicos liberados por el sistema inmunoldgico, tumor o
los tejidos afectados por procesos inflamatorios o hipéxicos.

32EBERHARDIE, C. Nutrition support in palliative care. Nurs. Stand. 2002. En: Elena Urdaneta Artola. La
nutricién en paliativos. P 169.

33 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Op cit, P 49
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2.3.2.3 Ansiedad. La consejeria de salud de Espafia®*, indica que la ansiedad es
un sintoma habitual en el enfermo en situacién terminal. Al igual que el dolor, es
una respuesta beneficiosa en cuanto sirve al ser humano para adaptarse y
sobrevivir. Si el dolor nos avisa de la existencia de un dafio permitiéndonos
atenderlo a tiempo, la ansiedad es una respuesta de nuestro organismo ante una
amenaza, y nos prepara para la lucha o para la huida. Al igual que ocurre con el
dolor, si es muy intensa o se prolonga demasiado tiempo, deja de ser adaptativa y
pasa a ser un problema que requiere tratamiento. Para ello es conveniente una
buena formacion del personal sanitario en habilidades de comunicacion, relacion
de ayuda, técnicas de relajacion y terapia ocupacional. La comunicacion con el
enfermo evita en ocasiones la administracion o aumento de ladosis de los
farmacos ansioliticos.

2.3.2.4 Dolor. La OPS 35, define el dolor es una experiencia Unica,
multidimensional y subjetiva. Estas caracteristicas hacen dificil su evaluacién, sin
embargo, la valoracion del dolor es indispensable para el éxito del tratamiento y
debe efectuarse antes de iniciarlo, durante el tratamiento y tras la aparicion de
nuevos sintomas y signos.La etiologia del dolor se detecta a través de las
caracteristicas clinicas obtenidas por lahistoria, examen fisico y examenes
complementarios. Enlas 3/4 parte de los pacientes con cancer avanzado
presentan dolor y este puede estar provocado por el cancer (78%), por los
tratamientos de cancer (19%) y por causas ajenas al cancer y su tratamiento (3%).

2.4. MARCO LEGAL

El termino calidad de vida aparece desde la declaracibn de los derechos
humanos® en 1948, en donde se determina la dignidad, el valor de la persona
humana y la igualdad de derechos de hombres y mujeres; llevando esto al
mejoramiento y mantenimiento de la calidad de vida de las personas.

34 CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS: atencién integral al paciente y su familia editorial: consejeria de
salud, Andalucia-Espafia, 2003. P 99

35 ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. Op. Cit. P 22

36 DECLARACION UNIVERSAL DE LOS DERECHOS HUMANOS. Diciembre 10 de 1948.
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Asi mismo, la Constitucién politica colombiana en su articulo 366 habla acerca del
bienestar general y mejoramiento de la calidad de vida como un a responsabilidad
del estado.

También, el congreso de Colombia®’ en la ley 266 de 1996, reglamenta el ejercicio
de la profesion de enfermeria, define la naturaleza y el propdsito de la profesion,
determina el ambito del ejercicio profesional, desarrolla los principios que la rigen,
determina sus entes rectores de direccion, organizacion, acreditacion y control del
ejercicio profesional y las obligaciones y derechos que se derivan de su aplicacion.

Por otro lado, la ley 911 de 20043, hace referencia a la responsabilidad
deontoldgica para el ejercicio de la profesion de Enfermeria en Colombia; y
establece el régimen disciplinario correspondiente. El respeto a la vida, a la
dignidad de los seres humanos y a sus derechos, sin distingos de edad, credo,
sexo, raza, nacionalidad, lengua, cultura, condicién socioeconémica e ideologia
politica, son principios y valores fundamentales que orientan el ejercicio de la
enfermeria.

En materia de cuidados paliativos, en Colombia empezaron a desarrollarse a
mediados de la década de los noventa, sin embargo no tan a fondo como en otros
paises. En el ambito legal, Colombia cuenta con el proyecto de Ley 138 de 2010,
“‘mediante la cual se crean Unidades de Cuidados Paliativos para el manejo
integral de Pacientes Terminales y se prohiben para ellos los tratamientos
extraordinarios o desproporcionados que no dan calidad de vida”. Anexo c.

2.5. ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS
En Colombia en 1996 Alvarez y Velasquez3®?, presentan la experiencia de la

Clinica de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, de Medellin, que aplica el
concepto de hospice en la atencion domiciliaria y ambulatoria de los pacientes

37 CONGRESO DE COLOMBIA. Ley 266 de 25 de enero de 1996. Por la cual se reglamenta la profesion de
enfermeria en Colombia y se dictan otras disposiciones.

38 CONGRESO DE COLOMBIA. Ley 911 de 5 de octubre de 2004. Por la cual se dictan disposiciones en
materia

de responsabilidad deontoldgica para el ejercicio de la profesion de Enfermeria en Colombia; se establece el
régimen disciplinario correspondiente y se dictan otras disposiciones.

39 ALVAREZ Echeverri Tiberio. VELASQUEZ Acosta Oscar, Cuidados paliativos a la luz del concepto de

hospicio. Clinica de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos, Hospital Universitario San Vicente de Padl y
Facultad de Medicina, Universidad de Antioquia, Medellin, Colombia. latreia vol. 9 No.4-diciembre-1996
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terminales y sus familias. Presenta un contraste entre la muerte en tiempos
pasados y como se muerte en la actualidad, haciendo énfasis en el sentido moral,
social, humano y comunitario que antes tenia. También, muestra el concepto de
hospicio y como éste se ha revivido para la atencibn humanizada de pacientes
terminales.

Por su parte Fornells*?, en el 2000 publica en la red de revistas cientificas de
América latina y el caribe, un informe llamado “cuidados paliativos en el domicilio”,
en donde; de manera detallada explica los beneficios de los cuidados paliativos de
la atencion domiciliaria, no solo se beneficiarian el paciente y su familia sino
también el sistema de salud; ya que se evitaran internaciones hospitalarias largas
y de alto costo. También, habla acerca del funcionamiento del equipo de trabajo,
los elementos necesarios para la atencion domiciliaria, entre otros; y cita
investigaciones realizadas en Argentina acerca del grado de satisfaccion de las
familias de pacientes que recibieron cuidados paliativos domiciliarios.

Allende*!, publica en enero del mismo afio en la revista del Instituto Nacional de
Cancerologia de México un estudio titulado “Cuidados paliativos domiciliarios en
pacientes con cancer cervicouterino en etapas avanzadas”, como resultado se
obtuvo gque los multiples sintomas del cancer cervicouterino en etapa avanzada
pueden ser paliados a nivel domiciliar, integrando al tratamiento médico el apoyo
psicosocial y familiar, con el fin de mejorar las condiciones presentes y la calidad
de vida.

En 2004 la OMS“?, publica en Europa un informe con el objetivo de proveer un
conciso resumen de la mejor evidencia disponible sobre el concepto de cuidados
paliativos y los servicios relacionados con este tipo de asistencia. Presenta los
cuidados paliativos como una estrategia que necesita ser desarrollada como una
parte de la politica innovadora de la salud publica global; medidas sencillas como

40 FORNELLS Hugo Antonio, Cuidados Paliativos en el Domicilio. Organizacion Panamericana De la Salud,
Acta Bioethica afio/VOL. VI N°001. Red de revistas cientificas de América latina y el caribe. Santiago-Chile.
2000.

4L ALLENDE Pérez Silvia. Cuidados paliativos domiciliarios en pacientes con cancer cervicouterino en etapas
avanzadas, revista del instituto nacional de cancerologia. Vol. 46. México. 2000. P 10

42 Organizacion Mundial de la Salud. Hechos sélidos. Cuidados paliativos. Editores: Elizabeth Davies, Irene J
Higginson ISBN 92 890 10916.Europa. 2004
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el alivio del dolor, la comunicacién sensitiva y los cuidados bien organizados son
eficaces en el alivio de los sintomas y el sufrimiento
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3. DISENO METODOLOGICO

3.1. TIPO DE ESTUDIO

Descriptivo, prospectivo, transversal con enfoque cualitativo.

3.2. POBLACION

Pacientes adultos subsidiarios de cuidados paliativos oncoldgicos asistentes a
quimioterapia en una institucién oncolégica de salud de Monteria con la cual la
universidad de Codrdoba tenga convenio y permita la realizacion de la
investigacién

3.3. MUESTRA Y MUESTREO

Recoleccion de 20 pacientes seleccionados de acuerdo a los criterios de inclusion
y exclusion.

Muestreo aleatorio simple.

3.4. CRITERIOS DE INCLUSION

Los criterios de inclusibn son propuestos para la definicion del paciente con
enfermedad en fase avanzada/terminal:

* Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

* Prondéstico de vida limitada.

» Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.

* Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.

* Intenso impacto emocional y familiar.

» Condicion del paciente que permita participar

* Intencionalidad del paciente y familia de ser incluido
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3.5. CRITERIOS DE EXCLUSION

e Pacientes con enfermedad crénica estable que no se encuentre en situacion de
terminalidad

e Paciente agonico

e Negativa personal o familiar al ingreso

3.6. RECOLECCION DE LA INFORMACION

La informacion se recopilé a través de una entrevista, la historia clinica de cada
paciente y la aplicacion de instrumentos escogidos por el grupo investigador previa
prueba piloto y validacién por el personal de la institucion. Estos instrumentos
evallan al paciente a cerca de las diferentes situaciones que experimenta debido
a su patologia y situacion de terminalidad y el impacto generados luego de la
intervencion de enfermeria.

Se utilizaron escalas de medicion validadas para medir cada una de las variables
de interés en el estudio:

e Indice de Barthel o Indice de Discapacidad de Maryland. Trigas*3,
seflala que actualmente es uno de los instrumentos de medicion de las
ABVD mas utilizado internacionalmente para valoracion de pacientes con
enfermedad cerebrovascular aguda. En Espafia es la escala de valoracion
funcional mas utilizada en los servicios de geriatria y de rehabilitacion.
También se emplea para estimar la necesidad de cuidados personales,
organizar ayudas a domicilio y valorar la eficacia de los tratamientos. Valora
la capacidad de una persona para realizar de forma dependiente o
independiente 10 actividades basicas de la vida diaria como la capacidad
de comer, moverse de la silla a la cama y volver, realizar el aseo personal,
ir al retrete, bafarse, desplazarse, subir y bajar escaleras, vestirse y
mantener el control intestinal y urinario. Su puntuacion oscila entre 0
(completamente dependiente) y 100 (completamente independiente) y las
categorias de repuesta entre 2 y 4 alternativas. Se establece un grado de
dependencia segun la puntuacion obtenida siendo los puntos de corte mas

#TRIGAS Ferrin Maria. Et al. Escalas de valoracion funcional en el anciano. Galicia Clinica Sociedad Galega
de Medicina Interna. 2011. P 11
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frecuentes 60 (entre dependencia moderada y leve) y 40 (entre
dependencia moderada y severa). Algunos autores han propuesto el punto
de corte en 60 por encima del cual implica independencia. En cuanto a su
validez, es un buen predictor de mortalidad, necesidad de
institucionalizacidon, utilizacibn de servicios sociosanitarios, mejoria
funcional y del riesgo de caidas.

e Escala Visual Analdgica (EVA). La Escala Visual Analégica (EVA) segun
lo mencionado por trigas“*, permite medir la intensidad del dolor que
describe el paciente con la maxima reproducibilidad entre los observadores.
Consiste en una linea horizontal de 10 centimetros, en cuyos extremos se
encuentran las expresiones extremas de un sintoma. En el izquierdo se
ubica la ausencia o menor intensidad y en el derecho la mayor intensidad.
Se pide al paciente que marque en la linea el punto que indique la
intensidad y se mide con una regla milimetrada. La intensidad se expresa
en centimetros o milimetros. La Escala numérica (EN) es un conjunto de
nameros de cero a diez, donde cero es la ausencia del sintoma a evaluar y
diez su mayor intensidad. Se pide al paciente que seleccione el nimero que
mejor indique la intensidad del sintoma que se esta evaluando. Es el
método mas sencillo de interpretar y el mas utilizado.

e Escala geriatrica de depresién de Yesavage. Kurlowicz*® hace referencia
a la escala en su articulo, en donde menciona que en 1986, se cre6 un
cuestionario corto GDS, que consiste de 15 preguntas. Para la version
corta, se seleccionaron las preguntas del cuestionario largo GDS que
guardaban la mayor correlacibn con los sintomas depresivos en los
estudios de validacion. De los 15 puntos, 10 indicaban la presencia de
depresion cuando se contestaban afirmativamente, mientras que el resto
(preguntas namero 1, 5, 7, 11 y 13) indicaban depresion cuando se
respondian negativamente. El puntaje de 0-4 se considera normal, segun la
edad, educacion y quejas; 5-8 indica depresion leve; 9-11 indica depresion
moderada; y 12-15 indica depresion severa. El cuestionario corto resulta
mas sencillo de usar para los pacientes con afecciones fisicas y pacientes

4 pit. P11

4SKURLOWICZ Lenore. Scale de depression geriatric. University of Pennsylvania School of Nursing. En:
http://www.stanford.edu/~yesavage/ACRC.html.
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con demencia leve a moderada que pueden concentrarse por lapsos
breves o se fatigan con facilidad. Se puede completar en 5 a 7 minutos. La
validez y confiabilidad de la herramienta han sido respaldadas tanto con la
consulta como la investigacion clinica. En un estudio de validacion que
comparaba los cuestionarios corto y largo de GDS para la autocalificacion
de los sintomas de la depresién, ambos cumplieron su objetivo para
diferenciar entre adultos deprimidos y no deprimidos con una correlacion
alta. Es una herramienta de deteccion util en el entorno clinico que facilita
la evaluacion de la depresion en los adultos mayores, especialmente
cuando las mediciones de base se comparan con puntajes posteriores. No
sirve para evaluar los intentos de suicidio.

e Escala de autoestima de Rosenberg. La escala de Autoestima de
Rosenberg (EAR) 8, es una de las escalas de autoestima mas utilizada por
en el mundo, por lo cual ha sido traducida a mudltiplesidiomas La EAR
consta de 10 afirmaciones de los sentimientos que tiene la persona
sobreella, 5 direccionadas positivamente (items 1, 2, 4, 6 y 7) y 5
negativamente (items 3, 5, 8,9 y 10) (ejemplos, sentimiento positivo: " creo
que tengo un buen numero de cualidades "sentimiento negativo: " siento
que no tengo muchos motivos para sentirme orgulloso de mi"). La
graduacion de respuestas tiene 4 puntos (1 = muy en desacuerdo, 2 = en
desacuerdo, 3 = de acuerdo y 4 = muy de acuerdo) y se asigna el puntaje
inverso a lasafirmaciones direccionadas negativamente; los valores tedéricos
fluctian entre 10 (baja autoestima) y 40 (alta autoestima). Es una escala
autoaplicada donde los participantesmarcan con una " X" las alternativas
que mas lo identifican. Se considera también en ocasiones el intervalo:
promedio (25) + una desviacion estandar (2) para el nivel normal, y en otras
ocasiones se considera el intervalo 26- 29 puntos, como el nivel normal. En
lacola inferior se definen los de baja autoestima y en la superior los de alta
autoestima.

46 Escala de autoestima de Rosenberg. En: http://es.scribd.com/doc
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3.7. DESCRIPCION

Se realiz6 la seleccion de pacientes adultos beneficiarios de cuidados paliativos
oncoldgicos, en una institucion de salud de la ciudad de Monteria teniendo en
cuenta los criterios de inclusion y exclusion ya definidos; previa solicitud de
permiso institucional. El estudio se realiz6 en tres tiempos.

Tiempo Uno:

Valoracion de los pacientes utilizando elementos e instrumentos de categorias
cualitativas y cuantitativas:

Entrevista

Escalas de valoracion: escala de dolor, escala de depresidén de Yesavage, escala
de autoestima de Rosenberg, indice de Barthel, escala de recursos sociales y mini
nutritional assessment.

Revision de Historia clinica

Tiempo Dos:

Plan de Intervencion a realizar con el paciente, cuidador principal y familia. Se
establecera un plan de cuidado de acuerdo a las patologias y sintomas de cada
paciente.

Se presentan los cuidados para los principales sintomas presentes en pacientes y
familiares.

DOLOR R/C FALTA DE CONOCIMIENTOS SOBRE EL MANEJO ADECUADO
DEL DOLOR (MEDICACION, TECNICAS NO INVASIVAS) M/P EXPRESIONES
VERBALES O NO VERBALES DE DOLOR

Intervencion de enfermeria

e Valorar el dolor del paciente: verificar dolor, intensidad (pasar escala EVA),
calidad (como define el dolor, caracteristicas) y frecuencia. No juzgar el
dolor que el paciente dice tener

e Favorecer la distraccion del paciente: recomendar que lea, vea TV, salga a
la terraza, hable con familiares

e Técnicas de estimulacion cutanea: aplicacion frio-calor, aplicacion mentol,
masaje.
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INTOLERANCIA A LA ACTIVIDAD R/C ESTADO EMOCIONAL M/P CARENCIA
DE HABILIDADES PARA EL MANEJO DE UNA NUEVA SITUACION DE VIDA

Intervencion de enfermeria

e Dar educacion sobre las actividades producen o aumentan la sensacion de
fatiga y / o disnea.

e Reforzar la importancia del reposo o suefio programar periodos de
descanso

e Educar sobre una posicion confortable y adecuada a la actividad que realiza

e Evitarle al paciente permanecer de pie mas tiempo del necesario

e Educacion sobre técnicas de respiracion controlada

e Educacion sobre técnicas de ahorro energético

e Reconocer y elogiar los logros alcanzados y el esfuerzo realizado

e Estimular la continuacion de las acciones de aquellas actividades que se
hayan mostrado eficaces.

DEPRESION R/C %FALTA DE ESTRATEGIAS PARA ENFRENTARSE A LO
DESCONOCIDO M/P VERBALMENTE POR EL PROPIO PACIENTE

Intervencion de enfermeria

e [Favorecer la expresion de sentimientos con escucha activa. Reconocer la
validez de la depresion.

e Valorar los conocimientos que tiene sobre diagnostico, tratamiento y
prondstico, si quiere recibir mas informacion y si esta preparado para ello

e Promover actividades recreativas, Facilitar y aconsejar la presencia de
familiares y amigos

e Educacion sanitaria sobre técnicas de afrontamiento como la relajacion,
masajes y pensamientos guiados positivos

e Ayudarle a identificar una esperanza realista en su situacion (estara
comodo, sin dolor, recibira los cuidados necesarios,...)

e Ayudarle a poner sus asuntos en orden: sociales, econémicos, familiares.

e Buscar la ayuda de psicologia si fuera necesario

e Averiguar si desea soporte espiritual y facilitar su obtencion

e Educacion a la familia sobre manejo de la situacién
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AFRONTAMIENTO FAMILIAR INEFECTIVO R/C DIFICULTAD PARA
ADAPTARSE AL CAMBIO DE ROLES HABITUALES M/P EXPRESIONES DE
INCAPACIDAD PARA: AFRONTAR LA SITUACION, SATISFACER SUS
PROPIAS NECESIDADES, PARA CUMPLIR LAS EXPECTATIVAS DEL ROL

Intervencion de enfermeria

e Favorecer al cuidador que reconozca los motivos por los cuéles su
conducta no es efectiva.

e Ayudarle a expresar sus propios miedos

e Educacion sanitaria (al cuidador)

e Explicar las fases de duelo por las que atraviesa el paciente desde que
conoce el diagnostico y prondstico. Ayudarle a que entienda mejor los
cambios de conducta del paciente y anticiparle los estados de &nimo por los
que probablemente pasara

e Ayudar a resolver dudas sobre el proceso de enfermedad, posibles
complicaciones.

e Explicar la importancia de favorecer la maxima participacién y control del
paciente sobre su vida cotidiana

e Recomendar la compaiiia y la ayuda de otros familiares y/o amigos

e Explicarle que debe atender sus propias necesidades sin sufrir sentimientos

de culpa, ya que es mejor tomarse un tiempo para si mismo a diario que no

mantener una atencion constante y claudicar a los pocos dias.

Ayudar a identificar estrategias previas de afrontamiento eficaz.

CANSANCIO EN EL DESEMPENO DEL ROL DE CUIDADOR RI/C
ALEJAMIENTO DE LA FAMILIA Y AMIGOS. FALTA DE ACTIVIDADES
RECREATIVAS M/P ALTERACION DE LAS ACTIVIDADES DE CUIDADOS

Intervencion de enfermaria

e Determinar el nivel de conocimientos

e Determinar los principales factores generadores de tension, separando los
modificables de los no modificables, asi como los recursos humanos y
materiales de los que dispone y su nivel de utilizacién.
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e Educacion sobre, evolucién de la enfermedad, técnicas de relajacion y
manejo del estrés, técnicas y habilidades necesarias para realizar los
cuidados

e Planificar la modificacion de los factores susceptibles de ello y la
organizacion de los cuidados

e Pactar periodos de descanso y distraccion

e Si el cuidador estd agotado suplirle total o parcialmente mientras se
reorganizan los cuidados.

DESEQUILIBRIO DE LA NUTRICION POR DEFECTO R/C EN FALTA DE
CONOCIMIENTOS DEL PACIENTE Y/O DEL CUIDADOR SOBRE LA DIETA
ADECUADA EN SU SITUACION M/P PESO POR DEBAJO DE UN IMC.

Intervencion de enfermeria

e Educacion sanitaria al paciente y/o familia: Cambios en su alimentacion, y
la pérdida de apetito

e Se le debe ofrecer al paciente buena presentacion y calidad: apetitoso y en
cantidades pequefias. Usar platos pequefios.

e Caracteristicas: temperatura adecuada, evitar olores fuertes, textura
adecuada y adaptada a sus gustos

e Alimentos frescos: flan, pifia, yogurt, natillas

e Explicar la Importancia del buen estado de la boca. Explicar cuidados

e Educar que siempre que se pueda comer sentado y acompafiado, en cama
incorporado.

Tiempo tres:

Evaluacion de la actitud de los pacientes y su familia con respecto a: El impacto
causado, su percepcién y los resultados obtenidos.

3.8. CONSIDERACIONES ETICAS

El estudio se realizd con firma de consentimiento informado por parte de paciente
y familia y cumpliendo con las condiciones referidas al actuar de enfermeria y las
indicaciones del codigo de ética.
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Se acoge a las normas existentes en la Resolucién 8430 de 1993 del Ministerio de
Salud, relacionadas con las Normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigaciéon en salud. EIl trabajo se clasific6 comolnvestigacion con riesgo
minimo, los cuales son estudios prospectivos que emplean el registro de datos a
través de procedimientos comunes consistentes en examenes fisicos o sicologicos
de diagndstico o tratamientos rutinarios.

3.9. PRUEBA PILOTO

Teniendo en cuenta que durante una investigacion se pueden presentar sesgos
relacionados con la elaboracion de la encuesta, con la muestra, con la recoleccion
de los datos y el analisis e interpretacion de la informacion, se aplicoé prueba piloto
en donde se analizaron cada uno de ellos y no se presentaron inconvenientes.
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4. RESULTADOS Y ANALISIS

4.1. CARACTERISTICAS GENERALES DE LA MUESTRA

Se encuentra que en la muestra de estudio el 65% corresponden a género
femenino, el 80% de los cuidadores principales son mujeres, el 40% de las
patologias corresponden a cancer de mama y el 60% restante esta distribuido en
otras patologias como cancer del tubo digestivo, cancer de préstata, cancer de
ovario, enfermedad de gaucher, osteosarcoma, y en cuanto al parentesco del
cuidador principal con el paciente se tiene que el 45% corresponden a hijos(a) y
25% a esposo(a). gréfica 1.

Gréfica 1. Descripcién de caracteristicas de la muestra
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Fuente. Entrevista realizada por el grupo investigador

El comportamiento de la muestra en cuanto al género de los pacientes, esta
acorde a las estadisticas poblacionales a nivel nacional, en donde segun el DANE
para el 2005, la poblacién femenina corresponde al 51,4% de la poblacién general,
con relacion al género del cuidador principal, histéricamente, a la mujer se le ha
asignado este papel, acogiéndose a condiciones inherentes a su naturaleza que la
preparan para cuidar y para ser mas abnegada. En el entorno colombiano es
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frecuente que los familiares, en especial las mujeres, asuman el papel de
cuidadoras de los enfermos.

Achury?’, hace referencia a un estudio comparativo por sexo y calidad de vida, en
donde refiere que la duracién de la “jornada laboral” de una cuidadora no tiene
principio ni fin. Adoptan a menudo otros roles de manera simultanea, es decir,
cuidadora a la vez que madre-esposa-hija, ama de casa o trabajadora, y la
dificultad para compatibilizar las distintas responsabilidades repercute en la
calidad de vida de ellas. Los resultados con relacion al parentesco, coinciden con
un informe presentado por la OMS en donde afirma que mas del 75% de los
cuidadores principales son mujeres, predominando la esposa en el caso de
pacientes varones y la hija en el caso de mujeres enfermas.

El Instituto Nacional de Cancerologia“®, establece que el cancer de mama
corresponde al cancer de mayor incidencia en las mujeres, con cerca de 7.007
casos por afio, le siguen en orden de incidencia cancer de Utero, tiroides, del tubo
digestivo y pulmon. Con relacion a los mas comunes en hombres se encuentra en
primer lugar el cancer de pulmén, seguidamente el cancer de prostata y tubo
digestivo.

Para lograr un cuidado integral, del paciente y su familia es necesario conocer
también algunas generalidades relacionadas con su entorno y la percepcion que
tengan de si mismos con relacién a algunos aspectos de su vida. En este sentido
se obtiene que el 55% de los pacientes tiene un indice de masa corporal mayor a
24, lo que indica un peso que superior el rango ideal, el 25% se encuentra dentro
del rango de valores normales, 25% de los pacientes ha tenido pérdidas de peso
entre 1y 3 Kg, un 20% mayor a 3 Kg, 25% toma mas de tres medicamentos al dia,
45% se considera con estrés psicoldgico, 80% sale del domicilio y el 100% viven
en casa propia. Gréfica 2.

YACHURY. Op. Cit. P 34
48 INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA. Proyecto Guias de Atencién Integral (GAI) de cancer en
adultos. Bogota. 2011.
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Grafica 2. Caracteristicas de la muestra
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Fuente. Test mini nutritional assessment

Es importante resaltar que el 45% de los pacientes ha tenido pérdida de peso
reciente. La malnutricion en pacientes oncologicos en etapa terminal puede estar
causada por las propias alteraciones metabdlicas inducidas por el tumor, a su
localizacion y al tipo de terapia oncoldgica aplicada, incidiendo todas ellas sobre el
estado de nutricion, en especial por la pérdida de apetito que estas generan en el
paciente. Esto tiene un impacto negativo en el paciente y en su entorno debido a
que se asocia con un peor prongstico y calidad de vida. En las Ultimas fases de la
enfermedad la falta de apetito, asi como la pérdida de peso, se percibe como algo
negativo para los cuidadores, debido a que ellos lo ven como un indicio de la
declinacién y el deterioro del paciente.

A continuacién se procedera a presentar los resultados, los cuales seran leidos
por variable de interés y analizados por bloque en el objetivo en cuestion.

4.2. IDENTIFICACION DE MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE
Y SU FAMILIA

Las condiciones de salud que presentaba el paciente (dolor, depresion, autoestima

y grado de dependencia) fueron medidas con los test de depresién de Yesavage,
autoestima de Rosenberg, la escala de dolor e indice de Barthel, y se obtuvo
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como resultado que en cuanto al dolor se identifico en el 70% dolor leve, 15%
dolor moderado, 10% dolor insoportable y 5% dolor severo. Tabla 1.

Tabla 1. Dolor

NUmero Porcentaje
Dolor leve 14 70
Dolor moderado 3 15
Dolor severo 1 5
Dolor insoportable 2 10

Fuente: Test de Escala de dolor

En relacion con la depresion se identifica que el 60% tiene depresion establecida,
30% depresién leve y 10% normal. Tabla 2.

Tabla 2. Depresion

NUmero Porcentaje
Normal (0-5) 2 10
Depresion leve (6-9) 6 30
Depresién establecida (> 10) 12 60
Total 20 100

Fuente: Test de Escala de depresion de Yesavage

En cuanto al nivel de autoestima, se encontr6 que el 55% presenté baja
autoestima, 35% autoestima media y 10% autoestima normal. Tabla 3.

Tabla 3. Autoestima

NUmero Porcentaje
Autoestima elevada (30-40) 2 10
Autoestima media (26-29) 7 35
Baja autoestima (< 26) 11 55
Total 20 100

Fuente: Test de Escala de autoestima de Rosember

Los resultados del indice de Barthel mostraron que, el 85% de los pacientes son
independientes, 10% presenta dependencia leve y 5% dependencia total. Tabla 4.
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Tabla 4. Grado de dependencia

NUmero Porcentaje
Total 1 5
Grave 0 0
Moderado 0 0
Leve 2 10
Independiente 17 85
Total 20 100

Fuente: Test de indice de Barthel

Se encuentra que inicialmente el 30% de los pacientes presentan dolor en
intensidades suficientes para afectar su calidad de vida, teniendo en cuenta que el
dolor es una experiencia angustiante y desagradable, tanto para el paciente como
para la familia causando alteraciones en el estado de &animo, irritabilidad, mal
genio y alteraciones nutricionales.

El dolor en los pacientes terminales oncolégicos es secundario a tumores que
invaden el hueso o los tejidos blandos, que comprimen los nervios 0 vasos
sanguineos o0 que obstruyen una visera hueca, también se incluye el dolor
secundario a la cirugia tumoral y a la quimioterapia o la radioterapia o con otros
procesos que el paciente puede padecer. Ademas, se debe tener en cuenta que
una de las caracteristicas de los pacientes terminales es la no respuesta al
tratamiento farmacoldgico.

Enfermeria desempefia un papel fundamental en el cuidado y tratamiento del
paciente con dolor, debido a que tiene un contacto mas contindo e intenso con el
enfermo y con frecuencia establece relaciones de mayor cercania y cordialidad.
En este sentido la intervencién del profesional de enfermeria esta orientada al
manejo del dolor mediante tratamientos no farmacol6gicos como intentar reducir
los factores que disminuyen el umbral doloroso: ansiedad, insomnio, miedo,
tristeza, cansancio, depresion, abandono social, entre otras.

El 90% de los pacientes present6d problemas de depresion y de autoestima, estos
sintomas no so6lo afectan al paciente si no que interfieren en la dinamica familiar
generando conflictos. La depresién y la baja autoestima se encuentran dentro de
los sintomas mas comunes en los pacientes en situacion de terminalidad, las
causas pueden ser la enfermedad, las limitaciones que esta produce, el pobre
control sintomatico, el miedo a morir, el miedo a perder la independencia, los
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problemas metabdlicos y endocrinos, los tratamientos farmacologicos, los efectos
derivados de la radioterapia y quimioterapia entre otros.

Las intervenciones de enfermeria para eliminar la depresion y aumentar el nivel de
autoestima en los pacientes, estan dirigidas a hablar con él, tener una escucha
activa, fomentar la expresion verbal y no verbal de sus sentimientos, aceptar el
llanto y no interrumpirlo, evitar criticas negativas, examinar con €l sus fuerzas y
recursos para hacer frente a las crisis, buscar estrategias de afrontamiento y
prestar el apoyo psicolégico necesario. Animarlo a que haga preguntas que le
ayuden a despejar sus dudas y preocupaciones, de ésta manera contribuir a un
mayor estado de bienestar y confort.

Las enfermedades terminales por lo general causan algun tipo de dependencia,
debido a que deterioran el funcionamiento del organismo y limitan la realizacion de
actividades béasicas de la vida diaria. EI 15% de los pacientes presentan
dependencia en algun grado. Las actividades que se ven comprometidas son
subir y bajar escaleras, la miccion y la deposicion y la alimentacién. Esto coincide
con las actividades que primero se deterioran en un adulto sano.

La inactividad y la inmovilidad son problemas comunes dentrode la poblacion
anciana. El envejecimiento conlleva a ciertos cambiosfisioldgicos, psicologicos y
socioeconémicos que pueden inducir auna cierta limitacién de la movilidad. Es
frecuente queel paciente oncolégico presente deterioro de la movilidad yque en
consecuencia necesite ayuda para la movilizaciéon y la realizacion de algunas
actividades.

Los cuidadosde enfermeria dependeran del grado de inmovilidad que presenteel
paciente y su objetivo fundamental sera la adaptacion delenfermo a la situacion,
orientar a los familiares para prevenir las complicaciones de la inmovilidadcomo
son las ulceras por presion, mediante los cambios de posicién, la utilizacién de
almohadas, los masajes, las cremas humectantes.

Posterior a la intervencion de enfermeria las valoraciones se dieron de la
siguiente forma.

Con relacion a la escala de dolor, el 80% manifesté tener dolor leve, 10% dolor
moderado, 5% dolor severo y 5% dolor insoportable. Tabla 5.
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Tabla 5. Grado de dolor

Primer tiempo Tercer tiempo
Numero | Porcentaje | Niomero | Porcentaje
Dolor leve 14 70 16 80
Dolor moderado 3 15 2 10
Dolor severo 1 5 1 5
Dolor insoportable 2 10 1 5
Total 20 100 20 100

Fuente: Test de Escala de dolor

En cuanto a los niveles de depresién se encontrd, 50% normal, 40% depresion

leve y 10% depresion establecida. Tabla 6.

Tabla 6. Grado de depresién

Primer tiempo

Tercer tiempo

NUmero Porcentaje NUmero Porcentaje
Normal 2 10 10 50
Depresion leve 6 30 8 40
Depresion establecida 12 60 2 10
Total 20 100 20 100

Fuente: Test de Escala de depresion de Yesavage

Los niveles de autoestima encontrados después de la intervencion corresponden
a, 75% autoestima elevada, 20% autoestima media y 5% baja autoestima. Tabla 7.

Tabla 7. Niveles de autoestima

Primer tiempo

Tercer tiempo

NUmero Porcentaje NUmero Porcentaje
Autoestima elevada 2 10 15 75
Autoestima media 7 35 4 20
Autoestima baja 11 55 1 5
Total 20 100 20 100

Fuente: Test de Escala de autoestima de Rosemberg

Referente al indice de Barthel, 85% de los pacientes son independientes, 5% con

dependencia leve, 5% dependencia grave, 5% dependencia total. Tabla 8.

50




Tabla 8. Grado de dependencia

Primer tiempo Tercer tiempo

Numero Porcentaje NUmero Porcentaje
Dependencia total 1 5 1 5
Dependencia grave 0 0 1 5
Dependencia moderada 0 0 0 0
Dependencia leve 2 10 1 5
Independencia 17 85 17 85

Fuente: Test de indice de Barthel

Aunque los sintomas que disminuyen el umbral del dolor estén controlados, Esto
no significa que no aparezca el dolor. Luego de la intervencién de enfermeria se
encuentra que el 10% de los pacientes disminuyeron el grado de dolor de
moderado e insoportable a dolor leve, presentandose éste en el 80% de los
pacientes. Se evidencia que el dolor esta presente en todos los pacientes en algun
grado coincidiendo con una caracteristica de los pacientes terminales. También,
se debe tener en cuenta que estos resultados van de la mano con el manejo
farmacolégico del dolor, pero el hecho que exista dolor no necesariamente es
sinénimo de un mal manejo de éste.

Después de la intervencion realizada, para el tercer tiempo el 40% de los
pacientes superaron sus estados de depresion y el 65% de estos aumentd sus
niveles de autoestima. Mejorando no solo la sensacién de bienestar en el paciente
sino también en la familia y por ende mejorando su calidad de vida. En cuanto al
indice de Barthel se evidenci6 la pérdida de la independencia que ocurre como
consecuencia de las patologias. Un 5% de los pacientes, pasaron de tener
dependencia leve a dependencia grave.

A continuacién, se presentan algunas caracteristicas que pueden ser
determinantes en la calidad de vida de los pacientes y familia.

Para conocer el entorno del paciente, se aplico el test de recursos sociales, del
cual se obtuvo que; el 65% de los pacientes son casados, 30% estan solteros o
separados, el 50% sale de su casa a visitar de una a tres veces al mes, 75%
considera tener entre cinco o0 mas personas de confianza y el 60% habla por
teléfono una o0 mas veces al dia. Tabla 9.
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Tabla 9. Caracteristicas

Primer tiempo
NUmero Porcentaje
Casados 13 65
Soltero o separado 6 30
Sale a visitar una a tres veces al mes 10 50
Cinco 0 mas personas de confianza 15 75
Habla por teléfono una vez al dia o mas 12 60

Fuente: Test de recursos sociales

También, uno de los indicadores de calidad de vida son los aspectos nutricionales
del paciente y su familia. Con relacion a estos se encontré6 que, 75% de los
pacientes consumen tres comidas completas al dia, 95% consume alimentos
como huevos o legumbres, carnes pascados o aves, 60% consume lacteos, el
80% se considera sin problemas nutricionales, 55% toma mas de cinco vasos de
agua al dia y el 95% se alimenta solo sin dificultad. Tabla 10.

Tabla 10. Caracteristicas nutricionales

Primer tiempo
NUmero Porcentaje
Consume tres comidas completas al dia 15 75
Consume huevos o legumbres 19 95
Consume carne/pescado/aves 19 95
Consume lacteos 12 60
Se considera sin problemas nutricionales 16 80
Toma mas de cinco vasos de agua al dia 11 55
Se alimenta solo si dificultad 19 95

Fuente: Test de mini nutritional assessment

El apoyo familiar es importante para el paciente en estado e terminalidad, debido a
que dentro de las tareas del cuidador se encuentra, identificar y hacer evidentes
los recursos y potencialidades que tienen los enfermos para afrontar sus
problemas, ayudandoles a que adquieran percepcion de control sobre su
situacion. Que el 65% de los pacientes sean casados connota un aspecto positivo
para el paciente, debido a que implica una fuente de apoyo importante en este
momento de su vida. Salir de la casa y hablar por teléfono, son actividades que no
solo significan buenas relaciones sociales si no que ayudan a la distraccion del
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paciente y puede ser un tratamiento no farmacolégico para situaciones como la
depresion y baja autoestima.

Asi mismo, el estado nutricional es un factor muy importante en la supervivencia
del paciente, Algunos autores creen que la pérdida de peso en estos pacientes
predice la muerte mejor que otros parametros. Es el diagndstico secundario mas
frecuente por lo que es necesario diagnosticar y tratar la malnutricion de estos
enfermos para asegurarles una mejor calidad de vida.

Es responsabilidad de enfermeria realizar una adecuada valoracion nutricional y
de las causas de anorexia que sean tratables, antes de aceptar facilmente que la
desnutricién se deba a un desinterés natural por comer o una respuesta emocional
ante la enfermedades. Las actividades de enfermeria deben orientarse al alivio o
control del dolor, nauseas, estrefiimiento, disnea, disfagia, al cuidado o higiene de
la boca, ansiedad, depresidn, insomnio, orientacion en la alimentacion que deben
y pueden consumir, fraccionar los alimentos en diferentes tiempos.

4.3. VALOR QUE TIENE PARA EL PACIENTE Y SU FAMILIA LA ATENCION
DEL PROFESIONAL DE ENFERMERIA

Los pacientes y familiares verbalizaron lo satisfecho que se sintieron con la
companfia del profesional de enfermeria, debido a que pudieron ver como el
paciente al despejar sus dudas, al conocer mas acerca de su situacion de salud
los hacia sentir mas tranquilos, felices, con mejor estado de animo, con mas
ganas de luchar. El permitirles verbalizar lo que sentian, permitirles llorar, ayud6
no solo a que se desahogaran si no a que se aceptaran asi mismos y aceptaran
con perseverancia su situacion de terminalidad.

La familia manifiesta que fue enriquecedor la experiencia debido aprendieron
muchas cosas que le servird para el cuidado de su familiar ya a que “tener un
paciente terminal no es una tarea facil sobre todo por los cambios en el estado de
animo, pero si conocemos porque se sienten asi y como podemos ayudarle
sentimos que somos Utiles, por que en muchas ocasiones nos sentimos
impotentes”.
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La familia no solo aprendié como cuidar al paciente sino también como evitar la
sobrecarga o la claudicacion familiar mediante la ayuda de todos los miembros del
hogar, el no dejarle la responsabilidad solo a uno.

4.4. IMPORTANCIA DE LA INTERVENCION DEL PROFESIONAL DE
ENFERMERIA EN LA ATENCION A PACIENTES SUBSIDIARIOS DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Efecto de la intervencidén de enfermeria en la percepcion de sobrecarga de
los cuidadores

A pesar de que no se presentd sobrecarga en los cuidadores, se analizaron
sentimientos que al potencializarse y no ser abordados de manera inmediata,
podrian generar sobrecarga. En el primer tiempo del estudio, 71% de los
cuidadores manifestaron sentir temor por el futuro de su familiar, el 57% cree que
su familiar depende de él, el 57% no dispone de dinero, 43% cree que su familiar
piensa que es la Unica persona con la puede contar y un 29% se siente inseguro.
Después de la intervencion, en el tercer tiempo los resultados mostraron que; 57%
de los paciente no dispone de dinero, 43% sienten temor, 43% cree que su familiar
depende de él, 29% se siente inseguro.

Tabla 11. Sentimientos de sobrecarga

Primer tiempo Tercer tiempo
Numero | Porcentaje | NUmero | Porcentaje

Siente temor por el futuro de su

familiar 5 71 3 43
Cree que su familiar depende de
usted 4 57 3 43

Cree que su familiar piensa que es la
Unica persona con la que puede

contar 3 43 0 0
Se siente inseguro 2 29 2 29
No dispone de dinero 4 57 4 57

Fuente: Test de sobrecarga del cuidador de Zarit.

El cuidado de un familiar representa con frecuencia una fuente de gratificacion y
reconocimiento, teniendo en cuenta, ademas, que una de las prioridades de los
pacientes es estrechar las relaciones con sus seres queridos. Segun lo establece
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Achury*®, La responsabilidad del cuidado de una persona que vive en situacion de
enfermedad cronica implica que el cuidador maneje eventos vitales para la calidad
de vida de la persona que esta a su cargo y que dedique gran parte de su tiempo
a ello; sin embargo, por asumir esto, muchas veces de manera incondicional,
dejan de lado sus propias necesidades y requerimientos personales, lo que afecta
su calidad de vida.

La labor del cuidador desencadena una interrupcion en su cuidado que origina una
disfuncion en su calidad de vida, que debe ser evaluada para lograr su bienestar,
teniendo en cuenta su responsabilidad a la hora de tomar decisiones frente al
cuidado del familiar. El cuidar a un paciente con enfermedad terminal con parcial
dependencia implica experimentar cambios en su vida cotidiana, relacionados con
la transformacién de roles, responsabilidades familiares, cambios en los estilos de
vida y las relaciones de apoyo.

Deacuerdo a lo encontrado se puede mencionar que, el 28% de los cuidadores
superaron el temor que sentian por el futuro de los pacientes, al comprender que
la muerte es un proceso natural, y al observar que ellos mismos han aceptado
este proceso, 14% ya no cree que su familiar depende de él, cada paciente puede
ejercer su autonomia, dentro de sus capacidades, y tomar sus propias decisiones.
El 100% no creen que sean la Unica persona con la que puedan contar los
pacientes. Uno de los principios para evitar la sobrecarga es dividirse las tareas y
hacerle ver al paciente que no solo puede contar con una sola persona. El sentirse
inseguro es algo comun en los cuidadores, debido a que son muchas las cosas
que no sabe, ademas un paciente terminal tiene una muerte préxima y este es un
evento que no se tiene la certeza de cuando pueda ocurrir.

El aspecto econdmico causa preocupacion, estrés, angustia, tanto en el cuidador
como en el paciente. Es un aspecto no modificable con la intervencion pero se
debe tener en cuenta que es uno de los aspectos causantes de mayor
preocupacion en la familia y que afecta directamente su calidad de vida. 57% de
las familias manifiestan no disponer de dinero suficiente para el cuidado de su
paciente.

4 ACHURY. Op. Cit. p 37

55



Efecto de la intervencion de enfermeria en la depresion

Con relacion a la escala de depresion de Yesavage, se encuentran analizados
anteriormente, los aspectos relacionados con los valores generales de depresion,
seguidamente se presentan los resultados con respecto a sentimientos de
depresion presentes en los pacientes que deben ser intervenidos y neutralizados
por el profesional de enfermeria. EI 75% siente ganas de llorar, el 70% ha
renunciado a actividades por causa de su enfermedad, 70% prefiere estar en casa
que salir, 60% evita reuniones sociales, 60% piensan que los demas estan en
mejor condicion econdémica que ellos, 50% se preocupan por el futuro y el 45% se
siente inutil.

Tabla 12. Sentimientos de depresion

Primer tiempo Tercer tiempo
Numero | Porcentaje | NUumero | Porcentaje

Ha renunciado a actividades 14 70 11 55
Prefiere estar en casa que salir 14 70 10 50
Evita reuniones sociales 12 60 9 45
Siente ganas de llorar 15 75 14 70
Se preocupa por el futuro 10 50 4 20
Se siente inatil 9 45 2 10
Los demas estan en mejor
situacion econdmica 12 60 11 55

Fuente: Test de escala de depresion de Yesavage

Se puede evidenciar que los sentimientos de depresion que mas se presentaron
en los pacientes disminuyeron para el tercer tiempo, lo cual sefiala una mayor
aceptacion de su estado de terminalidad. Sin embargo el sentimiento de sentir
ganas de llorar es un indicador de que aun estan reprimiendo sentimientos de
tristeza por su diagnéstico. Es importante hacer educacioén a la familia con relacién
a la comunicacién con el paciente, la creacion de espacios en donde este pueda
verbalizar sus sentimientos.

Con relacion a los sentimientos positivos que deben ser fortalecidos en el paciente
con la ayuda del profesional de enfermeria y de su familia. En el primer tiempo,
95% de los pacientes estan satisfechos con su vida, 90% contemplan su futuro
con esperanza, 75% se encuentran alegres y optimistas, 70% se sienten felices,
75% encuentra la vida emocionante, 80% se siente lleno de energia. Para el tercer
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corte, el 100%estan satisfechos con su vida, contemplan su futuro con esperanza,
se encuentran alegres y optimistas, se sienten felices y el 90% encuentran la vida
emocionante y se sienten llenos de energia. Tabla 13.

Tabla 13. Sentimientos positivos

Primer tiempo Tercer tiempo
Numero | Porcentaje | Numero | Porcentaje

Esta satisfecho con su vida 19 95 20 100
Contempla su futuro con
esperanza 18 90 20 100
Alegre y optimista 15 75 20 100
Se siente feliz 14 70 20 100
Encuentra la vida
emocionante 15 75 18 90
Se siente lleno de energia 16 80 18 90

Fuente: Test de escala de depresién de Yesavage

Para el tercer corte se logré6 un cambio de actitud en la mayor parte de los
pacientes respondiendo a uno de los objetivos de los cuidados paliativos como es
lograr bienestar y calidad de vida en el paciente, ensefiandole a ver la muerte
como un proceso natural en el ser humano, a vivir activamente cada dia mientras
le sea posible, aprovechar los recursos de los que dispone como la red de apoyo
para el proceso de afrontamiento a la terminalidad.

Efecto de la intervencién de enfermeria en los niveles de autoestima de los
pacientes

Se presentan algunos sentimientos que determinan los niveles de autoestima en el
paciente, inicialmente se encontré que el 90% creia no tener buenas cualidades,
80% esté& satisfecho consigo mismo, 75% tiene un actitud positiva hacia él, 35% le
gustaria ser diferente a como es y 10% piensa que es un fracaso. Después de la
intervencidn de enfermeria, el 100% de los pacientes esta satisfecho consigo
mismo, 90% tiene una actitud positiva hacia él, 60% cree no tener buenas
cualidades, 10% le gustaria ser diferente de como es y 5% piensa que es un
fracaso. Tabla 14
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Tabla 14. Autoestima

Primer tiempo Tercer tiempo
Numero | Porcentaje | NUmero | Porcentaje

Creo que no tengo buenas
cualidades 18 90 12 60
Me gustaria ser diferente de
como soy 7 35 2 10
Esta satisfecho consigo mismo 16 80 20 100
Tengo una actitud positiva hacia
mi 15 75 18 90
Pienso que soy un fracaso 2 10 1 5

Fuente: Test de escala de autoestima de Rosemberg

Los sentimientos de baja autoestima son en el paciente terminal generalmente
causados por la pérdida de su identidad y dependencia, el sentir que son una
carga para su familia, que necesitaran la ayuda de otras personas para realizar
actividades que antes hacian solos. La intervencion de enfermeria se enmarco en
hacer que el paciente reconociera sus cualidades, lo valioso e importante que es
para su familia. Ademas se hizo énfasis en que la actitud con la que tome las
cosas se relaciona con la respuesta a los tratamientos.

Para el tercer tiempo, un 30% cambio su manera de pensar en cuanto a no tener
buenas cualidades, lo cual indica el comprender que es un ser humano con
muchas capacidades y que a pesar de tener una enfermedad terminal aun es util.
20% ya no desean ser diferentes de como son, lo cual sefiala la aceptacion de si
mismos y de su enfermedad.

4.5. REPERCUSIONES DEL CUIDADO EN UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA'Y
MUERTE DIGNA.

Al disminuir los sintomas que afectan la calidad de vida del paciente y se logra el
mayor grado de bienestar posible mediante la satisfaccion de las necesidades,
resolver sus dudas, sus preocupaciones se prepara al paciente para una muerte
digna o buena muerte. A no sentirse solo, a la aceptacién de la muerte como algo
natural, a que sienta que cumplié su objetivo en la vida y muera feliz consiente de
gue es un gran ser humano y que a su alrededor tiene personas que lo quisieron y
se preocuparon por él.
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Los pacientes expresaron su satisfaccién, manifestaron como gracias a los
cuidados del profesional de enfermeria mejoré su salud, los sintomas
disminuyeron, lograron sentirse tranquilos, la comunicacion con sus familiares
mejoré notablemente. No solamente esto lo manifestaron sino que se pudo
evidenciar mediante el cambio de actitud que se noté luego de la intervencion.

4.6. COMUNICACION Y ESCUCHA ACTIVA ENFERMERO-PACIENTE-FAMILIA
EN EL ADECUADO ABORDAJE DE LAS NECESIDADES

Dentro de los factores que pueden determinar la efectividad del apoyo de la familia
y de las intervenciones de enfermeria se encuentra la comunicacion, también,
algunas situaciones que pueden indicar una buena comunicacion intrafamiliar se
encuentra. 100% tienen a alguien a quien le te tienen confianza, 100% tienen a
alguien que le ayude, 70% ve a sus familiares tan a menudo como desea, 60% se
ha sentido solo en algin momento. Tabla 15.

Tabla 15.Comunicacion intrafamiliar

Primer tiempo
NUmero Porcentaje
Alguien a quien le tiene confianza 20 100
Se siente solo 12 60
Ve a sus familiares tan a menudo como desea 14 70
Tiene a alguien que le ayude 20 100

Fuente: Test de recursos sociales

La comunicacion es considerada una herramienta terapéutica esencial en
cuidados paliativos, de ella, dependen la aceptacién de la enfermedad por parte
del paciente, su autoestima, el seguimiento del tratamiento, el control de los
sintomas y en definitiva, su calidad de vida. Es importante que el paciente se
sienta respaldado, que sienta apoyo por parte de las personas que tiene
alrededor, que exista una comunicacion entre todos los miembros,
proporcionandole confianza para verbalizar y expresar sus sentimientos, miedos o
temores.

Es posible evidenciar que el mayor porcentaje de pacientes cuentan con personas
que lo apoyan y en quienes tienen confianza que se convierten en el mejor
componente a favor del paciente durante el proceso de enfermedad. El sentirse
solo, es un sentimiento que demuestra la falta de comunicacion paciente-familia
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necesaria para el afrontamiento de esta etapa de la vida del paciente y que van a
influir en la evolucién del paciente y su respuesta al tratamiento de los sintomas
como el dolor entre otros.

El profesional de enfermeria, debe utilizar la comunicacion como el vehiculo de
transmision del apoyo social y emocional. Con ella, el equipo puede conocer bien
sus necesidades y orientar su intervencion a la satisfaccion de éstas. Por ello, es
preciso que se adquieran unos conocimientos y habilidades necesarias y
suficientes acerca de como establecer una comunicacion con los pacientes y sus
familias. Dentro de estas encontramos, la empatia, (Ponerse en el lugar del
paciente y/o su familia), la escucha activa, que es escuchar a través del lenguaje
verbal y no verbal (silencios, gestos, miradas, dan pistas de determinados estados
emocionales). La escucha activa implica no interrumpir, mirar a los ojos, tener
actitud y postura de disponibilidad, sin sensacién de tener prisa, sentarse al lado,
dar sefiales de que sé esta escuchando, no juzgar ni hacer gestos de valoracion,
evitar mentir, proporcionar esperanza, Facilitar la expresion de la emocion,
reforzar las sensaciones positivas

Las habilidades son, realizar preguntas abiertas, la espera, mensajes cortos,
lenguaje claro, Comunicacion no verbal. Que permitan al paciente sentirse en un
ambiente de confianza y de esta forma verbalizar sus emociones, dudas o
temores.
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5. DISCUSION

Al hacer un comparativo entre los resultados del estudio con los estudios
mencionados en el marco referencial, se obtiene:

Con relacion al estudio realizado por Allende, de pacientes con cancer
cervicouterino, los sintomas de la enfermedad al momento del ingreso al programa
gue se presentaron en mayor porcentaje fueron, el dolor en un 98.3%, seguido de
la depresion en un 85%. En el presente estudio la distribucion de los sintomas
coincide presentandose dolor en el 100% de los pacientes, seguida de la
depresion en el 90%.

Fornells manifiesta en su estudio que la comunicacidbn es una herramienta
terapéutica util en la identificacion de las necesidades de los pacientes y
familiares. Esto se evidencio en el estudio, debido a que fue gracias a la
comunicacion enfermero-.paciente-familia se logré la identificacion de las
necesidades y los problemas que impedian la satisfaccion de estas. Y por ende un
adecuado abordaje de estas logrando el mayor grado de bienestar posible dentro
del contexto de la enfermedad terminal.

Alvarez Y Velazquez presentan el concepto de muerte digna haciendo un
comparativo entre la forma de morir actual y la forma de morir en la actualidad,
también hace referencia al trato humanizado. Con respecto a esto, uno de los
objetivos del presente estudio fue mostrar como las intervenciones de enfermeria
lograban mejorar la calidad de vida de los paciente y por ende llevar a una muerte
digna. Los resultados demuestran que se mejord la calidad de vida no solo del
paciente sino también de su familia. Al disminuir los sintomas, al proporcionarles
tranquilidad, confianza, bienestar, el paciente podra tener una muerte sin
preocupaciones, sin sufrimiento, sin dolor. Una muerte digna.
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CONCLUSIONES

1. Se logr6 establecer la importancia de la intervencion del profesional de
enfermeria en la atencién a pacientes subsidiarios de cuidados paliativos,
evidenciado en los resultados obtenidos de la  aplicacion de los
instrumentos utilizados en el estudio. Con lo cual se demuestra la notable
mejoria en la calidad de vida tanto del paciente como de su familia.

2. Los pacientes disminuyeron sus niveles de depresion notablemente, el 40%
de los pacientes lograron superan su estado depresivo y un 10% paso de
estar en depresion establecida depresion leve, en cuanto a los problemas
de autoestima el 65% de los pacientes pasaron de tener baja autoestima y
autoestima media a tener autoestima elevada para el segundo corte del
estudio. Aunque los cuidadores no presentaron problemas de sobrecarga
se orientd acerca de la forma para que el cuidado de su familiar no se
convierta en una carga.

3. En cuanto a la dependencia que puede generar la patologia los resultados
arrojaron que el 85% de los pacientes son independientes y el 10% tienen
algun grado de dependencia, en cuanto a esto las intervenciones estuvieron
orientadas hacia el autocuidado, a que a pesar de tener una enfermedad
terminal, aun pueden realizar actividades por si mismos apuntadas hacia su
propio cuidado, de esta forma el mismo paciente seria una ayuda para la
familia. También, la importancia de buenos habitos alimenticios, respetando
las contraindicaciones hechas por el médico, los alimentos que segun su
condicién podrian generar beneficios y cuales no son recomendables. El
seguimiento al tratamiento farmacolégico es de suma importancia para
evitar complicaciones.

4. Los resultados obtenidos y lo manifestado tanto por los pacientes como por
los cuidadores demuestra el valor que tiene para el paciente y su familia la
atencion del profesional de enfermeria, repercutiendo ésta en una mejor
calidad de vida y muerte digna. Ademas, mediante la comunicacion y la
escucha activa enfermero-paciente-familia se lograron identificar las
necesidades mas importantes del paciente y su familia, y se planearon las
intervenciones correspondientes de acuerdo a lo encontrado.
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RECOMENDACIONES

Capacitar al personal de la institucion acerca de cuidados paliativos con el fin
lograr una atencion integral al paciente y familia.

Que el equipo interdisciplinar haga seguimiento a las familias en el duelo.

Conformacion de grupo de ayuda mutua para que pacientes y familiares
compartan experiencias de cuidado y asi ayudar a una mejor y mas rapida
aceptacion.

Motivar a los estudiantes de la universidad a la investigacion en tema relacionado
con cuidados paliativos.
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ANEXO A.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

(Resolucion 008430 del Ministerio Nacional de Salud)

Titulo de la investigacion: Intervencion del profesional de enfermeria en la

atencién a pacientes subsidiarios de cuidados paliativos, Monteria 2012.

Objetivo de estudio:Establecer la importancia de la intervencion del profesional
de enfermeria en la atencion a pacientes subsidiarios de cuidados paliativos,
mediante la aplicacién de instrumentos que identifiquen cémo el cuidado que se

brinda mejora la calidad de vida del paciente y su familia.

Informacidon sobre la participaciéon: Los principios que seran aplicados a todos
los participantes de este estudio serdn los siguientes:1) su participacion sera
voluntaria,2) pueden salir del estudio en el momento que lo deseen, 3) después
de leidas las explicaciones podran hacer cualquier pregunta necesaria que le

permita entender la naturaleza del estudio.

Procedimientos a seguir: se aplicaran instrumentos para conocer el estado de
salud del participante, de acuerdo a esto se planearan intervenciones con el fin de

mejorar la calidad de vida de los pacientes y familia.

Confidencialidad: La privacidad de las informaciones sera garantizada por los

investigadores del estudio y su utilizacidon obedecera estrictamente a objetivos
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cientificos. Los sujetos que participen en esta investigacion tendran acceso a la
informacion generada por la misma. Si no entendi6 alguna parte de este

documento, pregunte al investigador antes de firmar.

Reconozco el recibimiento de este acuerdo constituido por un consentimiento

informado y acepto participar en este estudio.

Firma del participante Fecha
Firma del investigador Fecha
Firma del investigador Fecha
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ANEXO B: ESCALAS DE VALORACION

*1.- iE=ia satisfecho en el fondo con su vida?..

*2.- iHa renunciado a muchas de sus acl:wu:lal:h}s.:n.I pas-atmrnpna'?

*1- iSients que su vida seid vama'?'

.- ; 5e aburre 8 menudo? ...

5- ¢ Conternpla el futuro con aaperanza'? .
G- ;5e agobia con keas que no pusds qmtarae da Ia caheza .

T~ i5e enpuenira alegre v optimista, con busn animo la may'nr parta del tlampﬂ? .........

‘8- iTems que le vaya a suceder algo malo?...

3. ;i 5e sients feliz, contento la mayar parte I:|E| 1|arnp|::-‘3' [

"0.- ;5e siente a menuda indefenso, desamparads, -:Iawalldn mdamsn"

.- ;5o siente a menudo inquisto y nervioso? ..

*2.- ;Prefiers quedarse en casa que salir fusra 5r han:ar COsES nua'taa’-'

13.- ;5e encuenira 8 menudo preccupado por &l fufuro?.. . .
*14.- ;L da la impresidn de que tiene mas frastomes de memonia que Icr5 demas da B -B-:lal:l'?..
"5~ iCree que es 3Qradable BEIEN VINOT o v et

16.- ; 5e siente a menudo desanimado y EAStET o
"7~ 5 siente bastants indfil tal v como eata hora?. .o e

18.- ;. 5e preccups muche dal PABadoT ... e et e e

19.- i Encuentra la vida muy @mocionante? ... sne s e snees s e

20.- ;5a e hace duro empezar NUBVEE ProvecionT ..o e
.- 5e siente leno de energia?.... .

*22 - ;i Sienie que su Eluacion g3 angu*stn::-ﬁa daaaap«amda"
*23.- ;Cree que la mayoria de la genta E& Bncuanira en mejor 5r|uan:|un scondmica
gue wd.?

M- 58 Euente a menudo cun1ranadu pOr COSas paquanas‘?

25~ ; Sients a menudo ganas de Ilnrar‘?

26.- ;Tiene dificultad para conCEMMAIEET ...ttt sna et e

27~ ;i Le apetece levantarss por la mafiana? . e

28~ ; prefiere evitar reunionss S0CIEMEET ..o

29.- ; Es facil para usted tomar deCisionBET ...ttt e

30.- ;Esta sumente tan despejada como BT e

Punto de corte =14
Varsidn abraviada (*items)

Punta de corte =5
{0 a §: Mormal G a 9 Depresion leve 10 o mas: Depresién establecida

— = = o B
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Figura 27, Escala veridivica de depresidn de Yesavage (GDS).
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Figura 1, Escalas para valoracion de la intensidad del dolor
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Sl DOLOR  DOLOR  DOLOR DOLOR

LEVE MODERADO  SEVERO  INSOPORTABLE

71




Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

item Pregunta a realizar

Puntuacién

1 ¢, Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?

3 ¢, Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?

¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

2 Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

[ K2R

¢Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 | ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12 | ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13 | ¢Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

14 | ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica
persona con la que puede contar?

15 | ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas
de sus otros gastos?

16 | ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 | ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de
su familiar se manifest6?

18 | ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 | ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 | ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 | ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 | En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
familiar?

Cada item se valora asi:

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):
Frecuencia Puntuacion

Nunca 0

Casi nunca 1

A veces 2

Bastantes veces 3

Casi siempre 4
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Escala de Autoestima de Rosenberg

Nombre:
Sexo: Edad:
Cuestionario
Muy de De En Muy en
acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
1 En conjunto, estoy satisfecho/a
conmigo mismo/a
2 | Creo que no tengo un buen nimero
de buenas cualidades.
3 | A menudo me gustaria ser diferente
de como soy.
4 | Si no hago tan bien las cosas, como
otros, quiere decir que soy inferior
como persona
5 | Siento que no valgo, y que todo lo
gue hago es en vano
6 | A diferencia de otros, realmente
tengo que esforzarme para hacer y
mantener amigos
7 | Tengo la sensacion que soy
agradable a los demas
8 | Tengo la sensacion que la mayoria
de las personas son tan apreciadas
como yo.
9 Me siento inclinado a pensar que
soy un/a fracaso/a en todo
10 | Tengo una actitud positiva hacia mi

De 30 a 40 puntos: Autoestima elevada. Considerada como autoestima norma.

De 26 a 29 puntos: Autoestima media. No presenta problemas de autoestima

grave, pero es conveniente mejorarla.

Menos de 25 puntos: Autoestima baja: existen problemas significativos de
autoestima
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Mint NuTtriTIONAL ASSESSMENT (Guloz, ET AL., 1994)

Nombre _______ Apellidos Sexo Fecha
Edad Pesoenkg. —_____ Tallaencm. Altura talon-rodilla

I. INDICES ANTROPOMETRICOS 12. ;El paciente consume?

1. Indice de masa corporal (IMC=Peso/talla® en kg/m’ ¢Productos lacteos al menos una vez al dia? Si no
0=IMC <19 #Huevos o legumbres 1 0 2 veces por semana? — si no
1=19<IMC < 21 ;Camne, pescado o aves, diariamente? sl no
2=21<IMC< 23 00=si0osl
3=IMC>2 05=si2sl

2. Circunferencia branquial (CB en cm) 1.0=5i3sl
00=CB<21 13. ;Consume frutas o verduras al menos 2 veces por dia?
05=21<CB<22 0=No 1=5
10=CB>22 14. ;Ha perdido el apetito? ;Ha comido menos por falta de

3. Circunferencia de la pierna (CP en cm) apetito, problemas digestivos, dificultades de
0=CP<31 1=CP<31 masticacion o alimentacion en los altimos tres meses?

4. Perdida reciente de peso (< 3 meses)
0 = Perdida de peso » a 3 kg.
1= No lo sabe
2 = Perdida de peso entre 1y 3 kq.
3 = No ha habido perdida de peso

0 = Anorexia severa
1 = Anorexia moderada
2 = Sin anorexia

15. ;Cuantos vasos de agua u ofros liquidos toma al dia?
(agua, zumos, cafe, te. leche, vino, cerveza...)

Il. EVALUACION GLOBAL 0,0 = Menos de 3 vasos

5. ¢El paciente vive en su domicilio? 0,5 =De 3 a5 vasos
0=No 1=5i 1.0 = Mas de 5 vasos

6. ;Toma mas de tres medicamentos por dia? 16. Forma de alimentarse
0=5i 1=No 0 = Necesita ayuda

7. ¢Ha habido una enfermedad o situacion de estrés
psicologico en los ultimos 3 meses?
0=3 2=No

1 = Se alimenta solo con dificultad
2 = Se alimenta solo sin dificultad

8. Movilidad
0 = De la cama al sillon
1 = Autonomia en el interior
2 = Sale del domicilio

9. Problemas neuropsicologicos
0 = Demencia o depresion severa
1 = Demencia o depresion moderada

IV. VALORACION SUBJETIVA
17. ;El paciente se considera, a sl mismo, bien nutrido?
(Problemas nutricionales)
0 = Malnutricion severa
1 = No lo sabe o malnutricion moderada
2 = Sin problemas de nutricion

18. En comparacion con las personas de su edad ;como
encuentra su estado de salud?

2 = Sin problemas psicologicos 0.0 = Peor 1,0 = lqual
10. ¢Ulceras o lesiones cutaneas? 0.5 = No o sabe 2,0 = Mejor
0=5I 1=No TOTAL (maximo 30 puntos)
. PARAMETROS DIETETICOS ESTRATIFICACION:

11. ;Cuantas comidas completas realiza al dia?
(equivalente a dos platos y postre)
0=1comida 1=2comidas 2 =3 comidas

= 24 puntos: estado nutricional satisfactorio
De 17 a 23,5 puntos: riesgo de malnutricion
< 17 puntos: mal estado nutricional

Ref. Guicoz, Y., VELLAS, B..: et al. Facts and Research in Gerontology (sup. n.° 2: the mini nutritional assessment, 1994).

"@ 1994 Nestec Ltd (Nestle Research Centre) Clintec.
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Indice de Barthel

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada vy servida por ofra persona.

5. Necesita ayuda para cortar la carne. extender la mantequilla. etc. pero es capaz de
comer solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero. de entrar y salir del baifio sin ayuda v de
hacerlo sin necesidad de que ofra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algin tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna. Los
complementos pueden ser provistos por ofra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para colocar
enemas o supositorios.

0. Incontinente. Mas de un episodio semanal. Incluye administracion de enemas o
supositorios por otra persona.

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier
dispositivo por si solo (sonda. orinal. paifial. etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24horas o requiere
ayuda para la manipulacion de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces
de manejarse

Ir al retrete

10. Independiente. Entra v sale solo ¥ no necesita ayuda alguna por parte de ofra
persona.

5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequena ayuda: es capaz de usar el
bafio. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a €l o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillon
15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para
entrar o salir de la cama.
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10. Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequeila ayuda fisica.

5. Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada. Capaz de estar
sentado sin ayuda.

0. Dependiente. Necesita una grua o el alzamiento por dos personas. Es incapaz de
permanecer sentado.

Deambulacion

15. Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en una casa sin ayuda ni
supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecanica excepto su andador. Si utiliza una
protesis. puede ponérsela y quitarsela solo.

10. Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequeiia ayuda fisica por parte de otra
persona o utiliza andador

5. Independiente. En silla de ruedas, no requiere ayuda ni supervision

0. Dependiente. Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir ¥ bajar escaleras

10. Independiente. Capaz de subir vy bajar un piso sin ayuda ni supervision de ofra
persona

5. Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0. Dependiente. Es incapaz de salvar escalones. Necesita ascensor

Total:

Maxima puntuacion: 100 puntos (90 si usa silla de ruedas)

Resultado Grado de dependencia
<20 Total

20-35 Grave

40-55 Moderado

> o igual de 60 Leve

100 Independiente
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ANEXO C.
PROYECTO DE LEY 138 DE 2010
Mediante la cual se crean Unidades de Cuidados Paliativos para el manejo integral
de Pacientes Terminales y se prohiben para ellos los tratamientos extraordinarios
0 desproporcionados que no dan calidad de vida.
El Congreso de Colombia
DECRETA:

Articulo 1°. Medicina o Cuidados Paliativos. Son los cuidados que se utilizan en
las personas con diagndstico Terminal y su propésito es aplicar una serie de
tratamientos dirigidos a mejorar la calidad de vida del enfermo, permitiéndole asi
prepararse con tranquilidad para morir.

Articulo 2°. Mediante esta ley se reglamenta el derecho a que las personas que
padezcan una Enfermedad Terminal puedan ser atendidos de manera integral por
personal médico especializado y a no ser obligados a recibir procedimientos
terapéuticos extraordinarios con el fin de conservar la vida cuando el diagnéstico
es una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

Articulo 3°: El objeto de esta ley, es que los enfermos terminales tengan derecho a
ser atendidos de manera integral y ante una enfermedad degenerativa e
irreversible, por expreso deseo del paciente, pueda desistir de la aplicacion de
medidas médicas extraordinarias con el fin de prolongar la vida y prohibir el
ensefiamiento terapéutico, entendida como el derecho de todo ser humano a
experimentar una muerte en paz, de acuerdo a la dignidad trascendente de la
persona humana, sin prolongar la existencia por medios extraordinarios o
desproporcionados, dejando en claro que en ningdn momento la vida se
interrumpe por parte del personal médico, si lo hay, el suministro de asistencia y
auxilio normal para este tipo de casos, incluyendo el manejo de la enfermegdad
con la denominada medicina paliativa.

Articulo 4°. Enfermo Terminal. Persona que se encuentra sometida a graves
padecimientos fisicos, producto de accidente o enfermedad degenerativa, que en
virtud de UNA JUNTA DE MEDICOS CON DIAGNOSTICO CERTIFICADO
formalmente, se puede colegir mas alla de la duda razonable que la enfermedad
es de caracter GRAVE e irrecuperable y la muerte es inevitable en tiempo
relativamente corto.
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Articulo 5°. Derechos del Paciente Terminal. El paciente que se encuentre en
estado de Enfermedad Terminal tendra los siguientes derechos, ademas de los
consagrados para todos los pacientes:

Relacion Médico-Paciente: Vinculo que se establece entre médico y paciente, con
ocasion de la solicitud libre y espontanea de la prestacion del servicio. Este
derecho implica el cuidado y recibir la dedicacion de los esfuerzos y conocimientos
médicos del tiempo y por supuesto a la informacion.

Derecho a la informacion: Este derecho implica que en el ejercicio de derecho a la
autonomia privada, el paciente luego de la informacion médica y cientificamente
sustentada pueda ser el primer responsable de las decisiones que se tomen sobre
su salud siempre y cuando las condiciones de madurez y conciencia lo permitan,
esta informacién claramente detallada dara la oportunidad al paciente de tomar las
decisiones para el tratamiento posterior.

Derecho a cambiar de médico: En el caso de que las posiciones luego del
diagndstico médico, sean irreconciliables, el paciente siempre podra acudir a otro
profesional.

Derecho a la asistencia: Entendida como el conjunto de actividades propias de la
profesidbn médica orientadas a cuidar la salud del paciente, implicita a la atencién
meédica paliativa, asistencia sicoldgica, atencion de sintomas y signos propios de
la enfermedad, manejo del dolor, etc.

Articulo 6°. Queda totalmente prohibido el Ensefiamiento Terapéutico. Conjunto de
tratamientos médicos y quirdrgicos, encaminados a sostener la vida y que
ocasionan prolongacion precaria y penosa de la existencia sin lograr mejoria
alguna en las condiciones de salud del paciente terminal, la aplicacién de
tecnologia en unidades de cuidados intensivos que no permite al enfermo ningun
tipo de comunicacion con su familia y obstruye de tal forma la autonomia de la
persona que esta no pueda manifestar su voluntad, gracias a la aplicacion de
medios cientificos que lo imposibilitan. De esta forma se aleja al enfermo del amor
de sus seres queridos y del calor humano sin esperanza ninguna de recuperacion.

Articulo 7°. Las caracteristicas de la Enfermedad Terminal con el fin de que
produzcan los efectos regulados por esta ley deberian acogerse a lo estipulado
por ella.
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Articulo 8°. Son requisitos, para considerar viable la solicitud escrita los siguientes:
Irreversibilidad en el estado de salud del paciente, diagnosticada por el médico
especialista tratante.

Que el paciente sea mayor de 18 afios (DEBERIA EXISTIR EL
CONSENTIMIENTO DEL MENOR AVALADO POR LOS PADRES EN RAZON DE
LA EDAD).

Manifestacion formal realizada por escrito de la voluntad del paciente, si se
encuentra en estado consciente, ante la presencia de un notario.

En estado inconsciente Unicamente podra acogerse la voluntad si se ha elaborado
el documento con anterioridad.

Que la enfermedad cause sufrimientos inaguantables, aunque estos sean
causados en periodos de tiempo esporadicos o que haya producido un estado
vegetativo o de muerte cerebral.

Que el paciente haya sido informado del caracter incurable de su enfermedad, por
parte de un médico especializado en el tipo de enfermedad tratada, y posea
constancia escrita en la que se exponga la enfermedad, sus consecuencias,
anexando examenes donde pueda ser observado claramente el tipo de patologia.
Que el paciente haya sido informado por el médico especializado que lo asiste,
sobre la inoperancia de las drogas administradas en la mejoria de su enfermedad
y las posibles consecuencias que puedan derivar en la calidad de vida.

El concepto de este médico debe siempre estar acompafado del de dos (2)
médicos especializados, también de diferentes entidades médicas que hayan
estudiado el caso.

Que el paciente decida con base en sus creencias religiosas, que el optar por una
muerte natural es su mejor opcion.

La opcion de someterse a la medicina paliativa puede estar plasmada dentro del
mismo documento, y en caso de no ser asi, serad respetado el derecho del
individuo a someterse a este tipo de cuidados por parte de una institucion médica
0 en su mismo hogar siempre podra acogerse a este tipo de cuidados que
apaciguen el dolor aun sin contemplarse por escrito, ya que esto forma parte del
tratamiento normal que pueda aplicarse a un enfermo Terminal.

Articulo 9°. Todas las IPS publicas y privadas del segundo nivel en adelante,
deberan crear su Unidad de Cuidados Paliativos de acuerdo con la reglamentacion
gue establezca el Ministerio de la Proteccién Social.
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Paragrafo 1°. Las Unidades de Cuidados Paliativos estaran incluidas en el POS
(Plan Obligatorio en Salud).

Paragrafo 2°. Las Unidades de Cuidados Paliativos deberan contar con un equipo
de Profesionales altamente calificado compuesto por:

a) Médicos especialistas en medicina del dolor.

b) Médicos anestesiologos.

c) Sicologos.

d) Enfermeras con especialidad en este tipo de cuidados.

e) Personal instruido mediante cursos de bioética.

f) Trabajadoras sociales.

Articulo 10. Las Unidades de cuidados paliativos, deberan contar con la
infraestructura necesaria y exigida para prestar el servicio y la medicacion que se
suministre debera tener la debida aprobacién del INVIMA y demd&s organismos de
control.

Articulo 11. El paciente en Estado Terminal puede escoger entre permanecer en la
institucion especificamente en la Unidad de Cuidados Paliativos, o acceder a los
mismos desde su hogar.

Articulo 12. El personal médico de cualquier entidad de salud publica o privada,
debera respetar y acatar la voluntad escrita del paciente e incluirla dentro de la
historia clinica de este.

Articulo 13. Texto del documento elaborado por el Enfermo Terminal. El
documento debera contener:

* El nombre e identificacion del paciente.

* La manifestacion clara, expresa y nitida de no querer ser sometido a medidas o
medios cientificos extraordinarios si su diagnéstico no es el de un enfermo
terminal. En el mencionado documento debera expresar con claridad los medios
qgue rechaza, por ejemplo: resucitacion cardiopulmonar, respiracion mecanica o
artificial, medidas invasivas de nutricion, dialisis renal o cualquier otra que pueda
ser posteriormente creada.

* ldentificacion de personas con numeros de cédulas y direcciones, que puedan
ser localizadas y puedan avalar la voluntad del paciente en el caso de
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imposibilidad fisica de entregar el documento del mismo o de manifestarlo. Sera
sustento se este documento este proyecto de ley.

Articulo 14. La organizacion médica que esté atendiendo al paciente en estado
terminal, debera respetar su voluntad, si esta se encuentra manifestada de la
forma que establece la presente ley y con el lleno de requisitos exigidos por la
misma, no podra prolongarse la permanencia en unidad de cuidados intensivos si
no es la voluntad del paciente.

Articulo 15. En el caso de que el paciente terminal opte por el cuidado en su
residencia, las IPS publicas o privadas deberan continuar con la asistencia
domiciliaria al paciente.

Articulo 16. Objecion de conciencia. Si el médico tratante no esta de acuerdo con
la decision del enfermo terminal de suspender el tratamiento extraordinario, podra
declinar la responsabilidad de su atencién e informarlo de su derecho a escoger
otro meédico.

Articulo 17. Los Entes Territoriales, Departamentos, Distritos y Municipios deberan
disponer dentro de los seis (6) meses siguientes a la vigencia de la presente ley, al
menos de una Unidad de Cuidados Paliativos.

Articulo 18. Para la solucion de los conflictos éticos que se presenten durante la
atencién de los pacientes terminales, las Unidades de Cuidados Paliativos
deberan contar con la asesoria de los comités bioéticos Clinicos de la Unidad
Hospitalaria a la que pertenezcan y del comité bioético Clinico local
correspondiente.

Paragrafo 1°. Los Entes Territoriales deberan en un término de seis (6) meses,
constituir el Comité Bioético Clinico correspondiente.

Articulo 19. La presente ley rige a partir de su sancion.

Del honorable Senador,
Alvaro Ashton Giraldo
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