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PROLOGO. ENFRENTAR LA MUERTE

Francisco Javier Leon Correa
Director del Centro de Bioética, Universidad Central

Hay un cuadro de Picasso que no es muy conocido. Describe, en tér-
minos aun realistas, una mujer moribunda en una cama en su casa, con
un médico sentado al lado que le toma la mano y el pulso, y al otro lado
una monja que le ofrece una taza de liquido con un remedio mientras
carga a un nifio pequefio que esta observando toda la escena.

Esa era la forma habitual de morir en el siglo XX en Espafia, en la pro-
pia casa, acompaifados de la familia, incluidos nifios, vecinos, parientes,
que velaban después al difunto en su habitacion. Era la forma de morir
de nuestros abuelos. Nuestros padres ya han fallecido de otra manera,
con mas afios de edad, en el hospital y como resultado de alguna situa-
cién critica dentro de un proceso largo de enfermedades crénicas. Hoy,
en general, los chilenos fallecen en el hospital, en la urgencia esperando
quizas un milagro, o peor aun, en cuidados intensivos. Los nifios han
desaparecido de la escena, se les oculta la muerte, y las monjas han sido
sustituidas por eficaces enfermeras y auxiliares. Ojala también la hu-
manidad del trato del médico, sentado al borde la cama, y de la monja,
sigan presentes en unos cuidados humanizados hoy por parte de los
médicos y enfermeras.

Ninguna ley exige, ni siquiera la Ley chilena de Derechos y Deberes
del Paciente, que el médico o la enfermera sonrian, se sienten al lado de
la cama, y tomen la mano de un moribundo. Sin embargo, que un médi-
co o una enfermera jamas sonrian a un paciente, nunca se sienten con
ellos, o les den la mano, significa que no son buenos profesionales de la
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salud. Les falta humanidad, empatia, compasion, solidaridad, precisa-
mente los valores mas necesarios para ayudar a las personas a afrontar
el final de su vida y la muerte.

Todos hemos experimentado el dolor como expresidn de nuestra fi-
nitud y limites fisicos, psiquicos, afectivos, espirituales. La muerte es la
experiencia radical del dolor en todos esos sentidos. El dolor y la muer-
te son un desligamiento de los lazos fundamentales de la vida. Por eso,
vivimos el dolor y la muerte como situaciones de indignidad: no decidi-
mos ponernos enfermos ni morir, es algo que acontece constantemente
alrededor y sabemos que, en algiin momento, nos tocara. Todo ello en
contra de nuestra autodeterminacion y libertad, caracteristica esencial
de los proyectos de vida.

Por eso, sentimos la enfermedad y la muerte como acontecimientos
anti-naturales, que no son justos. Nos sorprende lo cotidiano del en-
fermar y del morir, lo negamos y tratamos de ocultarlo, o de darle un
sentido o explicacién. Finalmente, necesitamos ese mismo sentido o ex-
plicacién para poder marcharnos en paz.

;Tienen sentido el dolor y la muerte? Siempre se ha intentado res-
ponder estas preguntas, de acuerdo a concepciones religiosas, filoséfi-
cas y creencias. Ante esto, la bioética ofrece dos caminos: uno, racional,
de deliberacién en torno a las diversas y criticas decisiones que deben
tomar los pacientes, los médicos y los familiares, para hacerlas mas fa-
ciles; y otra humana, una ética del cuidado que lleva al acompaifamiento
en la enfermedad y el proceso del morir; al afecto, la empatia, la compa-
sion y, finalmente, al amor, como superacién del espacio y del tiempo,
del dolor y de la muerte.

En esos dos caminos, la intervencién de los/as profesionales de En-
fermeria es fundamental, tanto en ayudar a tomar las mejores decisio-
nes con el equipo médico, el paciente y su familia, como en aplicar esa
ética del cuidado, de la compasién y del acompafiamiento, que permiten
la vida con dignidad del pacientes en sus dltimos momentos y finalmen-
te, una muerte digna.
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“NUESTRA DECISION ES CUIDAR”:
PAPEL DE LOS PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN
LA LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

Maria Isabel Lagoueyte

Enfermera, Maestria en Salud Colectiva Universidad de Antioquia, Maestra en
Bioética ULIA, Profesora Titular de la Facultad de Enfermeria Universidad de
Antioquia. Contacto: lagoisabel25@gmail.com

INTRODUCCION

Hasta hace poco tiempo, las enfermedades como el cancer, las rela-
cionadas con problemas pulmonares y cardiacos, las malformaciones al
nacer y los accidentes, daban como resultado un prondstico de sobrevi-
da corto y en su tratamiento se utilizaban terapias que en la mayor par-
te de los casos, solo servian para aliviar el sufrimiento, pero en ningtin
caso para prolongar la existencia. Sin embargo en la actualidad y con el
avance vertiginoso de las investigaciones en tecnologia al servicio de la
salud, se tienen todo tipo de posibilidades, logrando en muchos casos
resultados asombrosos y deseables, y en otros, la prolongacién de una
vida en condiciones terribles. En ese ambito, la medicina intensiva se
presenta como una de las mas reconocidas para cuidar a pacientes en
estado critico de salud.

Hacia los afios 50 se dio la aparicidn de sofisticados medios de diag-
nostico y tratamiento, y en el ailo 1970 empez6 en Estados Unidos la re-
flexion sobre la bioética, con el libro “Bioethics, the science of survival”
de Van Rensselaer Potter onco6logo de la Universidad de Wisconsin. (1)
Posteriormente se edité el libro Principios de Etica Biomédica (1979)
de Tom. L. Beauchamp i James. F. Childress, el cual es considerado un
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clasico en el tema de la bioética y el principialismo.

A partir de la definicién de los principios de autonomia, beneficen-
cia-no maleficencia y de justicia, se inici6 el debate sobre la forma de
salvaguardarlos en el ambito clinico, dado que con la aparicién de las
unidades de cuidado intensivo surgi6 el término de encarnizamiento
o la obstinacién terapéutica, que consiste en “un intento irracional de
luchar contra la muerte que esta préxima y que es inevitable”. (2)

Esta practica, atenta contra el principio de no maleficencia ya que,
muchas veces, lo que se hace al adoptar estas medidas es dafiar al en-
fermo de una forma innecesaria, aplicando tratamientos que ocasionan
sufrimiento. Respecto a este principio Thompson y col (3) expresan
que este “no obliga a prolongar la vida biolégica, ni a iniciar o mante-
ner un tratamiento, cuando el dolor, el sufrimiento y la incomodidad
del paciente superan los beneficios”. Los mismos autores refieren que
el respeto al principio de beneficencia, “especialmente en bioética cli-
nica, exige que las acciones sean percibidas como beneficentes por la
persona que las recibe. Seria imposible respetar la beneficencia de un
paciente a partir de una evaluacion solo utilitarista de riesgos o costos
y beneficios” (3)

Segun Hottois (4) el enfoque principialista es tipicamente norteame-
ricano y responde a la necesidad de reglas simples y claras para tomar
decisiones, aunque el autor afirma que tienen un caracter idealista.
Por ejemplo en relacién al principio de autonomia, éste postula un
paciente ideal: “informado, libre, educado de forma occidental, capaz
y deseoso de tomar su destino en las manos y con pocas restricciones
contextuales”.

Para Partarrieu, (5) respetar el principio de la autonomia debe ser
determinante pues realmente es el paciente el que va a ser beneficia-
do con la decision, sin embargo, aplicar este principio puede ser dificil
en varias situaciones, como: inconsciencia del paciente, cuando tenga
fallas mentales o sea incompetente y cuando no haya voluntades an-
ticipadas por escrito. Por ultimo y no menos importante, el principio
de justicia trata de regular los recursos, su asignacién y distribucion,
los cuales resultan insuficientes, y tratdndose de la LET, este principio
requiere de amplia reflexion.

Con el pasar del tiempo, el término ensafiamiento cay6 en desuso y
paso a hablarse de la limitacion del esfuerzo terapéutico, por sus siglas
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LET. Este término es un concepto no exento de polémica, puesto que
puede dar lugar a multiples interpretaciones. Por LET se entiende se-
gun Solis (6) “la decision de retirar o no iniciar medidas terapéuticas
porque el profesional sanitario considera que en la situacién concreta
del enfermo, son inttiles o fttiles” y segin Barbero (7) consiste en “la
decision de restringir o cancelar algin tipo de medidas cuando se per-
cibe una desproporcion entre los fines y los medios terapéuticos, con el
objetivo de no caer en la obstinacidn terapéutica”.

Para Cabré y Solsona, (8) “las formas de LET en medicina intensiva
son: limitacion del ingreso en el SMI (servicio de medicina intensiva) li-
mitacién de inicio de determinadas medidas de soporte vital o la retira-
da de éstas una vez instauradas”, estas decisiones resultan en extremo
dificiles dada la urgencia que requieren, el pronéstico del paciente y los
costos que implica este tratamiento.

Dado que el término LET ha sido objeto de discusion y controversia,
ha empezado a hablarse de ‘adecuacién del esfuerzo terapéutico’ defini-
do como “adecuacién proporcional del tratamiento como consecuencia
de la deliberaciéon entre paciente y profesional, que se fundamenta en
una relacion asistencial terapéutica que busca la participacién y crece
en mutua confianza” (9).

Otro de los aspectos que se deben considerar en relacién con la LET,
es la futilidad del tratamiento el cual es considerado un criterio impor-
tante para decidir la actuacién médica. Segin Camilleri y Monzén, se
entiende por futilidad médica un “tratamiento del cual no se espera ra-
zonablemente que alcance sus objetivos, sean ellos es-trictamente bio-
l6gicos (criterio fisiologico), de probabilidad de supervivencia (criterio
cuantitativo) 6 de beneficio en la calidad de vida del paciente (crite-rio
cualitativo)” (10).

Batiz al hablar de un procedimiento objetivamente fitil, afirma que
es aquel que “... no produzca ningun beneficio debe ser desestimado a
pesar de la insistencia del enfermo, porque la instauracién de un pro-
cedimiento inutil, accediendo a la peticion del enfermo, constituye una
accidén fraudulenta, ya que contribuye a alentar en el enfermo unas ex-
pectativas inexistentes o carentes del necesario rigor cientifico” (2)

Respecto a la legislacion en relacion con la LET, muchos paises han
avanzado en lo relativo a voluntades anticipadas o “manifestacién an-
ticipada de voluntad”. En Colombia existe la ley 1737 de 2014 (11)
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mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el
manejo integral de pacientes con enfermedades terminales, crdnicas,
degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto
impacto en la calidad de vida, en el articulo 5, que habla de los derechos
de los pacientes, en el numeral 4, especifica:

“Derecho a suscribir el documento de Voluntad Anticipada: Toda
persona capaz, sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de sus
facultades legales y mentales, con total conocimiento de las implicacio-
nes que acarrea el presente derecho podra suscribir el documento de
Voluntad Anticipada. En este, quien lo suscriba indicara sus decisiones,
en el caso de estar atravesando una enfermedad terminal, crénica, de-
generativa e irreversible de alto impacto en la calidad de vida de no
someterse a tratamientos médicos innecesarios que eviten prolongar
una vida digna en el paciente y en el caso de muerte su disposiciéon o no
de donar dérganos”.

En relacién con la disciplina de enfermeria y este tema, hay muy poca
literatura. Los documentos del Consejo Internacional de Enfermeria
CIE, dan directrices sobre cdmo actuar con pacientes crénicos y mori-
bundos y la legislacién en enfermeria de cada pais da a su vez, normas
y pautas de accion.

El CIE, en su documento sobre atencion a pacientes moribundos ex-
presa que: “La funcidn de las enfermeras y demas profesionales de la
atencion de salud al prestar cuidados a los pacientes moribundos sigue
siendo objeto de debate y las enfermeras deben conocer las cuestiones
y la legislacién actuales relacionados con los problemas de la fase final
de lavida” (12)

En Colombia, laley 266 de 1996 (13) reglamenta la profesién de en-
fermeria en Colombia, y laley 911 de 2004 (14) dicta disposiciones en
materia de responsabilidad deontoldgica para el ejercicio de la profe-
sion de Enfermeria, sin embargo, no son muy explicitas en el tema del
cuidado a pacientes que eventualmente estarian en condiciones de sa-
lud para aplicar la LET aunque ambas leyes hablan de los principios de
la bioética y de su importancia en la labor de la enfermeria profesional.
Sin embargo, la ley 911 en el articulo 22 sf habla de la posibilidad de
ejercer objecion de conciencia cuando la enfermera piensa que el tra-
tamiento que se va a aplicar es futil, aunque no utiliza esta palabra sino
que habla de “tratamientos injustificados”.
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En el ejercicio de la profesion en el ambito de los cuidados intensivos,
las enfermeras asumen diversos papeles: la informacion, el acompafia-
miento a la familia, el cuidado directo al paciente. Estas funciones se
ven enriquecidas por valores como la compasion, la solidaridad, la aco-
gida, el abogar por los derechos tanto del paciente, como de la familia,
pues su cercania -24 horas- al lado del paciente les da la capacidad para
comprender de manera directa el entorno del paciente.

A partir de esta situacién se planteé como objetivo general describir
el papel de los profesionales de enfermeria en relacién con pacientes
sometidos a LET, ademéas conocer los dilemas éticos que se les presen-
tan en el cuidado a dichos pacientes, identificar las carencias en el tema
en la formacién de los profesionales y el significado que para los profe-
sionales de Enfermeria tiene el término “calidad de vida”.

METODOLOGIA

Estudio de tipo cualitativo, se realizé en la ciudad de Medellin, Co-
lombia, entre junio de 2015 y junio de 2016, con un procedimiento sis-
tematico de recoleccion y analisis de datos, el cual buscé comprender
el desempefio que tienen los profesionales de enfermeria en torno a la
decision de la limitacién del cuidado terapéutico en unidades de cuida-
do intensivo de adultos.

Se entrevistaron a 8 profesionales de enfermeria, 4 mujeres y 4 hom-
bres, con edades entre los 27 y los 38 afios de edad, algunos con es-
tudios de postgrado; todos trabajan en la actualidad en UCI de la ciu-
dad, en instituciones hospitalarias publicas o privadas. Los criterios de
inclusion fueron ser profesionales de enfermeria y haber trabajado en
unidades de cuidado intensivo de adultos.

Para localizarlos se hizo un primer contacto con una profesional de
enfermeria que a su vez fue llevando a otras, lo que se conoce como la
técnica de “bola de nieve” (15). La conexion fue via telefénica, las en-
trevistas semiestructuradas se realizaron en el sitio acordado con los
participantes.

Las entrevistas duraron entre 30 y 45 minutos, fueron grabadas y
trascritas en su totalidad, con el fin de hacer el analisis con el mayor
rigor de acuerdo al punto de vista de los participantes. Se finaliz6 el
proceso de recoleccién de datos cuando se llegé a la saturacion tedrica,
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que segun Strauss y Corbin (16) es el “punto en la construccién de la
categoria en el cual ya no emergen propiedades, dimensiones, o relacio-
nes nuevas durante el analisis”.

Las preguntas que guiaron las entrevistas tuvieron como ejes, los co-
nocimientos sobre encarnizamiento terapéutico, futilidad, calidad de
vida, limitacién del esfuerzo terapéutico, legislacién, ademas el papel
que desempefia en la toma de decisiones y los sentimientos respecto a
su quehacer.

Para el andlisis se tuvieron en cuenta las herramientas de la teoria
fundamentada (16) se inici6 una vez se tuvo la transcripcién de las cua-
tro primeras entrevistas, con una lectura textual de los datos, linea por
linea, y la delimitacién de una frase o varias que tuvieran sentido, éstas
fueron examinadas minuciosamente, comparando similitudes y dife-
rencias, se utilizaron cédigos en vivo y sustantivos que dieron origen
a las categorias y subcategorias o c6digos preliminares, lo que se cono-
ce como codificacién abierta (17). Una vez realizada esta codificacion
abierta, se procedi6 a la edicidn fisica de los datos y se pegaron en tarje-
tas individuales con el fin de leerlos de nuevo.

Luego de concluida esta fase, se pasé a la segunda etapa, llamada
codificacién axial, 1a cual tiene como propésito “reagrupar los datos que
se fracturaron durante la codificacion abierta. En la codificacion axial,
las categorias se relacionan con sus subcategorias para formar unas ex-
plicaciones mas precisas y completas sobre los fenémenos” (17)

En cuanto a los criterios de rigor de la investigacién cualitativa, hay
que decir en este estudio, los datos de cada entrevista fueron confron-
tados y validados con el siguiente participante, con el fin de lograr la
credibilidad (18). De igual manera se llevaron registros de las decisio-
nes que la investigadora tomé durante el estudio, para permitir que
eventualmente otro investigador pudiera examinar los datos. Ademas
se tuvo coherencia metodolégica entre la pregunta, los componentes
del método utilizado y el andlisis de la informacién.

Respecto a las consideraciones éticas la investigacion respet6 la dig-
nidad, el anonimato y la confidencialidad. A todos los participantes se
les dio a leer el consentimiento informado previa explicacion del obje-
tivo del estudio y su metodologia. Se solicité su autorizacién para ser
grabados y para la divulgacidn posterior de los resultados. A cada en-
trevista se le asigné un c6digo especifico con el fin de resguardar la pri-
vacidad de los participantes.
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RESULTADOS

Los hallazgos de esta investigacion se pueden agrupar en dos catego-
rias basicas: conocimientos y actuacion del profesional de enfermeria

1. Conocimientos

Para la mayoria de los participantes, los conocimientos que tienen
provienen del &mbito académico, manifiestan que en el pregrado reci-
bieron nociones sobre el tema en las clases de ética, pero fue algo super-
ficial, mas informativo que reflexivo. De igual manera, en los posgrados,
el tema no paso de ser una conferencia de corta duracién, dictada por
un médico y basada mas que todo en lo clinico del tema, y no en relaciéon
con la ética. Siendo asi, los conocimientos que tienen provienen de la
practica diaria, la cual los pone en contacto con pacientes en esa situa-
cion. Es llamativo que para ser de esta manera, los participantes den
unos conceptos de los términos tan acordes con lo que dice la literatura.

En relacion con el encarnizamiento terapéutico uno de los partici-
pantes afirma:

son aquellas medidas que sobrepasan inclusive los requerimientos, las
expectativas o la viabilidad que puedan tener esas actividades en la reso-
lucién de un cuadro clinico, en la resolucién de la enfermedad... ni siquie-
ra son beneficiosas... ni para el paciente, ni para la familia. 01

Respecto a la limitacion del esfuerzo terapéutico, si bien, no dieron
una definicidn concreta, si manifestaron lo que se hace en la unidad de
cuidado intensivo (UCI). Un participante expresé

es que en conjunto, nosotros —personal de salud- y la familia tomamos
la decision de no hacerle mds cosas al paciente... porque ya hicimos de-
masiadas cosas con las que pensdbamos que le ibamos a dar un chance y
hemos visto que no, entonces paramos. 02

1.1. Calidad de vida

El concepto de calidad de vida fue definido a partir de la vivencia de
lo que en el dia a dia les toca hacer. Una de las participantes expreso:

es vivir la vida de una manera digna, o sea, sin dolor, con las necesida-
des bdsicas suplidas por decirlo asi, con amor, mantener vinculos sociales
o familiares. 07
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1.2. Futilidad

Este término tampoco fue definido de manera formal, pero por lo
que expresaban los enfermeros, se puede deducir que saben a qué se
refiere

los estudios, las investigaciones, ya uno juntando todas esas cosas uno
sabe cudndo un paciente va a salir adelante o no, y cuando lo que se estd
haciendo es pura futilidad... sobrepasando los limites.

1.3 Formacioén en general

Los participantes afirman que los conocimientos que tienen sobre
ética los traen del pregrado, pero son incipientes y muchas veces no
les sirven para enfrentar los casos de la vida diaria, sin embargo, afir-
man que quienes tienen mas formacién tanto en ética como en aspectos
médicos (fisiopatologia, tratamientos, etc) son mas escuchados por el
equipo médico, pues tienen mayor autoridad para hacerlo, aunque esto
no es garantia de ser escuchados, si sienten que ante el personal de en-
fermeria y ante el personal médico son mas reconocidos, lo que quiere
decir que es importante el estudio y la formacidn, no solo en aspectos
clinicos, sino éticos y legales.

El opinar... depende de autoridad que usted tenga como enfermero, de
la experiencia, de lo bueno o lo malo que sea... hay unos que son mds estu-
diados, con mds experiencia, con mds bagaje... y el grupo médico respeta
eso. 02

Uno a veces dice: esto es bueno o esto es malo, pero uno debe tener
conocimiento de los principios éticos, saber que existen para poder tomar
decisiones... es importante ser un profesional idoneo e integral y para eso
la ética es un aspecto fundamental. 06

Respecto a los comités de ética en las instituciones, estos no existen,
o si los hay, no tienen participacién de las enfermeras, aunque tanto la
Resolucién 13437 de 1991 (19) como el decreto 1757 de 1994 (20) en
el capitulo 4, articulo 15, dice que debe haber un integrante de la disci-
plina de enfermeria, los integrantes de estos comités son solo médicos
y se consultan para casos de extrema gravedad.

1.4 Conocimiento de las leyes

Se conoce muy superficialmente la legislaciéon colombiana del ejer-
cicio de la enfermeria, es decir, las leyes 911 y 266 ya mencionadas, y
ninguno tiene conocimiento sobre la ley de voluntades anticipadas.
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2. Actuacion del profesional de enfermeria
2.1. Papel de la enfermera en la LET

Los profesionales de enfermeria que trabajan en las UCI manifiestan
un gran sentido de responsabilidad, afecto y diligencia al momento de
ejercer sus funciones. Son dedicados y manifiestan un alto sentido de
sensibilidad y compasién, no solo por los pacientes, sino por las familias
y los allegados. Su papel es imprescindible, es absolutamente impor-
tante y sin su desempefio, seria imposible pensar en que las personas
salieran de su situacion de enfermedad.

En general el papel del profesional de enfermeria es limitado a cum-
plir funciones médico-delegadas y en ese sentido, no participan direc-
tamente de la toma de decisiones. Algunas expresaron que ese papel
es el que les corresponde pues por su profesiéon no estan legalmente
autorizadas para tomar decisiones, y lo ven bien.

Yo pienso que las decisiones deberian seguir siendo del médico, pues
él conoce con mds profundidad algunos procesos clinicos y bioldgicos....y
estd avalado ante una institucion legal para tomar ese tipo de decisiones.
07

En la gran mayoria de las instituciones hospitalarias no existen equi-
pos de trabajo multidisciplinario en los que se tenga en cuenta la opi-
nion de la enfermera. Quienes expresaron que pueden opinar algo so-
bre el tratamiento y la posible limitacion, fue en un contexto de “buena
voluntad” del médico tratante, el cual consulta la opinién del profesio-
nal de enfermeria para saber qué piensa pero ésta no tiene caracter vin-
culante, y en el fondo, no tiene valor en la decisidn final.

Entonces yo le digo al médico: me les voy metiendo por el ladito: doctor
que pesar ese sefior, qué le estamos haciendo pagar... vea no le mande
examenes, yo para que lo voy a chuzar todos los dias, que le da diarrea,
que vomita... entonces es maluco porque finalmente yo sé que me pue-
do rehusar a tomarle los examenes de laboratorio... para mi si hay una
sensacién de que se pude hacer mds —-que como enfermera- uno si puede
opinar. 05

Algunos manifestaron sentir que debian tener mas protagonismo
pues desde los conocimientos tienen tantos como el médico, los cuales
unidos a la experiencia de afios en la UCI y al estar cerca al paciente las
24 horas del dia, les da un peso que deberia ser tenido presente al mo-
mento de la decisién. Esto no ocurre y para muchas enfermeras es cau-
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sa de angustia profunda pues ven al paciente sufrir de manera terrible
sin que las medidas terapéuticas le ayuden a salir de su estado.

Yo pienso que la opinién del enfermero el criterio del profesional de en-
fermeria da muchas luces para verdaderamente hacer o dejar de hacer...
pues nosotros estamos en el dia a dia con los pacientes, el médico pasa su
ronda y saley seva. 01

Yo como enfermera siento angustia, y eso se transmite al equipo de
enfermeria porque muchas veces cuando no hay oportunidad de tener esa
comunicacion con la parte médica, las mismas auxiliares dicen: por Dios
qué mds le van a hacer a este paciente...y uno se siente maniatado y uno
ve que el paciente no va para ninguna parte, y uno ve a la familia angus-
tiada, eso es desgaste. 06

El papel de mediador, de ejercer abogacia a favor del paciente y de la
familia, es un aspecto relevante en el quehacer de los enfermeros, pues
el estar de manera continua y cercana al paciente les da elementos para
poder argumentar en beneficio del usuario.

Uno empieza a hacer esa mediacion con los médicos, de uno poder
como enfermero decirle: doctor pero es que mire, no tiene una buena red
de apoyo familiar, mire el diagnéstico, mire las condiciones, entonces es
como empezar a analizar eso y ayudarles también -a los médicos- para
que establezcan el vinculo con la familia. 03

Para muchos enfermeros el trabajar en la UCI con personas en es-
tado de gravedad y sufrimiento, y a quienes el tratamiento no les esta
produciendo el efecto deseado -situacion en la que puede hablarse de
encarnizamiento terapéutico- les produce sentimientos de frustracién
y angustia, pues no pueden hacer nada respecto a la decision final, y
expresan el deseo de poder hacer objecién de conciencia.

Uno si se siente frustrado, pues nosotros cumplimos actividades médi-
co-delegadas... pero uno no poder como mediar en esa decision de decirle
al doctor: no mds, porque uno ve pacientes sufriendo horrible y uno no
poder tomar esa decision, no poder hacer objecion de conciencia y decir:
es que no lo voy a hacer. 03

Otro aspecto es que segun sea la relacién de los médicos con el perso-
nal de enfermeria, segin sean receptivos o no a los comentarios, las en-
fermeras logran dar su opinién e influir un poco en la decisién respecto
al tratamiento del paciente, sobre todo en relacién con la familia, pues
los médicos no establecen esa relacion con los allegados del paciente.
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Uno cuando tiene un buen equipo de trabajo, uno si tiene la oportuni-
dad de verbalizar y sugerir muchas veces al médico, le dice: doctor serd
que si le seguimos, mire esa familia, uno a veces trata como de aclarar
un poquito las ideas antes de que el médico tome la decisién... aunque no
siempre funciona. 06

2.2. Cuidado de enfermeria

Quienes estan en contacto continuo con la familia del paciente son
los integrantes del equipo de enfermeria, tanto auxiliares como profe-
sionales. El momento de la visita se convierte en el espacio ideal para
comunicarse con los allegados al paciente, para dar informacién sobre
el estado de salud, para recabar datos sobre el entorno, las redes de
apoyo que tiene, el factor econdmico, y otros aspectos que le ayudan a
la enfermera a planear un cuidado integral.

Si bien es cierto, que el diagndstico, prondstico y tratamiento los ex-
plica el médico, es la enfermera quien debe hacer de traductora de los
términos médicos y cientificos que la familia no entiende, es la enferme-
ra la que con su cercania y calidez genera confianza para preguntar lo
que al médico no son capaces de decirle.

Muchas veces la familia recurre a uno cuando tiene dudas, porque ge-
neralmente le tiene mds confianza al personal de enfermeria, el médico
le explica... y muchas veces el familiar ni siquiera entiende pero no tiene
la confianza de volver a preguntar... entonces uno se vuelve como un me-
diador entre el médico y la familia... uno siempre estd a la expectativa de
estar aclarando las dudas. 06

Las enfermeras demuestran una calidad humana llena de calidez y
afecto por los pacientes, tienen una sensibilidad especial para el dolor,
no solo del paciente, sino de su familia, pueden integrar en su cuidado
los aspectos que estan por fuera de la UCI, es decir, los entornos familiar
y social del enfermo, puesto que estan al lado del paciente todo el tiem-
po y estan en permanente contacto con la familia.

Uno se da cuenta de todo lo que sucede alrededor del paciente, eso hace
que uno se sensibilice con esa dindmica personal y familiar...pues estamos
24 horas de presencia total y uno muchas veces se vuelve como los aboga-
dos de los pacientes y de las familias. 06

...Io que pasa es que al estar directamente al cuidado del paciente uno
empieza a darse cuenta mds rdpido del deterioro y las condiciones en las
que se encuentra el paciente y en el momento de la visita uno empieza a
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analizar como es ese proceso...y uno empieza a mediar con los médicos...
para donde vamos... cudl es la evolucién... 03

2.3 Cuidado directo

Para los enfermeros el cuidado se presenta como una realidad que es
intrinseca, natural al ser profesional y que ejercen en medio de situacio-
nes de desasosiego, de impotencia y de angustia. Como asunto general
en todos los participantes, es la opinién de que el cuidado nunca es in-
util, nunca es prescindible, por el contrario, manifiestan sentir felicidad
y satisfaccidn de atender a las personas en esta situaciéon de vulnerabi-
lidad, pues sienten que son responsables de esa vida desde el momento
en que entra a la UC], piensan que el estar junto a los pacientes les da la
oportunidad de atenderlos de manera integral.

El cuidado no me parece intitil, desde el hecho de que a mi ya el pa-
ciente me llegd, ya es responsabilidad mia...uno puede darle comodidad,
cambiarle el pafal, darle la analgesia, todas esas cosas. 05

El cuidado de enfermeria integral implica no solo los aspectos fisicos,
como alivio del dolor, alimentacién, administraciéon de medicamentos,
sino que incluye lo emocional, lo espiritual y lo afectivo, todo con el fin
de que la persona se sienta atendida de manera especial y se le aminore
la adversidad que sufre.

El cuidado en ese momento de adversidad es el acompaiiamiento del
paciente, es hacerlo sentir bien en sus ultimos momentos, es hacer hasta
lo imposible para que le paciente se sienta feliz... que disfrute sus ultimos
dias en compariia de las personas que ama. 07

Tal como se ha dicho, la enfermera siente que debe cuidar también a
la familia, esto lo hace desde la cercania que experimenta con los fami-
liares, pues como expresaron algunas, el paciente esta sedado, pero la
familia no.

Explicarle a la familia: el paciente en este momento estd muy delicado
pero no estd sintiendo dolor, estamos procurando que esté sedado, dor-
mido, estd limpio, le estamos dando alimentacion por una sonda, no va a
tener hambre... eso muchas veces le da tranquilidad, porque a pesar de
que a veces definitivamente se sabe que un paciente va a fallecer a ellos
les angustia “ay pero que no sienta dolor”. 08

En las UCI se da con frecuencia la muerte y en ese evento trascenden-
tal estan presentes las enfermeras:
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Algo que siempre tenemos en cuenta es tratar de que los pacientes no
estén solos, en el momento de la muerte que estén acompariiados por la
familia y si la familia no estd, nosotros trata de acompariar ese paciente
porque morir en soledad es algo que uno no quisiera para nadie... 06

DISCUSION

La bibliografia en relacién con el papel de los profesionales de enfer-
meriay la LET, en idioma espafiol, es relativamente escasa. Hay algunos
articulos basados en las competencias cientificas que deben tener los
profesionales, y otros en relacidn con los aspectos del cuidado a tener
en cuenta cuando se cuida un enfermo en situacidn critica, pero no en-
contré ninguno que especificamente buscara conocer el papel que tiene
los profesionales en el proceso de la LET.

La legislacion colombiana en relaciéon con el ejercicio profesional,
estd basada en laley 911 de 2004 (15), por la que se dictan disposicio-
nes en materia de responsabilidad deontolégica y la ley 266 de 1996
(13), los hallazgos evidenciaron que algunos participantes expresan el
deseo de poder hacer objecidn de conciencia frente a las 6rdenes médi-
cas que consideran fttiles, sin embargo no lo hacen, aunque laley 911
de 2004 (14), en el articulo 22 los faculta para ello:

“Cuando el profesional de enfermeria considere que como conse-
cuencia de una prescripcion se puede llegar a causar dafio, someter a
riesgos o tratamientos injustificados al sujeto de cuidado, contactara
a quien emiti6 la prescripcion, a fin de discutir las dudas y los funda-
mentos de su preocupacion. Si el profesional tratante mantiene su po-
siciéon invariable, el profesional de enfermeria actuara de acuerdo con
su criterio: bien sea de conformidad con el profesional o haciendo uso
de la objecién de conciencia, dejando siempre constancia escrita de su
actuacion”

El citado articulo, en la realidad no es tenido en cuenta, pues es po-
sible que se den represalias en el entorno laboral, y otras veces porque
no se tengan los conocimientos claros para argumentar la decisiéon. En
todos los participantes percibi esa angustia ante la obligatoriedad de
tener que cumplir unas érdenes médicas que en muchos casos no con-
ducian a nada.

En este sentido, y ain a sabiendas que la cita es extensa, lo que Bar-
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bero, Casabona, Gijon y Judez expresan en este aspecto es fundamental
“para la enfermeria habra actuaciones delegadas, pero muchas de sus
intervenciones seran auténomas y propias de lo conocido como cui-
dados de enfermeria. Sin embargo, ante la limitacién o no limitaciéon
del esfuerzo terapéutico, la decisidn técnica suele ser del médico, pero
la ejecucion de la misma habitualmente corresponde a enfermeria y
puede aparecer conflicto. El enfermero, experto en la dinamica de los
cuidados, suele estar muy sensibilizado ante el riesgo de obstinaciéon
terapéutica y en ocasiones se encuentra ante el dilema de tener la orden
médica de poner o quitar un procedimiento y no estar de acuerdo. Des-
de el punto de vista moral, no se podria negar si su valoracion es que tal
orden estaria “no indicada”; si que podra negarse si entiende que es una
orden contraindicada, es decir, claramente maleficente. Obviamente, si
se niega debera reflejarlo y razonarlo por escrito, en la historia clinica,
como todo aquello que se plantea como proceder excepcional. La ex-
cepcion -y negarse a una orden médica, en principio lo es- ha de estar
siempre debidamente justificada y ha de cargar con la prueba aquel que
la realiza”. (7)

La fundamentacion teérica en ética y bioética es un aspecto a resal-
tar. Para la mayoria de los participantes, éste es un punto que mani-
fiestan como debilidad, pues los conocimientos que tienen se limitan
a lo que estudiaron en el pregrado, que aunque en su momento pudo
ser interesante, no profundizé en temas como la limitacién del esfuerzo
terapéutico y los dilemas éticos que se dan en relacidn con el cuidado a
pacientes en estado critico, asunto que tampoco se trata en los postgra-
dos. Tampoco las instituciones favorecen el estudio de estos temas, y
las enfermeras disponen de poco tiempo para actualizarse.

Este punto también es resaltado por Rodriguez, Moreno y Garcia (21)
quienes afirman que la formacién continuada de los profesionales en
bioética es fundamental para ayudar a la toma de decisiones proporcio-
nadas y adecuadas a cada caso concreto.

En relacién con el papel del profesional de enfermeria en los equipos
de salud, en general los articulos leidos no hablan sobre la existencia de
equipos interdisciplinarios en los cuales se tome la decision de limitar
el esfuerzo terapéutico. Para Rodriguez, Moreno y Garcia (21) las deci-
siones de este tipo “deben ser tomadas por consenso del equipo multi-
disciplinar, con el apoyo del Comité de ética, de manera prudente y bien
fundamentada”, sin embargo, los autores no son explicitos en cuanto a
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cuales son las disciplinas que deben ejercer los integrantes del equipo.

El estudio de Breen, Abernethy, Abott y Tulsky (22) expresa que se
dan conflictos en el personal de unidades de cuidado intensivo, entre
las decisiones que toman los médicos y con las que estan en desacuerdo
las enfermeras, sin embargo, no queda claro que esto surja posterior a
una reunion. El articulo habla sobre personal de salud -staff- y decisio-
nes, pero no esta claro quiénes son los integrantes, aunque el estudio
tuvo en cuenta a un numero significativo de enfermeras.

Ferrand E, Lemaire F, Regnier B, et al. (23) en su estudio sobre discre-
pancias entre médicos y enfermeras en torno a las decisiones sobre el
final de la vida en las UCI, afirman que la inmensa mayoria de los cuida-
dores estan de acuerdo -en teoria- en lo que debe hacerse en relacién
a los procesos de toma de decisiones, la cual debe ser en colaboracién,
pero difieren fuertemente en sus percepciones de la practica real. Una
gran mayoria de los miembros del personal de enfermeria y de los mé-
dicos (91 y 80%, respectivamente) afirmé que las decisiones deben ser
de colaboracién, pero sélo el 27% de las enfermeras y el 50% de los
médicos creen que esto ocurra en la practica.

La presente investigacion encontr6 que no existe en ninguna institu-
cion hospitalaria un equipo interdisciplinario en el cual se analicen los
casos de pacientes que deban ser sometidos a la limitacion del esfuerzo
terapéutico, y la opinion del personal de enfermeria es escuchada en la
medida en que el médico tratante tenga buena voluntad para hacerlo, y
aun asi, su sentir no es relevante para la decision.

Lo citado anteriormente es inquietante, pues como afirman Barbero,
Casabona, Gijon y Jadez “por cuanto médico, enfermero y trabajador
social son interlocutores validos en condiciones de simetria desde el
punto de vista moral. Con sensibilidades distintas en funcion de su ejer-
cicio y responsabilidad profesionales, pueden tener visiones comple-
mentarias y mutuamente enriquecedoras de la situacién” (7)

El articulo de Gardaz, Doll y Ricou, (24) sobre acompafiamiento del
fin de la vida en unidad de cuidados intensivos, expone que en la practi-
ca, la decision de abstencion o de retiro es el resultado de una reflexion
colegiada y consensuada llevada a cabo por el médico coordinador, res-
ponsable del paciente en la UCI, con la participacién de diferentes con-
sultores médicos, de la enfermera a cargo del paciente y si es posible del
médico tratante. A partir de ésta decision se generan unas situaciones
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en las cuales entran a participar los médicos, las enfermeras, los cape-
llanes y hasta las recepcionistas, con el fin de que todos sepan que una
persona esta en trance de fallecer y se le procure el mayor bienestar
posible.

Para la gran mayoria de los participantes de este estudio, el papel
de los médicos se reduce a ordenar el tratamiento, desatendiendo casi
siempre, el atender a la familia en su sufrimiento, esta realidad causa
angustia a las enfermeras que deben suplir, completar y volver a expli-
car la informaciéon que dan los médicos a los allegados al paciente. Si
se tiene en cuenta que el lenguaje médico es dificil de entender, cuanto
mas serd para quienes tienen un nivel académico escaso, aspecto que
no es tenido en cuenta por los médicos quienes hablan con la familia en
términos incomprensibles y casi siempre con prisa sin dedicar el tiem-
po suficiente a dar explicaciones reales sobre el desenlace de la enfer-
medad.

El estudio de Oberle y Hughes (25) concluye que una de las preo-
cupaciones de las enfermeras era si los pacientes y las familias tenfan
informacién precisa y adecuada en el momento adecuado, sobre todo
en situaciones en las que se esperaba qué hacer en relacién con la con-
tinuacién del tratamiento. A su juicio, los médicos a menudo no se co-
munican de manera oportuna con las familias, aspecto que también
encontro esta investigacion.

Contrariamente, el estudio de Rodriguez, Moreno y Garcia (21) evi-
dencid que la mitad de las enfermeras encuestadas no cree que sea ne-
cesario estar presente cuando el médico informa al paciente o familia,
situacion que en contraste si fue mencionada por los participantes de
esta investigacion, para quienes resulta importante y lo sienten como
parte del cuidado que deben dar, el estar presentes cuando el médico se
comunica con la familia para hacer de traductores del lenguaje cientifi-
co que a menudo no es comprendido.

La enfermera siente que debe abogar por el paciente, lo cual es parte
inherente de su quehacer, segin lo reglamenta la ley 911 de 2004 (15)
en el articulo 10: “El profesional de enfermeria, dentro de las practicas
de cuidado, debe abogar por que se respeten los derechos de los seres
humanos, especialmente de quienes pertenecen a grupos vulnerables y
estén limitados en el ejercicio de su autonomia”, aspecto que se traduce
en acciones como: interceden ante el médico cuando ven el sufrimiento
del enfermo y de la familia, explican todo lo relacionado con el paciente,
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hacen muchas actividades pensadas todas en mejorar la situacion del
paciente, aspecto referido también por Falcd-Pegueroles (26)

Para MacDonald (27) la educacion de enfermeria debe tener en cuen-
ta la incorporacion de oportunidades para la reflexién sobre las expe-
riencias significativas de las relaciones enfermera-paciente, dado que
es la conexiéon emocional y la sensacion de comprender al paciente lo
que parece motivar las acciones de abogar. Segun esta autora “la aboga-
cia -defensa- en enfermeria es reconocida como una actividad merito-
riay de acuerdo alos cédigos de ética profesional, un imperativo moral”.
Sin embargo, este concepto es algo que merece mayor discusion y acla-
racién del papel de las enfermeras como defensores de los pacientes.

Bernardo y Montalvo (28) en su articulo de revisiéon de literatura,
hacen evidentes temas que desde esta investigacién emergieron de
manera clara: hay falta de formacion bioética en las enfermeras, hay
participacién secundaria en la toma de decisiones por parte del perso-
nal de enfermeria, los conflictos de enfermeria con los médicos generan
distrés moral para las enfermeras.

CONCLUSIONES

1. El proceso de la adecuacion del esfuerzo terapéutico, si bien, es
en esencia una decision médica, debe contar con la opinién de los pro-
fesionales de enfermeria, pues son estos quienes estan al cuidado del
paciente todo el tiempo, y en gran medida, son los que conocen la reali-
dad no sdélo fisica -proceso de enfermedad- sino emocional y social del
paciente.

2. La falta de conocimientos en ética y legislacion hace que las enfer-
meras (0s) no tengan capacidad de argumentar a la hora de tomar una
decision de adecuacidon del esfuerzo terapéutico.

3. El cuidado de enfermeria nunca es inutil y siempre serd necesario
en toda circunstancia; los profesionales cumplen su labor de cuidar de
manera abnegada, consciente y dedicada, siendo para los pacientes y
sus familias un balsamo en momentos de dolor e incertidumbre.

4. Dado que el proceso de enfermedad y muerte esta mediado por si-
tuaciones de dolor afectivo, es importante cuidar el aspecto emocional,
espiritual y religioso del paciente y su familia, facilitindoles en la medi-
da de lo posible acceso a las medidas de apoyo que requieran.
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5. Ejercer la abogacia a favor del paciente es un asunto fundamental
en el cuidado, en este sentido es preciso velar para que se dé informa-
cion clara y veraz tanto a la familia como al paciente, para que se les
respeten los derechos a disentir y para que se le den medidas de alivio
del dolor fisico, entre otros aspectos.

Algunos aspectos de ayuda para los profesionales de enfermeria.

1. Hable con el paciente, permitale que exprese sus dudas, su angus-
tia, sus sentimientos. No le dé recetas faciles, escuche y ayude en la me-
dida de sus posibilidades: dé comodidad, ofrezca ayuda de tipo religio-
so y espiritual, comuniquese con la familia.

2. Consulte la legislacidn vigente respecto a voluntades anticipadas:
pregunte al paciente qué desea en ese momento, si firmé algin docu-
mento, si tiene un deseo especifico sobre el tratamiento y el desenlace
de su enfermedad. Déjelo resenado con la mayor claridad posible en la
historia clinica.

3. Verifique el conocimiento que tiene la familia sobre la situacion
del paciente: qué se le ha dicho, cdmo lo ha entendido, qué dudas tiene,
como se las puede aclarar.

4. Sea muy cuidadoso en relacién con el consentimiento o disenti-
miento informado: verifique hasta el maximo que si se haya entendido.

5. En caso de muerte inminente acompaiie al paciente y a la familia
en todo lo posible. Sea flexible respecto a horarios y acompaiantes, el
momento final lo debe pasar el paciente en compaiiia de quienes quiere,
que puede ser la familia o los amigos. El paciente es quien sabe a quie-
nes desea a su lado.
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ACTITUDES ETICAS DEL PERSONAL MEDICO,
PARTICIPACION DE ENFERMERIA Y LA FAMILIA
EN LA TOMA DE DECISIONES HUMANIZADAS EN
PACIENTES CON LIMITACION DEL ESFUERZO
TERAPEUTICO.

Investigacion realizada en las Unidades de Cuidados Intensivos de los Hospitales Euge-
nio Espejo y Carlos Andrade Marin. Quito Enero 2010 - Julio 2011

Msc. Jacqueline Bonilla Merizalde

INTRODUCCION

Al iniciar esta investigacion que pretende describir el contexto en que
ocurre el dilema de la toma de decisiones de Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico (LET) y por ende de la muerte en dos de los mas grandes
hospitales del sector publico y del seguro social en Ecuador, lo primero
que se debe preguntar es ;Qué es la muerte?, ;Cuando a un paciente se
le debe aplicar LET? Probablemente no sea facil encontrar la respues-
ta, pues los eventos asociados con la muerte desde siempre implican el
mas grande misterio de la humanidad.

La LET es segtn Callahan: “Aceptar el hecho de que una enfermedad
no puede controlarse a pesar de haber hecho un esfuerzo para ello y
suspender por tanto un tratamiento, es moralmente tan aceptable como
decidir previamente que la enfermedad no puede ser controlada de ma-
nera eficaz no iniciando medidas de soporte”. ?

Por lo tanto, el temor ante lo desconocido y la angustia de estar o no

1. Callahan, Daniel. What kind of life, Simon and Schuster De. NY, 1990
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actuando adecuadamente le somete al personal de salud de las areas
criticas a dilemas éticos dificiles de resolver. En el contexto hospitalario,
pareciera agudizarse esta realidad y es por ello, que surgio la necesidad
de esta tesis. Para la Bioética, el didlogo es fundamental, es su razén
de ser, pero si el sujeto del didlogo agoniza, entonces el profesional de
salud es quien esta al otro lado de la cama y sus familiares junto con
sus amigos cercanos, quienes deberian en conciencia preguntarse ;Qué
querra é1?, ;Qué necesitara?, ;Cémo querra morir? ;Cé6mo lo podemos
ayudar? Estas cuatro preguntas que son muy faciles en apariencia, pero
son terriblemente dificiles porque tanto el equipo de salud como la fa-
milia de un paciente agénico, comparten una caracteristica que a ratos
se olvida por el dolor; la humanidad y con ella la vulnerabilidad el mie-
do, la compasidén y sin duda el mismo temor a lo desconocido. Como
profesionales sanitarios, se debe aprender a reconocer el momento en
que el rol se transforma desde buscar el curar a buscar el cuidar.

El Objetivo principal de esta investigacidn fue conocer la realidad de
la aplicacidn de los principios éticos en la Limitacion del Esfuerzo Te-
rapéutico en las dos mas grandes Unidades de Cuidados Intensivos de
Quito, de tal manera de sugerir las mejoras que sean necesarias para
disminuir el sufrimiento, acortar el duelo de los pacientes y sus familias
y orientar al personal sanitario en la toma de las mejores y mas huma-
nas decisiones.

La metodologia de trabajo consistié en un andlisis bibliografico que
permitié plantear un marco teérico centrado en el concepto de LET y
sus implicaciones, un amplio marco bioético y legal.

También fue relevante incluir en el marco teérico, algunas conside-
raciones sobre la relacion clinica y de cémo ella se ve afectada y debe
adecuarse en situaciones de agonia y muerte del paciente. Por cierto,
en cada uno de los aspectos mencionados del marco referencial, se dio
realce a las opiniones mas iluminadoras de la bioética y sus recomen-
daciones frente a tan dramaticos momentos del que hacer del sanitario.

Posteriormente, en base a los datos, informacién, conclusiones ob-
tenidas y a la revision bibliografica de diversos autores se propone un
conjunto de medidas, acciones y recomendaciones en el llamado plan
de intervencién que orienten el actuar del personal en esta materia.
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DISENO METODOLOGICO

El estudio es dialéctico, de tipo cuali-cuantitativo consistiendo en la
aplicacion de varios instrumentos de recoleccién de informacién, des-
criptivo de la realidad presentada por estos profesionales en relacion al
entorno, tanto afectivo como ético, de las decisiones frente a los altimos
momentos de vida y la muerte de sus pacientes. Se utilizé6 encuestas
estructuradas aplicadas a médicos y enfermeras de las UCI de los dos
hospitales y a familiares de pacientes con LET.

Se realizaron entrevistas a médicos tratantes y jefes de enfermeras
de las dos unidades y a las médicas Coordinadoras de los Comités de
Etica Institucionales de los dos Hospitales. Se procedié a la Revisiéon de
Historias clinicas de pacientes con LET en el tiempo de estudio.

Se trabajé con todos los médicos tratantes, residentes y enfermeras
de las dos Unidades:

23 médicos HCAM y 22 médicos HEE

54 enfermeras HCAM y 30 enfermeras HEE

60 familiares de pacientes con LET en total: 30 del HCAM y 30 del
HEE

DISCUSION

Analisis bioético de los datos mas relevantes obtenidos de la apli-
cacion de las encuestas a médicos, enfermeras y familiares:

Se puede apreciar que tanto médicos como enfermeras demuestran
poco interés en la actualizacién cientifica relacionada con aspectos de
humanizacién del cuidado y especificamente Bioética, muchos de ellos
ni siquiera ubican su significado, situaciéon que de alguna manera evi-
dencia un vacio y una debilidad que seguro influye en el tipo de atencién
brindada al paciente en UCI, de ahi que se debe tener muy en claro que
ademas de conocimientos y habilidades el médico y el resto de perso-
nal de estas unidades deben tener ciertas actitudes, unas cualidades de
caracter y un sistema de valores para trabajar en la Unidades Criticas.

En cuanto a la atencién brindada un gran porcentaje sefiala que no se
toma muy en cuenta la atencion espiritual y humana al paciente de las
UCl y otros no responden de ahi que es necesario reflexionar qué esta su-
cediendo, posiblemente es que los profesionales dedican mas su tiempo
a una atencion biologista y de tecnificacidon y no a ver la integralidad de
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ese ser humano ni a la enfermedad como un hecho tan dramatico de la
vida humana, que pone a prueba tanto la autonomia del enfermo como
la no maleficencia del sanitario, la beneficencia de la familia y la justicia
de la sociedad.

En relacién a la toma de decisiones sobre diversos dilemas éticos y de
manera especifica el considerar hacer LET con un paciente en UCI es re-
levante describir que en los dos hospitales en estudio solo toman las
decisiones el grupo de médicos que como ellos lo sefialan es el personal
que conoce perfectamente al paciente, su enfermedad y su prondstico.
En el caso de enfermeria posiblemente suceda que sus habilidades se
han tecnificado y su destreza se ha especializado para “adelantarse” a
situaciones que comprometan la vida del enfermo y “controlar” en todo
momento lo que ocurre, pero no para administrar cuidados paliativos.
Se observa gran desconocimiento de la LET y temor a opinar por miedo
a equivocarse.

En cuanto a la participacion del paciente y la familia en la toma de de-
cisiones es de mencionar que dadas las condiciones de gravedad y al no
tener una cultura de decisiones anticipadas casi no se contempla la po-
sibilidad de respetar las decisiones explicitas al no haber un documento
firmado por el paciente.

Ala familia se le da a conocer lo que se pretende hacer sin que nece-
sariamente su decision influya en los criterios ya tomados en algunos
casos, en el HCAM se toma muy en cuenta la voluntad subrogada expre-
sada a sus familiares con anterioridad.

Lo mejor que pueden hacer los médicos es recordar dos verdades no
cuestionables. El paciente tiene derecho a decidir y sus allegados son los
mejores representantes de su voluntad (cuando no exista duda sobre la
honestidad de su representacién). Otra cosa que no puede ni debe olvi-
darse es que el paciente puede optar por no ejercer su derecho. Y en
base a ello, las decisiones dificiles, deberian tomarse por absoluto con-
senso de todo el equipo asistencial, con transparencia y recordando
que ademas de “justicia”, “autonomia” y “beneficencia”, hay un principio
ético (el mas clasicamente reconocido) que es el de “No dafiar”.

La decisién de aplicar LET a un paciente critico responde a la necesidad
de humanizar el cuidado, 1a decision de restringir o cancelar algun tipo
de medidas cuando se percibe una desproporcién entre los fines y los
medios del tratamiento, con el objetivo de no caer en la obstinacién tera-
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péutica. Ademas de los cuidados médicos lo que necesita el enfermo es
el amor, el calor humano y sobrenatural, con el que pueden y deben ro-
dearlo todos aquellos que estan cercanos: familia, médicos, enfermeras.

En relacién a la adopcion de las decisiones de LET un muy pequeiio
porcentaje en el HCAM sefiala la participacién del Comité de Bioética, en
el HEE nunca y muchos dicen ni siquiera saber de su existencia, razén por
la cual es necesario sefialar que el enfoque bioético en la atencion al pa-
ciente critico es fundamental. El bioetisista, hasta hace poco un desco-
nocido, hoy todavia un extrafio, ha empezado a jugar un papel, relevante
en el proceso de toma de decisiones sanitarias, ve a la salud siempre
desde dos dimensiones una fisica y otra moral.

En cuanto al consentimiento que la familia debe dar para la realiza-
cion de diversos tratamientos y procedimientos especiales el personal de
salud indica que casi siempre lo solicitan y que la familia lo autoriza, sin
embargo no todos los familiares sefialan lo mismo pues ellos indican
que solo se enteran de algunos tratamientos y no siempre lo autorizan
de manera escrita. Aqui se debe resaltar entonces que es obligacion del
médico dar a conocer lo que se pretende hacer por y en beneficio del
paciente. Al binomio paternalismo obediencia debe sustituir el de be-
neficencia y autonomia. El consentimiento informado es el nuevo rostro
de la relacién médico enfermo “pero bien aplicado”.

La informacion que se brinda a la familia es calificada en su mayoria
como inadecuada e incomprensible y brindada en lugares inapropiados,
lo describen como un factor negativo para el bienestar de quienes com-
parten el dolor y sufrimiento del paciente. En estos momentos doloro-
sos la familia aspira ser respetada en su condicién humana y el personal
de salud debe considerarla como un grupo cuyos miembros se interre-
lacionan, que esta sujeto a la influencia del entorno y por tanto la hos-
pitalizacién de uno de ellos crea una situacion de crisis.

PLAN DE INTERVENCION

 Programa de Educacién Continua a Profesionales de las UCI del HEE
y HCAM

» Propuesta de Maestria en Bioética para profesionales de la salud y
docencia.

e Protocolo de LET y/o criterios de terminalidad a ser aplicados en
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las UCI del HEE y HCAM

 Propuesta de Documento de Instrucciones Previas y Limitacion de
Tratamientos de Soporte Vital a ser aplicado en las UCI del HEE y HCAM

¢ Derechos del Paciente Critico

El plan de intervencion propuesto es el resultado de un amplio y pro-
fundo analisis cientifico, bioético y pretende responder a las necesida-
des reales detectadas de manera dinamica, participativay con criterios
humanizados de actualidad. Se sustenta y es validada por expertos que
a titulo personal y como representantes de organismos como la Socie-
dad Ecuatoriana de Bioética (SEB) y la Comision Nacional de Bioética
(CONABI) del Consejo Nacional de Salud del Ecuador (CONASA) contri-
buyeron con sus aportes, lo que es un factor determinante que respalda
la investigacidn.

CONCLUSIONES

¢ La Bioética es un nuevo movimiento que tiene un amplio campo en
la atencién al paciente grave, de ahi la necesidad de actualizacién en
este sentido a todos los profesionales interesados que trabajan en las
Unidades de Cuidados Intensivos a través de Programas de Educacion
Continua Institucional y la oferta de Cursos Formales de Postgrado en
este ambito que al momento no existen en el pais.

¢ La adopcién de LET responde basicamente a los criterios de mal
prondstico vital, agotado esfuerzo terapéutico (juicio técnico) y mala
calidad de vida (juicio de valor) basados en criterios de probabilidad
mas que de certeza y consiste en aplicar medidas para conseguir bien-
estar y alivio cuando no se puede curar, tras haber aplicado las medidas
correctas de diagnostico y tratamiento. Esto conlleva a incertidumbre
en la toma de decisiones que nunca podra ser eliminada. En el HEE se
aplica el protocolo existente parcialmente y en el HCAM mas se conside-
ran los criterios de terminalidad.

 En la limitacién del esfuerzo terapéutico es dificil de distinguir don-
de terminan los esfuerzos ordinarios y empiezan los extraordinarios y
si es ético usarlos todos. La decisién de aplicar LET a un paciente critico
responde a la necesidad de humanizar el cuidado, la decision de restrin-
gir o cancelar algun tipo de medidas cuando se percibe una despropor-
cion entre los fines y los medios del tratamiento, con el objetivo de no

Afrontando la Muerte

33



34

caer en la obstinacidon terapéutica.

» La atencidn evidenciada en su mayoria es eminentemente biologis-
ta y de tecnificaciéon y no ve la integralidad de ese ser humano ni a la
enfermedad como un hecho tan dramatico de la vida humana, que pone
a prueba tanto la autonomia del enfermo como la no maleficencia del
sanitario, la beneficencia de la familia y la justicia de la sociedad. Se
deberia por tanto tener muy en cuenta en este tipo de relacién humana
sentimientos de benevolencia, veracidad, empatia, respeto, espirituali-
dad, justicia y comunicacién adecuada.

e La familia deberia ser considerada como parte activa de la decisio-
nes, los profesionales deberian procurar que los familiares sientan que
son importantes y necesarios en la atencién al final de la vida de su ser
querido, lo cual podria minimizar el duelo por su pérdida. Cada ser hu-
mano vive su duelo segin su propia personalidad y el tipo de relacién
que mantenia con el paciente.

» Habria que recalcar que hace falta en las dos Unidades trabajar para
mejorar la humanizacion del cuidado considerando que como indica-
dores evidentes de esa problematica se destaco trato generalizado y no
personalizado, nula participacion del paciente y limitada participacion
de la familia en la toma de decisiones, al igual que de parte del profesio-
nal de enfermeria lo que denota escaso trabajo interdisciplinar al res-
pecto por variados factores atribuidos por los médicos quienes sefalan
ser los que conocen del problema del paciente y que la enfermera no
esta preparada al respecto. El personal de enfermeria menciona que no
opina por temor a equivocarse y no tener problemas con algunos mé-
dicos. Del mismo modo otro indicador es como consideran la atencién
brindada frente a la dignificacion de la muerte, sefialan en las encuestas
aspectos como:

El trato no es individual y a veces es hasta deshumanizado.
Hay mucho sufrimiento previo a la muerte.

Muchas enfermeras no conocen siquiera los principios fundamenta-
les de la bioética para poder aplicarlos.

Hay médicos que hacen ensafiamiento terapéutico sin tener pronos-
tico, algunos se creen Dioses.

 En cuanto a los sentimientos que experimentan los médicos ante la
toma de este tipo de decisiones la mayoria reconoce que resulta dificil
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en muchas circunstancias por sobre todo en personas jévenes, mani-
fiestan sentimientos de tristeza y frustracién al saber que no se puede
hacer mayor cosa, otros sefialan incluso experimentar sentimientos de
alivio considerando que la mayoria de los pacientes son ancianos, aban-
donados, dependientes de terceros y con cantidad de patologias.

« Las dos instituciones reconocen que no existe un marco legal na-
cional como también lineamientos institucionales que regulen la toma
de decisiones de pacientes con LET en UCI. No existe politica alguna
emitida por el MSP como 6rgano rector al respecto y por tanto muchas
decisiones deben optarse sin politicas, fundamentadas en la justicia dis-
tributiva.

* No existe participacién directa ni coordinacién especifica con los
Comités de Bioética institucionales para la toma de decisiones sobre
LET en UCI en algunas situaciones puntuales, muchos profesionales del
HEE incluso sefialan que no conocen de su existencia ni labor desem-
pefiada.

¢ Muy pocos pacientes en el HCAM y ninguno en el HEE en el tiempo
del estudio han contado con un documento de decisiones anticipadas
en cuanto a cuidados y tratamientos relativos a su salud para que se
cumplan en el momento de no estar en condiciones de pronunciarse.

» Se hacen necesarios estudios nacionales que permitan profundi-
zar estas complejas decisiones y cudles son los limites aceptables de la
practica clinica en los eventos del final de la vida.

RECOMENDACIONES

¢ El Comité de Bioética debera tener una participacién activa en la
asesoria adecuada para la mejor toma de decisiones, debera procurar
que hoy como ayer el ideal del médico no puede ser otro que el del hom-
bre moralmente bueno y a la vez técnicamente diestro en el arte de cu-
rar y cuidar a sus pacientes teniendo como lema que contra la violencia
y negligencia, la consigna no puede ser otra que respeto y diligencia.

¢ La familia debera ser considerada como parte activa de la decisio-
nes, los profesionales deberan procurar que los familiares sientan que
son importantes y necesarios en la atencidn al final de la vida de su ser
querido, lo cual podria minimizar el duelo por su pérdida.

¢ Continuar desarrollando y aplicar normativas hospitalarias sobre
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la utilizacion adecuada de los tratamientos de soporte vital e incluso
formularios que especifican con claridad las preferencias sobre dichos
tratamientos que el paciente establece en el marco extrahospitalario.
Estos instrumentos facilitan el proceso decisorio sobre el inicio o re-
tirada de tratamientos en cualquier paciente, no solo en aquellos con
probabilidad muy reducida de supervivencia a corto plazo.

e Aplicar Protocolo de LET en UCI y/o Criterios de Terminalidad ca-
paz de unificar juicios de apreciacion, tomando decisiones por consen-
so e interdisciplinariamente, involucrando a la familia, respetando deci-
siones previas y humanizando el cuidado.

* Propiciar a nivel Institucional y en concordancia con el Comité de
Bioética la creacién de una Comision de Humanizacion a diferentes ni-
veles.

e Incursionar mas en el campo de la Bioética a través de formacion
académica incidental o formal a cualquier nivel y de manera especifica
con la Maestria propuesta.
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DECISIONES CLINICAS EN NEONATOLOGIA
LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

Karina Trinidad Millanao Torrejon
Matrona Neonatologia

INTRODUCCION

Los profesionales que trabajan en Neonatologia, afrontan frecuente-
mente aspectos éticos en su tarea. El conocimiento nuevo de los dere-
chos del enfermo y limitaciones terapéuticas son algunas de las razones
por las cuales han surgido con frecuencia aspectos éticos de interés y
preocupacion.

Entre los avances mas significativos que ha experimentado la medi-
cina en las ultimas décadas esta sin duda el mayor conocimiento de la
fisiologia y patologia del recién nacido, particularmente del prematuro;
y el formidable desarrollo de la biotecnologia aplicada en esa edad de la
vida. Como resultado de lo anterior se han logrado enormes progresos
en la “sobrevida” de los prematuros, en el diagnéstico precoz de pato-
logias tratables y en las medidas terapéuticas verdaderamente utiles
para corregir éstas. Sin embargo, a pesar de esta enorme capacidad tec-
noldgica disponible, esto no significa que debamos usarla siempre sin
reflexionar. Una reflexion que conlleva sopesar si realmente su utiliza-
cion va a beneficiar a un determinado paciente considerandolo como
una persona en su totalidad, o si s6lo va a mejorar algunas funciones
en el contexto de un paciente que tiene deterioro de otros drganos y/o
sistemas que hacen muy dudosa su “sobrevida”. El uso indiscriminado
de los recursos tecnoldgicos que se ha denominado “encarnizamiento
terapéutico”, se distancia progresivamente del respeto a los principios
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éticos de No-Maleficencia y Beneficencia.

En el dltimo tiempo se ha generado un cambio de paradigma, en el
cual la muerte es una circunstancia “siempre” prevenible, evitable o
aun reversible. Desde esta nueva perspectiva cultural y social, de la cual
los profesionales del equipo de salud no permanecen ajenos, existe una
toma de conciencia que es el resultado de una mirada critica sobre algu-
nos valores que la sociedad actual parece haber adoptado, entre ellos,
el sentido de la vida y de la muerte. En este contexto, la muerte de un
recién nacido resulta alin mas inaceptable.

Con frecuencia se plantean, en determinadas situaciones, serias du-
das sobre el posible beneficio de iniciar o continuar un tratamiento in-
tensivo o algunas medidas de soporte vital. El empleo de la tecnologia
permite, a veces, prolongar la vida del paciente durante un periodo de
tiempo variable. En ocasiones, lo que realmente se prolonga es el pro-
ceso del morir o se consigue que el paciente sobreviva con una grave
afectacion neuroldgica u otro tipo de secuelas que comprometen seria-
mente su calidad de vida, con un coste muy elevado en términos de su-
frimiento para el paciente, emocional para su familia y para el personal
que le atiende, y de recursos para la sociedad. Cuando la incertidumbre
es alta, estas decisiones de limitacién del esfuerzo terapéutico (LET)
son polémicas y dificiles de tomar, generando gran estrés intelectual y
emocional en las personas que tienen la responsabilidad de decidir.

Pienso que con el tiempo aumentara la preocupacion sobre la ética
de la atencidn y el tratamiento, en la medida en que se sigan explorando
aspectos de calidad y costo, y al mismo tiempo la ciencia y la tecnologia
ocupen la vanguardia.

DEFINICIONES

1. Enfermedad fundamental: aquella patologia que, en opinién del
médico responsable de la asistencia, tuvo mayor contribucion, o en la
decision de la limitacion del tratamiento o en el fallecimiento del pa-
ciente.

2. Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET): Decisién clinica de
no iniciar o retirar un tratamiento de soporte vital en un paciente con-
siderado de “mal prondstico”. Se considerarian medidas de soporte vi-
tal, entre otras, las siguientes: ventilaciéon mecénica o asistida, didlisis,
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drogas vasoactivas, antibidticos, nutricion parenteral, nutriciéon enteral
y liquidos. Después de tomada la decision se podrian iniciar o continuar
cuidados paliativos (calor, sedacion y analgesia, etc.).

3. Orden de no reanimacion. Dentro del tema de la restriccion te-
rapéutica, se incluye, una mencion a la denominada “orden de no reani-
macion”, que se refiere a la instruccién explicita de abstenerse de efec-
tuar maniobras de “reanimacion cardiopulmonar” cuando un paciente,
que sufre de una condicién irreversible, deja de respirar o le sobreviene
una detencidn de la actividad cardiaca, un evento que es esperable den-
tro de su condicién. Hay consenso que, en estos casos, la aplicacion de
estas maniobras resulta desproporcionada e inttil, toda vez que se trata
de reconocer efectivamente las limitaciones de la naturaleza humana y
la llegada inevitable de la muerte. No se trata en esta situacion de aban-
donar al paciente a su suerte, sino de permitir una muerte humana y
digna sin caer en la obstinacién o encarnizamiento terapéutico.

CONSIDERACIONES MORALES

La moralidad de la limitacién del esfuerzo terapéutico para casos ac-
tuales de malformaciones neonatales es poco clara. Cominmente dis-
tintas consideraciones morales pueden apoyar las decisiones. Algiin
grado de comprension de los principios morales —autonomia, benefi-
cencia, no-maleficencia y justicia- pueden apoyar al profesional en el
enfoque moral relacionado a la limitacidn del esfuerzo terapéutico.

¢ La Autonomia se refiere a individuos competentes que tienen el
derecho de rechazar el tratamiento médico, incluso cuando la decisién
no va en su mejor interés. Ya que los neonatos no son competentes, la
autonomia no tiene relevancia moral.

¢ El principio de Beneficencia se adscribe a la virtud moral de
acciones que se dirigen a beneficiar a otra persona, ya que los neo-
natos son incapaces de formular alguna opinioén en relacién al bene-
ficio propio. Sin embargo, éste principio no es claro en cuanto a si
se debe apoyar la prolongacién de la vida en situaciones extremas.
En los casos de neonatos en etapa terminal, los cuidados paliativos
se enmarcan en la aplicacidon de este principio. Esto es muy impor-
tante. El neonato que esta en situacion terminal no debe ser aban-
donado. Todavia hay mucho que se puede hacer por él y su familia
acompafnandola y dandole apoyo espiritual adecuado a sus creen-
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cias familiares, aliviar el dolor y el sufrimiento.

« El principio de No-maleficencia, sugiere que la accién moralmen-
te correcta es aquella que no promueve el dafio, dolor o sufrimiento.
Actualmente, la tecnologia moderna ofrecida para prolongar la vida
también prolonga el sufrimiento. Aquellos tratamientos que prolongan
el sufrimiento deben ser cuidadosamente considerados y justificados.
Ejemplos de esta situacidén son aquellas terapias que tienen efectos
transitorios sobre algunos sistemas u érganos, pero que no contribuyen
a cambiar la condicién fundamental de su enfermedad terminal. Tam-
bién significa no provocar dafio o mas dafio al paciente, mediante exa-
menes innecesarios o procedimientos dolorosos que no van a significar
una mejoria.

« El principio de Justicia tiene relacién con derechos y deberes. En
relacién a la medicina neonatal, la justicia dicta que un neonato debe
recibir el mismo tratamiento que otros neonatos en condiciones mé-
dicas similares. El principio de justicia exige que la distribucién de los
recursos sanitarios sea equitativa; por esto, administrar recursos ilimi-
tados o incontrolados a pacientes irrecuperables puede excluir, a otros
mas necesitados, con lo que se viola dicho principio. A pesar de que es
responsabilidad de las autoridades sanitarias, la escasez de recursos no
basta para fundamentar las decisiones de la limitacién del esfuerzo te-
rapéutico (LET), pero si es una responsabilidad secundaria

En la vida real, casos complejos de neonatos criticamente enfermos,
crean dilemas morales porque los principios éticos, en algunas ocasio-
nes apoyan distintos cursos de accion. ;Que principio debe primar so-
bre el resto?

(JUSTIFICACION MORAL?

Aquellos que opinan que moralmente no es valida la limitacion del es-
fuerzo terapéutico, cominmente sugieren que la vida humana es sagra-
da, opcion que no debe ser discutida bajo ninguna circunstancia. Esta
postura puede estar basada en convicciones religiosas o personales.

Otro argumento en contra de la limitacion del esfuerzo terapéutico
sugiere que aunque en algunos casos puede ser moralmente correcto,
la aplicacion en si misma debe ser prohibida por el potencial de errores:
“cuando hay vida, hay esperanza”. En otras palabras, en cualquier neo-
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nato, el pronostico o diagndstico podria ser errado.

Algunos profesionales enfatizan que aunque en algunas instancias,
la eutanasia puede ser moralmente justificable, condonar formalmente
esta practica puede llevar al abuso. Por otro lado, el hecho de permitir
ciertas formas de limitacién del esfuerzo terapéutico puede ocasionar
una impercetible reduccién del respeto a la vida humana.

PRINCIPIOS ETICO-CLINICOS

En la UCI Neonatal, el paciente es un menor y por ello los encargados
de decidir por él son sus padres. La situacion es particularmente com-
pleja porque no sélo los padres actian para mantener el bienestar del
nifio, sino que, a diferencia de otras situaciones en nifios o adultos, la
relacion entre los padres es nueva y en ocasiones no se ha establecido
el vinculo.

Ciencia de las Decisiones

Los profesionales deben depender netamente de la ciencia de las de-
cisiones para planear, realizar y valorar la atencién dada a los pacientes.
En general el profesional se siente mas seguro y comodo basandose en
datos cientificos probados antes de intervenir.

Razonamiento Moral

Se basa en ideas y perspectivas filosoéficas, religiosas y culturales. A
menudo el razonamiento moral choca con las explicaciones racionales,
pero esta vinculado a experiencias, valores y religion de un individuo.
En cualquier dilema ético, el sistema de creencias morales que posee la
familia del neonato y la de los profesionales modifican la percepcién de
la situacion.

Integracion del Razonamiento Moral y de las Ciencia de las De-
cisiones

La integridad de estas dos entidades incorpora a las matronas, enfer-
meras y médicos en los aspectos mas dificiles y complejos de la practica,
porque existen dos situaciones: certeza cientifica y la incertidumbre e
inestabilidad.
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CONSIDERACIONES ESPECIALES EN LA UNIDAD DE CUIDADOS
INENSIVOS NEONATAL

Actualmente la tecnologia y el conocimiento disponible llevan con-
sigo enormes posibilidades de solucionar cualquier problema, sea cual
fuese su gravedad. Al evolucionar el neonato, los padres se “desilusio-
nan” con las limitaciones que existen en algunos casos. A este respecto,
influye negativamente la informacién dada a los padres, la cual no siem-
pre coincide. A esto se suma que el entorno de la UCIN es amedrenta-
dor para casi todos los padres y este factor les hacer sentir que tienen
escaso control sobre el cuidado de sus hijos.

En relacién a lo anterior, la relacion entre los padres del neonato y los
profesionales de la NICU tiene tres etapas de evolucion:

« Confianza Ciega: Los profesionales tienen un poder ilimitado y que
siempre actuara en beneficio del neonato, sin errores.

* Desencanto: No se han satisfecho sus esperanzas, domina el senti-
miento de abandono.

 Alianza con reservas: Se percatan que deben cooperar y aceptar
las limitaciones de la tecnologia existente.

El neonato, al tener mas tiempo de hospitalizacion, es sometido a eva-
luaciones, series interminables de exdmenes e intervenciones de espe-
cialistas, lo cual es una enorme cantidad de informacion para lo padres.

En una situacion ideal, el médico explicaria a los padres los proce-
dimientos, sus beneficios y riegos. Si ellos aceptan el procedimiento
darian su consentimiento. Podrian existir ocasiones en las cuales los
padres rechazarian algin procedimiento, ante lo cual el profesional po-
dria reaccionar de distinta manera, pues rara vez acepta que la decisién
de los padres va en relacion con el bien el neonato (paternalismo).

Existe consenso ético que en la toma de decisiones de no tratamiento
en pacientes que no tienen capacidad para decidir por si mismos, son
importantes las consideraciones sobre calidad de vida, cuestién ésta
compleja y polémica. En neonatologia, el criterio relevante que inter-
preta la calidad de vida se conoce como “mejor interés del paciente”.
Este criterio exige en cada caso un analisis de beneficio-riesgo de las
posibles opciones en relacion al prondstico del paciente. Ademas, es-
tablece que es éticamente obligatorio todo tratamiento que desde un
punto de vista razonable es probable que proporcione mayor beneficio
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que perjuicio (beneficio neto). Este criterio es aplicable incluso en las
decisiones al final de la vida, si se considera que es mejor para un pa-
ciente morir que seguir con vida. Mantener o iniciar un tratamiento,
cuando es inutil o desproporcionado, no es actuar de acuerdo con el
mejor interés del nifo, y supone violar los imperativos éticos de no-ma-
leficencia y beneficencia.

En relacién al neonato como paciente incompetente, dependiente,
existen las siguientes orientaciones:

 Los profesionales y los padres del neonato deben guiarse por el
principio de Beneficencia. En relacion a las decisiones hay frecuente-
mente problemas de comprensién entre médicos y padres.

¢ Los profesionales deben ofrecer informacion a los padres del neo-
nato para la toma de decisiones. Los diagndsticos y examenes deben
ser informados oportunamente. El pronéstico debe ser discutido con
cautela.

¢ El médico debe expresar informacién y su opinidn claramente a los
padres. Los padres tienen derecho de aceptar o rechazar los procedi-
mientos una vez que hayan sido informados. Las decisiones deben ajus-
tarse a principios éticos.

 Tanto para el profesional como los padres, las decisiones deben ser
un juicio de conciencia.

« Las decisiones deben ser el resultado de un proceso colaborativo
que incluye: informacion, atencion a los aspectos emocionales de la de-
cisién y analisis de problema en el contexto de un comité de ética cuan-
do la gravedad del caso lo amerite.

Cada Unidad o Servicio de Neonatologia debe ir creando su propia
cultura sobre como actuar en situaciones conflictivas. Esto se consi-
gue fundamentalmente discutiendo los casos con todo el equipo e in-
corporando a la discusién las opiniones de los Neonat6logos con mas
experiencia, o de los expertos en bioética, si es preciso. El equipo de
enfermeria, que se encuentra especialmente involucrado en el cuidado
del recién nacido y en la relacién con los padres, debe participar inexcu-
sablemente en estas discusiones.
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LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

Se considera que un tratamiento en neonatologia puede ser cuestio-
nable cuando no existen posibilidades de supervivencia y el trata-
miento solo prolongaria la agonia (caso de un anencéfalo, por ejemplo),
cuando existe una enfermedad incurable de base y el tratamiento
puede alargar la vida pero acompafnada de un sufrimiento que se con-
sidera intolerable o cuando el pronéstico razonablemente esperado de
calidad de vida futura es muy deficiente (caso de la prematurez ex-
trema, de una asfixia neonatal grave o de malformaciones congénitas
extensas). Asi como las dos primeras situaciones han sido ampliamente
aceptadas desde hace aiios, el concepto de limitacién de actuacion en
funcidén de la calidad de vida esperada supone una postura mas avan-
zada y dificil. Uno de los grandes problemas de la neonatologia es la
extrema dificultad para establecer un pronostico exacto, sobre todo en
los primeros dias de vida, que es cuando se plantea la conveniencia o
no de instaurar o proseguir un tratamiento. Por esto, es necesario un
diagnéstico lo mas preciso posible y basarse en resultados actualizados
propios y de la literatura, aceptdndose un pronéstico como razonable-
mente cierto cuando es superior al 80% de posibilidades.

La normativa legal al respecto, existente en Estados Unidos desde
1985, conocida como “directrices Baby Doe”, no contemplé la utiliza-
cion del criterio de la calidad de vida en las decisiones sobre recién na-
cidos. Dichas normas rechazaron de modo explicito las consideraciones
de la calidad de vida en las decisiones de no tratamiento, permitiendo
unicamente la limitacién de tratamiento en estas circunstancias:

1. El Neonato es cronicamente e irreversiblemente comatoso.

2. La provisién de tratamiento meramente prolongara el sufrimiento,
no sera efectivo en aminorar o corregir la condicion del neonato, o sera
fatil en términos de la sobrevivencia del Neonato.

3. Cuando el tratamiento es inutil en términos de supervivencia e in-
humano.

MODOS Y CRITERIOS DE APLICAR LIMITACION TERAPEUTICA
Modos

1. La limitacién o restriccion del uso de métodos extraordinarios de
tratamiento se refiere a determinar cuando es legitimo y bueno para el
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paciente abstenerse de algunas acciones terapéuticas. En este caso se
seflala el uso de métodos extraordinarios de tratamiento, tales como,
no inicio de tratamiento que puede incluir no reanimacion, no inicio de
cuidado intensivo, no intervencion quirdrgica y no inicio de nuevas te-
rapias con mantenimiento del tratamiento actual. La Orden de No Rea-
nimar debe ser puesta en el contexto positivo de los cuidados médicos,
es mejor percibida cuando se presenta como una medida para evitar
esfuerzos innecesarios o inttiles, pudiendo asi, concentrase la atencion
en las acciones positivas o constructivas.

2. Interrupcién de los métodos extraordinarios de tratamiento.
Aplicado un procedimiento extraordinario de tratamiento, se plantea
al médico en qué circunstancias y condiciones se debe proceder a su
interrupcién o suspension. Tales como el retiro de soporte ventilatorio.
Esto implica dos preguntas centrales: ;cuales son los criterios acepta-
bles para suspender tratamientos? y ;quién debe tomar la decisién de
no tratar?

Criterios

Los conflictos que enfrenta el Neonatélogo cuando se plantea la LET
son de gran complejidad. Estos tienen relacion con las obligaciones de
no-maleficencia por el manejo que hace de la incertidumbre pronds-
tica, con las obligaciones de beneficencia por los criterios de juicio de
calidad de vida que aplica en la toma de decision clinica, en este caso
del mejor interés. Ademas, con el respeto a la autonomia por el tipo de
relacion clinica que establece con los padres del neonato, y por ultimo
con las obligaciones de justicia por el uso eficiente de recursos dispo-
nibles.

a. Calidad de Vida: Es un mito que la calidad de vida de un neonato
es irrelevante para decidir si se omite tratamiento, aunque esta declara-
cion solo es falsa en su forma mas extrema. La apelacién a la calidad de
vida puede ser falsa cuando se hace de tal manera que sanciona la falta
de tratamiento a los nifios que sélo tienen padecimientos leves.

La calidad de vida debe ser un factor en las decisiones para omitir
tratamiento, sobre todo porque el objetivo central de la medicina con-
siste en beneficiar a las personas. No existe una definicidn de calidad de
vida en la que todo el mundo esté de acuerdo, pero la mayoria de profe-
sionales implicados y de expertos en bioética aceptan que debe basarse
en la capacidad de relaciéon (es decir, la capacidad de establecer una re-
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lacion intelectual o afectiva con los demas), la capacidad de opinar por
si mismo o la capacidad para llevar una vida independiente.

b. Criterio del mejor interés: Cuando ya no es posible salvar la vida,
surge el criterio de calidad de vida que sabemos no es absoluto, sino
que depende de las opciones de valor de cada individuo: es la llamada
calidad subjetiva de vida, y es propia del adulto. Se ha utilizado también
el concepto de “mejores intereses” como criterio para decidir sobre si
tratar o no tratar. A diferencia del concepto de calidad de vida, en el que
se compara la futura vida del recién nacido con lo que seria una vida
normal, el concepto de mejores intereses consiste en establecer si, para
un recién nacido concreto, la muerte es mejor opcién que la vida que le
podemos ofrecer. Para algunos autores seria la tnica justificacion ética
y legal para renunciar, en un caso concreto, a la obligacién general de
los médicos de actuar para salvar la vida. Esto significa una decisién
centrada especificamente en los intereses del nifio y no en los de otras
personas (padres, equipo médico) o en los de la sociedad. Para el caso
de los recién nacidos que no han tenido una opcion de valor, se aplica
la calidad objetiva e intersubjetivad de vida. Lo cual se denomina: El
mejor interés para el neonato.

El criterio del mejor interés obliga en el neonato a perseguir objeti-
vos realistas de cuidado, curacion, restauracién, mantencion del estado
actual y minimizacién del dolor y sufrimiento, evitando la imposicién
de riesgos desproporcionados. Impone el valor del respeto a la digni-
dad de la persona y no s6lo a la ausencia de dolor. Las excepciones a la
obligacién de tratar ocurren entonces: cuando el recién nacido esta mu-
riendo, cuando el tratamiento estd contraindicado y cuando mantener
la vida puede ser peor que una muerte precoz.

c. Incertidumbre Prondstica: La decision de iniciar tratamiento,
ante el nacimiento de un neonato prematuro, es la correcta dado que el
fin de la medicina es salvar vidas y permitir “sobrevida” a largo plazo.
La aplicacion de este criterio sélo estadistico puede orientar en un pro-
nostico favorable de viabilidad, considerando también que el nivel de
desarrollo tecnolégico alcanzado por la institucidn asi lo permite. Fren-
te a la incertidumbre del prondstico pueden adoptarse tres estrategias:

1. Esperar hasta casi tener la certeza del prondstico, lo cual reduce
el riesgo de error pero a costa de tratar excesivamente, con un nimero
mayor de supervivientes con secuelas.
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2. Utilizar un criterio estadistico, es decir, no iniciar tratamiento en
aquellos recién nacidos cuyo prondstico es estadisticamente muy malo,
lo cual tienen la ventaja de ahorrar sufrimientos a recién nacidos des-
tinados finalmente a morir o a tener secuelas graves, pero que tiene el
inconveniente de dejar de tratar a un pequefio numero de nifios que se
hubiesen salvado

3. Un criterio individualizado, que consiste en iniciar el tratamiento
y plantear a los padres su interrupciéon en el momento en que exista
la sospecha de muy mal prondstico futuro. El criterio individualizado
parece la estrategia mas aconsejable y supone una actitud de los Neo-
natdélogos mas critica y responsable con su propia actuacion, huyendo
de un vitalismo simplista o de una medicina defensiva. Para disminuir
el riesgo de errores, es fundamental que en la elaboracién del pronds-
tico intervengan los Neonat6logos con mas experiencia de la unidad o
incluso subespecialistas. El criterio estadistico puede ser util en prema-
turez extrema (limite de la viabilidad) o en situaciones cuantificables
en tiempo (por ejemplo, falta de respuesta a la reanimacion en la asfixia
perinatal).

d. Inutilidad del tratamiento: Desde el punto de vista del médico
es el principio mas importante, ya que un tratamiento inutil no tiene
o pierde la propiedad que justifica su administraciéon. En este sentido,
resulta practica la categorizacion de tratamientos inttiles sugeridas por
Bernard Lo:

1. Intervencion sin racionalidad fisiopatolégica

2. Intervencidén que no produce efecto “fisiologico”
3. Intervencidn que ya ha fallado en un paciente

4. Tratamiento “maximo” esta fallando

5. Intervencién que no alcanza beneficios esperados

e. Voluntad del paciente o del representante. Relaciéon con los
padres: ;Quién debe decidir la limitacién del esfuerzo terapéutico? El
paternalismo, como modelo tradicional de relacién médico paciente,
tiende a beneficiar y evitar dafios a un paciente, atendiendo a los cri-
terios y valores de los médicos antes que a los deseos u opciones del
paciente capaz. En el estado actual de exigencia, el médico parece que
yano debe decidir mas por sisolo lo que es beneficioso para el paciente.

En Neonatologia lo beneficioso para el paciente se hace en una deci-
sién subrogada, que toman los padres con el apoyo del médico y todo
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el equipo de salud neonatal. El médico decide lo que esta indicado y lo
que esta contraindicado, guiado por el deber de no dafiar. Y los padres
y la familia aportan sus valores cuando hay que optar por lo beneficioso
para su hijo. Esto pasa por mejorar la transparencia de la informacion y
la honestidad en el pronéstico a largo plazo, la que puede estar opacada
por un discurso médico de vision triunfalista y de progreso sin fin, o no
ser completa por temor a dafiar con ella a los padres. Para alcanzar una
buena comunicacion, se debe entregar el apoyo psicolégico necesario
para que los padres vayan superando cada etapa y puedan paulatina-
mente desempefiar el papel de proteccidn de su hijo en la toma de de-
cisién subrogada.

f. Uso eficiente de recursos: En relacion al uso de recursos en Neo-
natologia debemos tener presente que la tecnologia disponible para los
cuidados intensivos en general son de alto costo, por lo que estamos lla-
mados a respetar otras obligaciones necesarias para el conjunto de la
sociedad como son las de justicia distributiva, considerando que éstos
pueden ser utilizados en el tratamiento de otros pacientes recuperables.

El médico debe utilizar todos los procedimientos y tratamientos que
estén indicados, no utilizar los que estén contraindicados, ni los que
sean inutiles y restringir lo poco eficaz, efectivo y eficiente. Como con-
secuencia de este uso racional se puede no iniciar y se puede quitar un
tratamiento.

Si el médico racionaliza el uso eficiente de recursos esta contribu-
yendo a no desperdiciarlos, y por lo tanto a evitar tener que llegar a su
racionamiento.

ESTADISTICAS

Sabemos que el fallecimiento de los pacientes ingresados en las uni-
dades de cuidado intensivo neonatal con frecuencia se relaciona con
una decision de LET. Los datos disponibles indican que la frecuencia de
LET es muy variable y que oscila, segtin los diferentes trabajos, entre el
14- 86 %. En Espaia se han publicado dos trabajos retrospectivos en los
que se comunicaron cifras de limitacion de tratamiento del 34 y 68 %,
respectivamente.

Respecto de los diferentes modos de LET, en la bibliografia médica
se observa, en general, que las decisiones de no iniciar un tratamiento

Afrontando la Muerte



son menos frecuentes que las decisiones de retirar el tratamiento ya
instaurado, 8-17 % frente a 65-72 %. En este trabajo no hubo diferen-
cias significativas entre ambos modos de actuacion, 24 % frente a 28%.
Existe un amplio consenso en ética médica que, si el juicio clinico es
que un determinado tratamiento no beneficia a un paciente, no existe
diferencia entre no iniciar o retirar dicho tratamiento. Sin embargo, en
la practica, parece que existe mayor dificultad en retirar un tratamiento
ya instaurado que en no iniciarlo, dificultad que probablemente tiene
una causa mas psicoldgica que racional.

Hay que senalar también que la decision de no iniciar un determina-
do tratamiento en un paciente puede ser éticamente menos apropiada
si no se dispone de suficiente informacion pronostica. En caso de duda
razonable sobre el posible beneficio de la intervencion, y puesto que la
consecuencia de no iniciar un tratamiento de soporte vital ser4, en la
inmensa mayoria de los casos, la muerte del paciente, la actuacién debe
ser “a favor de la vida” y se podria intentar un “tratamiento de prueba”
durante un tiempo razonable.

Un aspecto interesante es el relativo a los criterios utilizados en las
decisiones de LET. En este sentido, deben considerarse aquellos casos
en los que el tratamiento se limita debido a que no existen posibilidades
razonables de supervivencia, por ejemplo, cuando el paciente esta en
situaciéon de muerte inminente y el tratamiento inicamente prolonga
su agonia; otro tipo diferente de decisiones son aquellas que se toman
en funcion de la probable calidad de vida futura si el paciente sobrevive.

CONCLUSION

Hay que destacar que en nuestro medio, son frecuentes las decisio-
nes de LET y estas decisiones se acompafian en un elevado porcentaje
de los casos del fallecimiento del paciente. Los criterios predominantes
en la toma de decisiones son el mal pronéstico desde el punto de vista
de la supervivencia y la calidad de vida, actual y futura, del paciente.

Creo que son necesarios estudios nacionales que permitan profundi-
zar en estas complejas decisiones y en cuales son los limites aceptables
de la practica clinica. Un mejor conocimiento de la propia realidad con-
tribuira a definir la mejor pauta de actuacidn posible y a mejorar tanto
la calidad de los cuidados prestados a nuestros pacientes al final de su
vida como la atencidn a sus familias.
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ORDEN DE NO REANIMACION

Blanca Aurora Marin Hoyos

La permanente evolucion de las terapias médicas, el creciente aumen-
to de terapias experimentales disponibles, las presiones por disminuir
costos y administrar racionalmente los recursos, junto a las evidentes
relaciones que estas decisiones plantean con el problema de la eutana-
sia, han hecho que la limitacidn y suspension de terapias se constituyan,
como uno de los problemas médicos, sociales, econémicos y éticos de la
mas alta relevancia para la medicina.

La decision de iniciar, limitar, o suspender procedimientos de sopo-
te vital, plantea importantes problemas clinicos y éticos, al médico, al
equipo de salud, al paciente y a su familia. Entre estas esta la decision
de no iniciar las maniobras de reanimacion cardiopulmonar (RCP), asi
como la decisidon de mantener o suspender estas mismas.

ALGUNAS DEFINICIONES

Enfermedad Terminal: hace referencia a una enfermedad avanza-
da, incurable, progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento especifico, que tiene un prondstico de vida generalmen-
te inferior a 6 meses y que causa sintomas multifactoriales intensos y
cambiantes, con un fuerte impacto emocional en el paciente y la familia.

Orden de no reanimacion (ONR). Instruccion, o toma de decisiéon
para que no se empleen maniobras de reanimaciéon cardiopulmonar. Es
también una orden escrita por el médico en la historia Clinica de un pa-
ciente, que cambia la respuesta habitual del personal de salud ante una
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paro cardiorrespiratorio de reanimar al paciente.

Tratamiento ordinario, Aquél que presenta algunas de estas carac-
teristicas: abundante en el medio, no invasivo, econémico, disponible,
de bajo riesgo, tecnologia simple y temporal.

Tratamiento proporcionado. Aquél que mantiene un balance ade-
cuado de costes-cargas/beneficios, en funcién de los objetivos perse-
guidos.

Resucitacion: es el conjunto de maniobras utilizadas en recuperar la
circulacion y la respiracion espontaneas después de la muerte clinica.

Reanimacion: son las medidas aplicadas para conseguir la recupera-
cion de la funcién de todos los 6rganos afectados por la muerte clinica.

PROBLEMAS ETICO-CLINICOS Y REANIMACION
CARDIO PULMONAR

Situaciones que pueden afectar la decision:

1. Lairreversibilidad: la irreversibilidad en medicina es una nocion
relativa y depende del tiempo y la capacidad del 6rgano para retomar
sus funciones y la capacidad tecnolégica-médica para apoyar en grados
diversos la funcién del 6rgano

2. Poco conocimiento del paciente y por lo tanto un pronéstico in-
cierto, que no permite juzgar en un momento dado la utilidad o inuti-
lidad de tales maniobras.

3. Evidencias clinicas de los signos de muerte, bien sean los signos
positivos de muerte o los criterios de la muerte cerebral, no pueden ser
evaluados con certeza y oportunidad en el contexto de una atencion de
urgencia. Por eso siempre debe considerarse en este caso que el pacien-
te es potencialmente recuperable.

4. En el contexto hospitalario siempre deben iniciarse la RCP, a me-
nos que se cumplan explicitamente los criterios para no iniciar las ma-
niobras de reanimacion.

5. Voluntad anticipada del paciente o del representante legal, que
limita la intervencion del médico. Cuanto mas especifica sea la voluntad
anticipada més probabilidades tiene que sea tenida en cuenta. Algunos
autores consideran que nunca se podran prever todas las situaciones y
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eso supone una enorme debilidad de las voluntades anticipadas.

Los olvidos al redactarlas pueden volverse en contra de la persona,
Monique Ouellette entiende que eso es peligroso, pues “un olvido desa-
fortunado convierte a la voluntad anticipada en casi inoperante”.

Algunos autores estan en contra de legalizar las voluntades anticipa-
das, porque piensan que de este modo se da un paso muy importante
hacia la legalizacién de la eutanasia activa y del suicidio asistido.

Luke Gormally sobre las voluntades anticipadas dice que “si tal prac-
tica fuera autorizada equivaldria a la practica de la eutanasia no volun-
taria”. Ademas, si la practica de la eutanasia no voluntaria pasiva se au-
toriza no habria motivo para prohibir la eutanasia activa.

Las empresas aseguradoras pueden incitar al paciente a renunciar a
tratamientos antes de tiempo.

6. La edad puede ser un factor que incida de manera negativa en las
decisiones. Cada dia el profesional de la salud se enfrenta a pacientes de
mayor edad, y esto no se debe tomar como el tnico factor para decidir
no suministrar un tratamiento o suspenderlo. Si el paciente es compe-
tente, debe tomar parte en las decisiones.

7. Otro factor que va a tener fuerza en las decisiones es la calidad
de vida. Este es un factor muy subjetivo, donde deben primar los sen-
timientos del paciente. Se necesita su competencia, para que pueda ca-
lificar la calidad de la vida, ya que este factor puede estar sometido a
sentimientos individuales, factores sociales y religiosos y muchas veces
el paciente no tendra la competencia necesaria para tomar tal decision.

PROCESO PARA LA TOMA DE DECISION DE NO REANIMACION

El médico no es el que toma la decision de NO REANIMACION, el
médico tratante es solo un orientador para el paciente y su familia en
ésta decision. Lo ideal es que ésta decision pueda ser tomada de forma
anticipada luego de un conocimiento total por parte de la familia y el
paciente de su cuadro clinico, prondstico y complicaciones con o sin tra-
tamiento. Ademas se debe ofrecer al paciente y la familia orientacion
ética y moral, apoyo espiritual, psicolégico y darle tiempo para asumir
la decisidn.

El proceso empieza cuando el médico detecta que la patologia del pa-
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ciente esta en su fase Terminal o que se esta complicando, pero también
puede partir del mismo paciente o la familia que notan su deterioro y
conocen el prondstico de su enfermedad.

La orden de no reanimar (ONR) debe ser participada: médico, pa-
ciente, familia y equipo que se ocupa del cuidado del paciente. Las érde-
nes de no reanimacion, o suspender tratamientos, se deben hacer siem-
pre en bien del paciente y no del celo profesional, siendo honestos y
objetivos en la toma de decisiones, sin temor a la muerte que puede ser
la solucién a agonias y sufrimientos de enfermedades sin esperanza de
vida, mediante una comunicacion sencilla, continua, clara y ponderada,
llena de prudencia, con el paciente, la familia o representante legal.

Si el estado del paciente es tal que conviene considerar por orden
escrita “no reanimacion”, hay que evaluar el estado del paciente en fun-
cion de un conjunto de criterios clinicos, como la irreversibilidad del
estado del paciente y/o los dafios ya causados.

Se deben analizar los principios éticos comprometidos en el caso y
que pueden ayudar a orientar las decisiones médicas. Los principios
éticos a los cuales se hace referencia son:

Principio de beneficencia

El actuar médico siempre debe estar orientado al bien del paciente.
En las decisiones de limitar o suspender tratamientos el médico intenta
no incurrir en dos grandes tipos de errores ético-clinicos: negar tera-
pias demostradamente beneficiosas a pacientes que las habrian acepta-
do; e imponer terapias inttiles o marginalmente beneficiosas.

Hay dos términos que no se deben confundir cuando se decide un
tratamiento: beneficio y efectividad. En un paciente terminal de cancer
o de sida que hace una bronconeumonia, el antibidtico puede ser un
manejo efectivo, pero no benéfico para la situacion terminal. El paciente
sali6 de la bronconeumonia, pero no hubo beneficio al final de cuentas.
Ojala en la toma de esas decisiones se compaginen la efectividad y el
beneficio.

El tratamiento paliativo, es de gran beneficio para el paciente, pero
no efectivo, pues no altera la historia natural de la enfermedad. Sin em-
bargo, no por eso se va a dejar de hacerlo. Hay que hacerlo, porque la
mision no es jugar a dioses, y tratar de curar enfermedades incurables,
cuyo curso sigue de modo inexorable hacia la muerte. La coronaciéon de
estas acciones se debe hacer con una comunicacioén clara, sencilla, pru-
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dente hacia el enfermo y los familiares para brindarles todo el consuelo
posible, de acuerdo con el aforismo hipocratico de la misiéon médica:
“Curar algunas veces, aliviar otras, pero consolar siempre”.

Por tanto, la orden de suspender todo tratamiento, no debe ser una
orden absoluta para enfermedades incurables. La conducta curativa
debe ceder terreno al manejo paliativo. Aqui se necesita mucho mas la
ayuda de un equipo multidisciplinario, donde el médico de cabecera sea
el orientador de todas las acciones. Siempre habra el tratamiento palia-
tivo. El efecto médico-placebo es de un gran valor y hay que valerse de
él para ayudar al paciente.

Alaluz del principio de beneficencia el médico se debe preguntar:

1. ;Cual es el tratamiento que tiene menos riesgo y mayor beneficio
para el paciente?

2. ;Es la decision de reanimar la mejor decisién para el paciente en
las condiciones en que se encuentra?, ésta pregunta es muy importante
responderla cuando no encontramos ante pacientes denominados “ter-
minales” es decir con enfermedades oncolégicas en la mayoria de los
casos a quienes se les han agotado todos los recursos terapéuticos para
curarlos de la enfermedad y lo que se espera es ayudar a morir con dig-
nidad.

Y vale otra pregunta ;reanimar é ayudar al paciente a afrontar ese
ultimo momento de su vida con dignidad tratando de evitar el dolor
y brindando todo el apoyo paliativo y soporte espiritual y psicolégico
disponible tanto para el paciente como su familia?

Autonomia

Este principio afirma el derecho de toda persona competente e in-
formada a participar activamente en la toma de decisiones que la afec-
tan de algiin modo. En caso de que el paciente no tenga la competen-
cia necesaria para tomar la decisién serd el representante legal el que
interpretando la voluntad del paciente puede definir con el médico la
decisién a tomar.

Momentos en que el paciente, la familia o su representante legal pue-
den tomar la decision de no reanimacién. Hay tres momentos claros
donde el paciente o su representante legal pueden tomar la decisién de
no reanimar guiados por el médico(s) tratante(s):

- Durante la vida de la persona
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- Durante el transcurso de una enfermedad crénica
- En la etapa final de la vida o de la enfermedad

Durante la vida, toda persona tiene el derecho de decidir en cual-
quier momento de su vida si en el momento en que cesen las funciones
vitales y se presente paro-cardiorrespiratorio desea que se le apliquen
0 no maniobras de reanimacién cardiopulmonar (CPR). Esta decision
debe ser tomada en forma conciente y libre por la persona, después de
ser informado por un profesional competente, consignada por escrito y
legalmente registrada con la firma de un testigo. La familia o represen-
tante legal deben conocer ésta decisidn y hacerla cumplir si la persona
no esta en condiciones para ello.

El personal médico debe conocer y acatar la decisiéon de no reanima-
cion en el momento en que el paciente presente paro cardiorrespirato-
rio y cumpla con los criterios clinicos, dejar constancia en la historia
clinica del paciente el por qué de su decision.

Durante el transcurso de su enfermedad, todo paciente tienen el
derecho a decidir si llegado el momento de presentar paro cardiorres-
piratorio se somete 0 no a maniobras de reanimacion cardiopulmonar,
ésta decision debe ser tomada de forma conciente y libre por el pacien-
te, después de una informacion suficiente, clara y comprensible de su
medico tratante y registrada por escrito con la firma de un testigo.

En la etapa final de una enfermedad, en los pacientes criticamente
enfermos o con enfermedades terminales, el paciente esta en el derecho
a decidir si desea someterse a maniobras de reanimacién cardiorrespi-
ratoria en el momento de presentarse un paro cardiorrespiratorio.

Quien después del la informacién de su medico tratante para el con-
sentimiento informado, dara su autorizacién o no para que el medico
le realice maniobra de RCP. En paciente no tengan la competencia para
tomar esta decisién el medico lo hara con al familia o su representante
legal.

Lo ideal es que el médico pueda con antelacion a éste momento defi-
nir con el paciente y su familia que conducta se seguira en el momento
de un paro cardiorrespiratorio, pero si es un momento de urgencia en
donde el médico llega a atender un paro cardiorrespiratorio y considera
que el paciente tiene criterios de no reanimacion la decisién se toma de
forma inmediata con el acudiente legal o familiar mas cercano y se deja
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consignado en la historia clinica las causas de la decision.

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Para el consentimiento informado el médico debe:

1. Dialogar con el paciente y su familia explicarle su Dx., prondstico,
posibles complicaciones que puedan presentarse, posibilidades de tra-
tamiento y evolucion esperada con o sin maniobras de reanimacidn.

2. Explicar que es un paro cardiorrespiratorio y sus consecuencias,
asi mismo en que consisten las maniobras de reanimacion cardiopul-
monar y las consecuencias de las mismas.

3. Aclarar dudas al paciente y su familia sobre el tema y darles tiempo
para que asimilen la informacién y puedan dar por escrito su consenti-
miento informado.

4. La decision debe ser registrada en el formato: declaracion de deci-
sién de no reanimacidn, por el paciente, la familia o representante legal,
con un testigo.

5. El formato diligenciado se anexa a la historia clinica del paciente.

6. El médico anota en la historia Clinica la orden de no reanimacion,
criterios medicos de su decisiéon y proceso que sigui6 con el paciente
y la familia.

7. Informa de su decision a la enfermera jefe del servicio, quien lo
socializara con el personal a su cargo.

Costo - Beneficio

Se habla en este caso que los beneficios que se obtengan de deter-
minado tratamiento sean mayores que los riesgos al que el paciente es
sometido. Esta decisiéon no solamente la toma el médico que tiene el
conocimiento del paciente, su patologia y prondstico, sino que debe ser
tomada en consenso con el paciente y su familia.

Y al decidir las alternativas terapéuticas hay obligacién de conocer
sus costos y como se van a cubrir. ;Puede el paciente costear esos servi-
cios? O si tiene medicina prepagada, ;qué tanto lo cubre?

Que no haya temor al considerar el aspecto econémico con el paciente
y los familiares. Todo tratamiento tiene un precio y alguien lo tiene que
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pagar: el paciente, la institucion, la medicina prepagada, el Estado, etc.

Cuando haya un problema econémico el médico debe buscar una al-
ternativa terapéutica que muestre la mayor relacion costo, beneficio y
efectividad. No crear falsas expectativas en familiares y paciente con
conductas que aunque parezcan sensatas son irreales.

Ante tratamientos costosos si son efectivos, son benéficos y no hay
duda en su indicacién. Aqui esta obligacién la deben compartir el pa-
ciente, los familiares, las instituciones. Y si todas las vias se cierran, no
se debe abandonar al paciente a su suerte, sino brindarle el consuelo de
un tratamiento conservador y paliativo.

En el caso de pacientes con alteraciones neuroldgicas que impidan su
conciente decision o de menores de edad se realiza el mismo procedi-
miento pero es el acudiente legal el que da la orden de no reanimacidn.

CRITERIOS CLINICOS DE NO REANIMACION
Son criterios clinicos de no reanimacion:

1. Paciente con paro cardiorrespiratorio no presenciado, ya que
pueden llevar mucho tiempo luego del evento y en éstos pacientes pue-
de establecerse un dafio cerebral irreversible, que al reanimarse en
muchas ocasiones logramos que el paciente recobre sus signos vitales
pero queda el paciente en estado neurovegetativo del cual no se recu-
pera, con las implicaciones que esto tiene tanto para la vida del paciente
como para su familia.

2. Paciente con cancer en estado Terminal, que no hayan respon-
dido a ningun tratamiento y que estén con tratamiento paliativo.

3. Paciente con falla ventilatoria aguda cuya causa de base es una
enfermedad pulmonar obstructiva crénica severa, que no cumpla los
criterios de ventilaciéon mecanica.

4. Paciente con voluntad anticipada de no reanimacion y que se
encuentren en un estado Terminal.

5. Coma irreversible, paciente que estando en coma o con alteracio-
nes neuroldgicas severas y en estado critico la familia o acudiente del
paciente con el médico tratante, decidan que no se le realicen manio-
bras de reanimacion cardio pulmonar.
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6. Paciente con secuelas neuroldgicas severas (estado vegetativo)
que entren en paro cardiorrespiratorio.

En nifios ademas de los anteriores criterios se debe tener en cuenta:
¢ Neonatos

-Malformaciones mayores como anencefalia
- Pacientes prematuros con complicaciones mayores
-Recién nacido prematuro menor de 22 semanas

» Nifios mayores de un afio, con ahogamiento por inmersiéon cuyo
tiempo de ocurrencia se desconozca.

Las 6rdenes de no reanimar o de suspender todo tratamiento nece-
sitan unas actitudes de honestidad mental, objetividad cientifica, valor,
flexibilidad, comunicacién permanente con el paciente y la familia y
consentimiento informado del paciente o representante legal.

Una orden de no reanimar, no implica abandonar el paciente. Otra
faceta de todos los casos, consiste en que los problemas de salud son
dindmicos, lo mismo que sus soluciones. No es posible aferrarse a una
sola conducta invariable y rigida. Todo depende de cémo se presenten
las situaciones. No debe haber temor a cambiar las conductas.

Esto obliga a tener en cuenta que los deseos del paciente también pue-
den cambiar de acuerdo con las circunstancias. Tanto en los pacientes
como en los médicos mismos puede haber reversibilidad en las decisio-
nes. Por eso, en las decisiones, hay que consultar el consentimiento del
paciente, en una comunicacién continua y el médico debe estar abierto
para explorar los temores no expresados por el paciente y focalizar su
atencién en los aspectos emocionales y no verbales del cuidado médico.
Cuando la terapia es ineficiente, la relacién médico-paciente deviene el
medio terapéutico mas importante.

Es necesario entender los sentimientos de ambivalencia de los fami-
liares, cuando se enfrentan a una enfermedad incurable y se piensa en
suspender el tratamiento. Estan fatigados de la lucha infructuosa y en
su interior desean que se termine todo. El sida muestra a diario esta
lucha de conflictos. Esos pensamientos de terminar, crean sentimientos
de culpa que se pueden volver contra el médico tratante.

Cuando se comunica suspender un tratamiento, se debe aclarar que
se continuaran medidas paliativas que eviten sufrimiento: analgésicos,
opiaceos, oxigeno, sedantes, etc. Garantizar la asistencia como médico
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de cabecera o la de un equipo multidisciplinario que velara porque haya
el menor sufrimiento posible. Tener valor para determinar que al pa-
ciente se le debe sacar de la unidad de cuidados intensivos o aun del
hospital, para que muera en su casa rodeado de sus seres queridos, y no
de respiradores o tubos. Sin embargo, aqui el deseo del paciente prima
lo mismo que las circunstancias especiales que rodeen el caso. Habra
muchos que querran ir a morir a sus hogares. Habra otros que tendran
temor de ir a sus hogares por no tener los recursos que les permiten
mitigar sus penas.

Por eso, en todo caso, hay que consultar los sentimientos del pacien-
te. Tener en cuenta su competencia para tomar decisiones a favor o en
contra de aceptar o rechazar una conducta terapéutica.

Se deben respetar los deseos de un enfermo competente, que puede
tener la autonomia para aceptar o rechazar tratamientos. Pero estos de-
seos también tienen limites cuando:

- El paciente ni tiene la competencia para tomar la decisién (vg. es-
tado de coma) la decisidn se tomara con los familiares mas allegados:
esposa, hijos, para buscar el bien del enfermo, los familiares mas alle-
gados podran dar informes de los sentimientos del enfermo cuando era
competente, que permitan tomar las decisiones mas apropiadas. La co-
municacioén continua con los familiares, para lograr su compromiso en
la toma de decisiones, evitara problemas futuros de demandas.

- Cuando se presente una situaciéon de urgenciay el sujeto no es com-
petente, se supone que el deseo de todos es vivir, y si hay un tratamiento
que tiene indicacion médica, se debe instituir sin dudas.

- Cuando los derechos del enfermo no entren en conflicto con los va-
lores éticos y morales del profesional que lo atiende y la filosofia y prin-
cipios ético, morales y religiosos de la institucién de salud.

El consentimiento se debe obtener con la verdad, con la informacion
prudente y oportuna, sin presiones indebidas. La relaciéon de costos
para hacer, no hacer o suspender un tratamiento, es un factor real que
se debe considerar en las decisiones que se tomen.

PROCEDIMIENTO

1. Evaluacién del estado del paciente en funcién de un conjunto de
criterios clinicos: Dx, prondstico con o sin reanimacidn, irreversibilidad
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de los dafios ya causados, supervivencia, calidad de vida.

Si la evaluacion clinica justifica la orden de no reanimacién se reco-
mienda:

2. Pedir la opinién de otro especialista que este apoyando el trata-
miento, su opiniéon debe quedar registrada en la historia clinica.

3. Consentimiento informado del paciente o su representante legal.

4. Consultar la opinion del personal de enfermeria que esta a cargo
del paciente

5.Laorden de no reanimar debe estar escrita en la historia Clinica del
paciente, con el proceso que se siguid para el consentimiento informado
del paciente, familia o responsable legal.

6. Informar al personal de enfermeria

7. El medico y la enfermera deben revisar con frecuencia la orden de
no reanimar, segun la evolucion del paciente.

8. Todo requerimiento por parte del paciente de no reanimar debe
ser respetada.

9. Si sobrevienen cambios inesperados en el estado del paciente,
una(o) enfermera(o) u otro medico, pueden suspender al orden hasta
que el estado del paciente pueda ser evaluado por el medico responsa-
ble.

En todo momento deben asegurarse al paciente los cuidados paliati-
VOs.
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ASPECTOS BIOETICOS EN LA ATENCION DE
ENFERMERIA EN EL ACOMPANAMIENTO A LOS
FAMILIARES DEL MORIBUNDO EN EL HOGAR

Lic. Barbara Elena Herndndez Rodriguez. (Msc)

INTRODUCCION

El reconocimiento por parte de los profesionales de enfermeria del
derecho de las personas a ser respectadas en su dignidad, reviste gran
importancia en la ética del cuidar. Se pueden dividir los cuidados de
enfermeria a pacientes terminales o en estado moribundo segun el lu-
gar donde estos se encuentren atendidos, cuestion esta que ha variado
con el avance cientifico y técnico y la creaciéon de Unidades de Cuidados
Intensivos, hecho este que ha modificado la forma de morir: no es lo
mismo morir en un hospital’, que morir en el hogar.

Al abogar por una muerte digna se evita el llamado encarnizamiento
terapéutico?, y se hace necesario la preparacion profesional y ética del
personal de enfermeria que trabaja en la Atencién Primaria de Salud, y
que debe asumir los cuidados paliativos dentro de sus funciones.

Los cuidados de enfermeria siempre van encaminados a mejorar la
calidad de vida del paciente, pero en el hogar estos cuidados también

1. Llano Escobar, A. “El morir humano ha cambiado”. Bioética: temas y perspectivas. No.257, 87.
1990

2. Se hace referencia a este término en el Curso de Bioética Clinica y Social de la UNESCO, donde se
expone que a partir del surgimiento de las Unidades de Cuidados Intensivos, se trata de reanimar
y mantener con vida a pacientes no reanimables, lo que aumenta el sufrimiento de estas personas
que son tratados con terapias agresivas que no van posibilitar la recuperacién del paciente sino
alargar la vida de personas fallecidas clinicamente.
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involucran a los familiares, y todos lo que hemos vivido la experiencia,
de cuidar a un familiar moribundo sabemos cuan 1til resulta el acom-
pafiamiento y asesoramiento de la enfermera ante las disimiles situa-
ciones, que se suscitan en el duro proceso de morir.

La enfermera se identifica tanto con el paciente como con el fami-
liar, siempre observando que tanto paciente como familiar son perso-
nas que poseen aspectos, fisicos, sociales, sicolégicos y de relaciones
interpersonales en la que buscan mantener una armonia. Pero al mismo
tiempo paciente y familiar son personas, que tienen derecho a que se
les respete su vida privada, y al mismo tiempo se satisfagan las necesi-
dades humanas. El respeto a la dignidad constituye un imperativo mo-
ral y legal para las enfermeras, y un principio que debe ser inviolable.

DESARROLLO

A medida que la profesion de enfermeria asciende en su desarrollo
académico, se hace necesario hacer una reflexiéon conceptual sobre cui-
dados de enfermeria y aspectos éticos en el acompafiamiento a los fa-
miliares de la persona moribunda en el hogar. La aplicacién de estos
cuidados es fundamental en las acciones enfermeras.

ETAPAS DEL PROCESO DEL MORIR

En su libro On Death and Deging la psiquiatra E. Kubler-Ross?, defini6
cinco etapas por las que atraviesan las personas que saben que van a
morir:

1ra. Negatividad: La persona no cree que esto le sucede. Es impor-
tante que la enfermera conozca lo que ha dicho el médico, para poder
informar sobre las posibles preguntas que le realicen el enfermo y sus
familiares.

2da. Angustia: En esta etapa la persona rechaza a los que le rodean.
Si el personal de enfermeria conoce que no hay nada en contra del mis-
mo, sino que la persona moribunda estd enojada y se cuestiona: por
qué a mi?, entonces podra tener mas paciencia y tolerancia y al mismo

3. EKR dedic6 gran parte de su vida al estudio del proceso psicolégico de la muerte, investigan-
do con nifios que padecian cancer, pero que perfectamente puede ser aplicado su conocimiento a
cualquier persona en estado terminal y al acompafiamiento que se le debe brindar a los familiares.
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tiempo explicar esto a los familiares.

3ra. Regateo: En esta etapa podemos escuchar que la persona enfer-
ma hara cualquier cosa por vivir, arrepentirse de sus pecados, buscar
y/o refugiarse en la medicina no convencional, aqui los familiares del
moribundo también se ilusionan y hacen todo lo posible en complici-
dad esperanzadora con el paciente. La enfermera debe procurar alivio
y confort, escuchar siempre y no emitir criterios ni a favor, ni en contra
del actuar del paciente y sus familiares, siempre debe tener en cuenta
que principal funcion es ser fiel a su paciente y acompanar a este a su
familia hasta el final.

4ta. Negociacion: Comienzan a preocuparse mucho, por como que-
dara su familia cuando haya muerto, el familiar por su parte llega a
sentirse culpable y egoista por pensar en “cosas sin importancia”. La
enfermera puede ayudar a ambos, paciente y familiar escuchando y per-
maneciendo junto a ellos siempre que su trabajo le permita.

5ta. Aceptacion: Ya la persona acepta que va a morir y esta prepa-
rada para ello. Es en esta etapa en la que la familia necesita el mayor
apoyo, como veremos mas adelante.

A quién llamamos enfermo moribundo?

El enfermo moribundo es aquella persona que tiene una enfermedad
terminal, que es incurable, y se encuentra en una fase en la que ya no
habra mejoria ni regresion a un estado saludable. Y se puede clasificar
en las siguientes etapas *:

¢ Enfermedad Incurable Agudizada
» Enfermedad Terminal
« Situacion de Agonia

Se explicara cada una de estas etapas y se propondran cuidados de
enfermeria, orientacién y acompafiamiento a los familiares del pacien-
te por etapa®:

4. Dugas “Tratado de Enfermeria Practica”, ED:Nueva Editorial Panamericana, México, 1986.

5. Es valido aclarar que este acompafiamiento varia segun el servicio enfermero que se brinda, es
decir existen enfermeras o cuidadores que se encuentran todo el tiempo al lado de la persona mo-
ribunda y existen otras que realizan la visita al hogar, brindan cuidados enfermeros y orientan a los
familiares para que sepan actuar segun las circunstancias. El modelo cubano ofrece la variante de
la Enfermera de Atencion Primaria, Asistente de Paciente que realizan visita al hogar, y trabajador
social que brinda cuidados no profesionales al enfermo. Los cuidados propuestos son fruto de la
experiencia personal y profesional de la autora.
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e Enfermedad Incurable Agudizada:

Paciente con curso progresivo y gradual de la muerte a mediano pla-
z0, existe ligera afectacion de las necesidades del paciente. Se recomien-
da realizar dos visitas a la semana.

Cuidados Independientes de Enfermeria:

- Valoracion del paciente.

- Detectar las necesidades afectadas

- Educar al paciente para que se pueda valer por si mismo, segin sus
posibilidades fisicas.

- Educar al familiar para que ayude al paciente a realizar sus necesi-
dades fisicas, teniendo en cuenta las posibilidades reales del paciente.

- Brindar confort y seguridad.

- Si el paciente tiene conocimiento de su enfermedad y pronéstico®
Teniendo en cuenta las Etapas del Proceso de Morir.

- Educar a los familiares, para que puedan participar de los cuidados
del paciente.

- En caso de que la enfermera esté a tiempo completo, se deben ex-
plicar al familiar todos los cuidados independientes y dependientes que
se brindan.

- Llevar el registro de la evolucion del paciente.
* Enfermedad Terminal:

Irreversible con prondstico de vida limitado. Miultiples sintomas, no
hay respuesta al tratamiento. Se recomienda realizar 3 visitas a la se-
mana.

- Valoracidén y evaluacion del estado del paciente. Detectar las nece-
sidades afectadas.

- Brindar seguridad y confort (alivio del dolor, higiene, alimentacion.
movimiento).

- Educar a los familiares para que participen del cuidado de su fa-
miliar.

- Apoyar emocionalmente al paciente y a los familiares brindando

6. En nuestras culturas, y si se practica la medicina hipocratica es muy posible que le sea ocultado
al paciente su verdadero diagnostico y pronostico que si es conocido por el familiar.
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educacion e informacion sobre las posibles dudas que puedan tener.

- Si empeora su estado, avisar al médico, para que valore posible trasla-
do al hospital siempre que haya consentimiento del paciente, y si este no
estuviera en condiciones teniendo en cuenta la decision de los familiares.

« Situacion de Agonia:

Precede a la muerte. Prondstico de vida de dias u horas. Hay un dete-
rioro fisico intenso. Se programa visita al hogar diaria.

Cuidados de Enfermeria:

- Valoracion del estado general del paciente, se satisfacen las necesi-
dades afectadas.

- Evitar al maximo el dolor.

- Vigilar el estado de conciencia.

- Mantener higiene y confort.

- Procurar ayuda y apoyo a los familiares en todo momento.
- Detectar signos de muerte inminente:

-Disminucion de reflejos; respiracion Cheyne-Stokes; cianosis; expre-
sién de angustia; piel fria y himeda, midriasis, hipotensién, hiperter-
mia.

Si el paciente empeora en cualquiera de los tres estadios menciona-
dos, se debe llamar inmediatamente al médico y explicar a los familia-
res por qué lo hacemos. Si el paciente falleciera en presencia del per-
sonal de enfermeria y en ausencia del médico’ se deberan realizar las
siguientes acciones:

1. Anotar la hora exacta del fallecimiento y avisar inmediatamente al
médico de asistencia.

2. Tratar el cuerpo con el mayor respeto.
3. Evitar la entrada de personas que no sean familiares a la habitacion

4. Si los familiares lo desean se cubre el cuerpo completo con una
sabana, si no, se debe mantener cubierto el cuerpo con una sabana en
tronco y extremidades.

5. Procurar realizar la técnica de mortaja, para preservar el cuerpo lo
mejor posible.

7. En Cuba los enfermeros no estamos facultados legalmente para diagnosticar la muerte de una
persona.
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6. Apoyar en todo momento a los familiares.

Segun la piramide de Maslow?® su base estd compuesta por las nece-
sidades de supervivencia, que son las necesidades elementales de un
ser vivo: Descanso, eliminacion, temperatura, agua y nutrientes, aire,
movimiento y evitacién del dolor. Identificar una necesidad de las an-
tes mencionadas corresponde con un grupo de acciones de enfermeria
ya sean dependientes o independientes, y con diagnésticos enfermeros
que materializan las acciones enfermeras a través del Proceso de Aten-
cion de Enfermeria (PAE) y que tiene la finalidad de brindar cuidados
de enfermeria de alta calidad en correspondencia con las necesidades
afectadas.

La pirdmide de Maslow posee en su cima, la Autorrealizacién como
necesidad superior, es pertinente ahora preguntarnos:

(Puede una persona que irremediablemente va morir, sentir auto-
rrealizacion?

Siy No.

No, si tuvo conflictos familiares, sila enfermera no establecié empatia
para acompaiiar a estas personas, si no acepta su muerte en caso de
saberlo.

Si, si tuvo el apoyo familiar, si la enfermera es capaz de acompafiar al
moribundo y a la familia hasta el final. Si es consciente de que va a morir
y hallegado a la etapa de aceptacion.

Respecto al acompafiamiento a familiar(es) del paciente moribundo.

Antes de llegar a realizar estas consideraciones, debemos mencionar
que como enfermeras tenemos nuestro método cientifico (PAE) que
ha sido mencionado con anterioridad, y en el listado de los diagndsti-
cos enfermeros aceptados por la NANDA, y con los cuales establecemos
el actuar de enfermeria, ya sea a pacientes, familiares o comunidades,
encontramos estos que a continuacidn cito y que estan muy vinculados
con el rol de cuidador:

- Cansancio en el desempeiio del rol de cuidador.
- Riesgo de cansancio en el desempefio del rol de cuidador.

Estos diagnoésticos se relacionan con la causa que provoca este diag-
nostico enfermero (muchas horas sin dormir, esfuerzo prolongado, es-

8. Brunner&Sudarth “Enfermeria Médico-Quirurgica” ED Panamericana. México, 2004. Vol. I, pag. 56.
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trés mantenido) y compete a la enfermera demostrar su maestria a la
hora de resolver o al menos paliar estos conflictos. La orientacion, la
educacion sanitaria, la intervencion pertinente, pueden evitar que mu-
chos familiares que cuidan a la persona moribunda lleguen a estos diag-
noésticos enfermeros.

Muchas veces los familiares pasan meses cuidando de la persona mori-
bunda, y esto provoca agotamiento, desesperanza y estrés, no se alimen-
tan adecuadamente, no duermen, y viven para satisfacer las necesidades
de su ser querido, sin percatarse del deterioro fisico propio. Al fallecer la
persona querida, el familiar puede no estar preparado psicolégicamente
para aceptar la muerte, aunque esta muerte haya sido prevista tiempo
atras. La compasion es uno de los valores que ilustran la labor y el des-
empeio de las enfermeras implicadas en una muerte digna.

En ocasiones los familiares sienten un vacio tan grande, que caen en
depresiones y reacciones situacionales que requieren tratamiento mé-
dico. La labor de la enfermera no termina con la muerte de su paciente,
sélo termina una etapa que da comienzo a otra que cae dentro de las
acciones preventivas enfermeras.

Muchas veces las enfermeras también se sienten afectadas por la
muerte del paciente, en estos casos, las enfermeras deben descansar
por un tiempo del rol de cuidador (esto se observa con mas frecuencia
en enfermeras que trabajan todo el tiempo en medicina paliativa).

CONSIDERACIONES BIOETICAS

En 1971, Van Rensselaer Potter, oncdélogo y profesor de la universi-
dad de Wisconsin, introdujo por vez primera el término bioética en su
obra Bioética: un puente al futuro. Sobre los argumentos que motivaron
la obra decia que la supervivencia debe ser mas que la ciencia sola. Asi
propuso el término bioética para comenzar a reclamar la solucién a tan-
tas urgencias cientificas y sociales.

La bioética principialista heredada de los anglosajones no se debe
olvidar al tratar el tema que nos ocupa:

- Beneficencia: obligatoriedad de hacer el bien y no hacer el mal,
incluye todos los cuidades que se le brindan al paciente moribundo y
todo el apoyo a los familiares.

- Autonomia: derecho o capacidad de eleccién por uno mismo; de-
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recho a crear la propia posicién moral, aceptar la responsabilidad de
su actuar. Expresion del ejercicio de la autonomia es el consentimiento
informado, pero también se cumple cuando se respeta la privacidad del
paciente moribundo antes y después de morir. La expresion mas diafa-
na del pleno ejercicio de la autonomia es el consentimiento informado.

- Justicia: dar a cada quien lo suyo, lo merecido, lo propicias una
muerte digna, ofreciendo en cada etapa de la muerte justo lo que nece-
sitan el paciente y los familiares.

La dignidad del paciente y su familia, y el derecho a su vida privada
deben ser respetados en todo momento durante la atencién de enfer-
meria al moribundo, al igual que su cultura y sus valores.

La ética del cuidado se sustenta® en respetar el sufrimiento del pa-
ciente y ser sensible a su dolor, brindar proteccién, tanto al paciente
como a sus acompaifantes para evitar el aislamiento, la sensacién de
abandono y si se trata del enfermo, hacerle sentir en menor cuantia su
discapacidad.

Es muy importante establecer bases sélidas en las normas bioéticas
de los cuidados de enfermeria que se le brindan al paciente para pri-
vilegiar en todos los casos el sentido de su dignidad humana. Desde la
Declaracién Universal de Derechos Humanos -proclamada por la Orga-
nizacién de las Naciones Unidas, en 1948- quedé establecido que “todo
ser humano tiene derecho a un nivel de vida que le permita a él mismo
y a su familia gozar de salud y bienestar que incluyan la alimentacidn, el
vestido, la vivienda, la asistencia médica (......... ), discapacidad, viudez,
vejez, u otros casos de pérdida de sus medios de subsistencia por cir-
cunstancias ajenas a su voluntad “(Art. 1).

La declaracién de Derechos del paciente Moribundo, establecida en
una reunién sobre el enfermo terminal y la persona que lo asiste, se
establecié en Lansin, Mich, auspiciado por el Southwestern Michigan
Inservise, Education Council y dirigido por Amelia J:. Barbas, Profesora
Adjunta de enfermeria, de la Waune State University Detroit, expresa
entre sus derechos:

- Tengo derecho a ser tratado como ser humano hasta que muera.

- Tengo derecho a recibir ayuda de mi familia y para ella, en lo refe-

9. Taboada P. La dignidad de la persona como fundamento de la ética. Chile: Facultad de Medicina
Pontificia Universidad Catélica de Chile. Centro de Bioética Press; 2005.
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rente a aceptar mi muerte.
- Tengo derecho a morir en paz y con dignidad.
- Tengo derecho a no morir solo.
- Tengo derecho a participar en las decisiones sobre mis cuidados.

- Tengo derecho a esperar atenciéon médica y de enfermeria continua
aunque las metas de curacién deban cambiarse a consuelo.

En correspondencia con los principios bioéticos los profesionales de-
berian responderse algunas preguntas ante cada paciente moribundo,
sujeto de su atenciéon'?;

1. Conoce el paciente su prondstico?
2. Qué se ha dicho al paciente y sus familiares acerca del prondstico?
3. Ha solicitado ayuda especial?

4. Qué problemas tiene , que la enfermera pueda ayudar a satisfacer-
los?

También seria oportuno preguntarnos:

1. ;Qué haria yo si el paciente fuera mi.......?

2. ;Qué tipo de vida (calidad)puede llevar este paciente?

3. ;Como puedo apoyar al familiar del paciente moribundo?

4. ;Qué necesidades afectivas y espirituales tienen este paciente y sus
familiares y qué acciones espera de mi para que sean cubiertas?

5. Cual debe ser mi rol dentro del equipo de salud para apoyar el
bienestar del familiar?

CONCLUSIONES

El hombre es un ser Unico e irrepetible, su vida también lo es y su
muerte es absolutamente personal. De su posicidn filoséfica y religiosa,
se puede inferir su respuesta al acto de morir y se debe precaver la re-
accion del familiar.

Morir con dignidad hace que la persona moribunda sienta que se le
respetan sus derechos. Y que el familiar afronte la muerte del ser que-

10. Dugas. “Tratado de Enfermeria Practica”, ED: Nueva Editorial Panamericana, México 1983.
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rido con el consuelo de que fue atendido dignamente hasta el ultimo
momento.

Es responsabilidad del personal de enfermeria incluir dentro del
plan de cuidados, acciones encaminadas a tratar al familiar en el rol del
cuidador.

El respeto a la autonomia del paciente moribundo incluye, mantener
el secreto profesional, y la privacidad del paciente y la familia.
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MIRADA BIOETICA A LA EXPERIENCIA DEL
CUIDADOR INFORMAL DE UNA PERSONA CON
CANCER EN ETAPA TERMINAL DE LA ENFERMEDAD

Karin Morales Manriquez
Enfermera Mg. en Bioética

INTRODUCCION

Chile se sitiia entre los tres paises con la esperanza de vida mas alta
de América Latina, junto a Costa Rica y Cuba. Este hecho nos instala
frente a un escenario de envejecimiento progresivo de la poblacién y de
aumento gradual de la prevalencia de algunas enfermedades crénicas,
como aquellas que afectan el sistema circulatorio, canceres y causas ex-
ternas de muerte, como accidentes de transito, entre otras (1).

El cAncer es en Chile la segunda causa de muerte en los mayores de 15
afios y representa el 21% de ellas, precedida sélo por las enfermedades
cardiovasculares (2). La ciencia médica se ha visto obligada a responder
alos enfermos con cancer en aquellas situaciones en que la curacién de
sus enfermedades esta lejos de ser alcanzada, transformandose en un
imperativo ya no solo el “curar”, sino el alivio del sufrimiento a través
del “cuidar”, dando paso a la medicina paliativa, especialidad que pre-
tende dar apoyo y cuidado a las personas en las tltimas fases de su en-
fermedad, para que puedan vivirlas tan plena y confortablemente como
sea posible, objetivo incluido también en la declaracion de los Derechos
del Paciente Terminal establecidos por la OMS (2).

El sustento ético y conceptual para la actuacion en el ambito de los
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cuidados paliativos, se encuentra en la Etica del Cuidado, teoria que en
su planteamiento reconoce la responsabilidad hacia los otros y el com-
promiso de ayudar al otro en su necesidad, de promover su dignidad,
protegerlo, atenderlo y evitar que sea dafiado, sentando asi las bases
para los cuidados paliativos. En este contexto la participacion de la fa-
milia es fundamental y por ello, quienes adoptan el rol de cuidadores,
deben ser considerados también como “un otro”, objeto del cuidado.

Este estudio exploratorio permitira acercarnos a las familias que en-
frentan la situacion de tener a uno de sus miembros aquejados de un
cancer terminal, conocer sus vivencias, sus necesidades y a través de
una mirada comprensiva tomar conciencia del impacto, los alcances y
posibles consecuencias de esta experiencia

El descubrir las vivencias del cuidador desde su propia percepcion,
nos permite acercarnos a una realidad que exige la implementacién
de estrategias que permitan dar cumplimiento al compromiso ético de
otorgar una asistencia integral y de calidad, atendiendo el conjunto de
la situacién familiar desde un punto de vista biopsicosocial y espiritual.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las instituciones de salud en Chile son las encargadas de adminis-
trar el Programa de Alivio del Dolor por Cancer y Cuidados Paliativos
y realizar todas las acciones que sean necesarias para el cumplimien-
to de los objetivos establecidos en él, debiendo para ello organizar los
recursos de que disponen a fin de dar respuesta a las necesidades de
los pacientes y sus familias: contribuir a mejorar la calidad de vida del
paciente y apoyar también a su familia. Uno de sus objetivos plantea
especificamente: “preparar, apoyar y educar a la familia para que, juntos
con el equipo de salud, cuiden del paciente en su propio hogar” (3), por
lo que es absolutamente necesario realizar acciones que permitan co-
nocer en profundidad a “quien cuida” para poder “prepararlo, apoyarlo
y educarlo”.

Es necesario acercarse a la experiencia del cuidador, para compren-
der la realidad que viven tanto ellos, como sus familias y contribuir a la
implementacion de estrategias que permitan dar cumplimiento al com-
promiso ético de otorgar una asistencia integral y de calidad, atendien-
do el conjunto de la situacion familiar desde un punto de vista biopsico-
social y espiritual. Por otra parte, la busqueda bibliografica arroja que
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existe estudios en el area de los cuidados paliativos, pero la mayoria
estan centrados en el enfermo terminal y muy pocos se focalizan espe-
cificamente en el cuidador.

Resulta imprescindible que desde ellos mismos emerjan las estrate-
gias que en definitiva pueden ser ttiles para guiar acciones educativas
y de cuidado especificas. Aun cuando cada experiencia es particular y
Unica, puede precisamente servir, como guia.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Como son las vivencias de los cuidadores informales de los pacien-
tes adscritos al Programa de alivio del dolor por cancer y cuidados pa-
liativos en la novena regidn, en relacion a los cuidados domiciliarios en
la etapa terminal de la enfermedad?

OBJETIVOS
Objetivo general:

Describir cudl es la experiencia de los que son y han sido cuidadores
informales de pacientes adscritos al Programa de Alivio del Dolor por
Cancer y Cuidados Paliativos durante el afio 2010 en el radio urbano de
la ciudad de Temuco, en relacién con los cuidados domiciliarios en la
etapa terminal de la enfermedad.

Objetivos especificos:

1. Describir la dindmica y la estructura de la familia de quien asume
el rol de cuidador informal.

2. Describir como es la comunicacion del cuidador con el enfermo.

3. Explorar aspectos espirituales y emocionales del cuidador infor-
mal.

4. Describir las redes de apoyo con que cuenta el cuidador informal

RELEVANCIA DEL ESTUDIO
Relevancia Practica del estudio

Existen al menos tres elementos importantes que dicen relacién con
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nuestra actuaciéon como equipo de salud:

» Toma de conciencia por parte del equipo de salud acerca del pro-
blema, sus alcances y posibles consecuencias, a través de una mirada
comprensiva de la vivencia del cuidador de un enfermo terminal.

e Educacion a todo el equipo de salud involucrado respecto de como
cuidar al cuidador.

 Prevencidn en relacion a la sobrecarga de los cuidadores y el des-
medro en su calidad de vida.

Relevancia Teorica del estudio:
e Aportar y enriquecer el estado del arte respecto al estudio del tema.

e Aportar y enriquecer el estado del arte respecto a las implicaciones
y efectos que puede tener el estado subjetivo del cuidador de un enfer-
mo terminal.

e Aportar y enriquecer el estado del arte respecto al fendmeno de los
cuidados paliativos.

DISENO DE INVESTIGACION

Para responder a los objetivos del proyecto, se propone desarrollar
un estudio exploratorio descriptivo y se ha optado por un tipo de me-
todologia cualitativa, que permitird profundizar en la experiencia de
los propios cuidadores, describiendo y analizando los significados que
ellos le otorgan a ésta.

MUESTRA

Se consider6é como poblacion objetivo a los cuidadores informales
de los pacientes adscritos al Programa de Alivio del Dolor y Cuidados
Paliativos del Hospital Hernan Henriquez Aravena de Temuco durante
el afio 2010, seleccionados por muestreo intencional desde la base de
datos/fichero del policlinico, sin discriminacién de género ni edad El
numero de participantes fue de nueve, distribuidos en 2 grupos:

- Grupo N2 1: Cuidadores informales que estaban cumpliendo el rol de
cuidar a un paciente en etapa terminal al momento de la investigacidn.

- Grupo N2 2: Cuidadores informales de pacientes que fallecieron du-
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rante el primer trimestre del afio 2010

RECOLECCION DE DATOS

Como instrumento basico de recoleccion de informacidn se utilizé la
entrevista en profundidad, realizadas por el propio investigador, lo dio
cuenta de la experiencia del participante. Se exploré como es su relaciéon
con el enfermo y el resto de la familia, de qué forma ejerce la autonomia
en la toma de decisiones acerca de su familiar enfermo, cuales son sus
redes de apoyo y como ha sido la experiencia con éstas. También se in-
dagé acerca de cudl es su percepcidon del rol que cumple como cuidador
y qué sentimientos le provoca.

La profundidad de la recogida de datos, permiti6é conocer intimamen-
te al sujeto, sus sentimientos, pensamientos, acciones e intenciones,
proceso que fue favorecido por el nimero limitado de participantes.

Con el fin de establecer la fiabilidad de los datos recogidos, se utilizd
la estrategia de triangulacién con la participacion de 2 académicos de la
de vasta experiencia en investigacién en salud.

CONSIDERACIONES ETICAS

La investigacion se ajusta a los requisitos éticos planteados por el au-
tor Ezequiel Emanuel (23), ya que apunta al objetivo de conocer en pro-
fundidad, a los participantes para comprender y actuar desde la salud,
de una manera mas humana y eficiente y en este sentido el beneficio
esta a la vista.

El estudio resguarda la confidencialidad y autonomia del informante,
su participacion es voluntaria y se realiza una vez explicado en qué con-
siste dicha participacion y obtenido el consentimiento.

El estudio ha sido aprobado, tanto por el Comité de Evaluacién Etica
Cientifico del Servicio de Salud Araucania Sur, como por el Comité de
Evaluacién Etica Cientifico de la Facultad de Medicina de la Universidad
de La Frontera.

La investigacion no presenté riesgos para los participantes, aunque
estaba previsto el contacto con el equipo multiprofesional del Policlini-
co del Dolor a fin de asistir a quien lo requiriese ante .cualquier situa-
cién surgida de las entrevistas, sin embargo esto no fue necesario.
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ANALISIS DE DATOS

Una vez transcrita la grabacion de las entrevistas, se realiz6 un anali-
sis de contenido del texto escrito, elaborando un sistema de categorias
de los topicos relevantes que permiten responder a los objetivos del
estudio. Se definieron 5 macrocategorias a partir del marco tedrico y
de los objetivos del estudio, mediante un proceso inductivo-deductivo,
para posteriormente elaborar una lista de unidades extraidas de los re-
gistros.

Lo anterior, sin perjuicio de atender a aquellos topicos que emergie-
ron del andlisis y que implicé ampliar el sistema de categorias de acuer-
do a los hallazgos. Se trabajé en un sistema manual de codificacion de
las unidades tematicas que estuviesen contenidas en las categorias pre
establecidas por el investigador.

Las categorias pre establecidas son las siguientes:

1. FAMILIA: grupo de personas (organismo o sistema) que mantie-
nen algun vinculo ya sea de cardcter consanguineo, social o legal (24).

Subcategorias:

1.1 Composiciéon: nimero de personas que la componen y el paren-
tesco entre ellas.

1.2 Dinamica: Forma de relacionarse entre ellos

2. ROL: comportamiento y normas que una persona como actor so-
cial adquiere y aprehende de acuerdo a status en la sociedad (25).

Subcategorias:
2.1 Rol interpersonal: comportamiento y normas frente a los demas

2.2 Rol intrapersonal: relacion consigo mismo, autoimagen, auto-
concepto.

3. COMUNICACION: intercambio de sentimientos, opiniones, o cual-
quier otro tipo de informaciéon mediante un cdigo comun (habla, escri-
tura u otro tipo de sefiales) (25).

Subcategorias:
3.1 Comunicacion con el enfermo
3.2 Comunicacion con la familia

3.3 Comunicacion con personas ajenas a la familia
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4. REDES DE APOYO: instituciones, grupos o personas naturales que
brindan algtn tipo de proteccion, auxilio o favor (25).

Subcategorias:

4.1 Apoyo espiritual: fortalecimiento de alguna fe

4.2 Apoyo emocional: cualquier forma de contencion

4.3 Apoyo técnico: educacion sobre cuidados especificos del enfermo

5. PROCESOS EMOCIONALES: sentimientos, emociones, estados
emocionales, humor, pasiones, tendencias, instintos, etc. Indican esta-
dos internos personales, motivaciones, deseos, necesidades e incluso
objetivo que orientan la forma de reaccionar y de enfrentar las viven-
cias (24).

Subcategorias:

5.1 Sentimientos y emociones frente a la enfermedad
5.2 Sentimientos y emociones frente a los demas

5.3 Sentimientos y emociones frente a si mismo

5.4 Sentimientos y emociones frente al futuro

RESULTADOS

Los entrevistados resultaron ser en su totalidad del género femenino y
fueron cuidadoras informales de padres, madres, esposos, hijos o sobri-
nos con cancer en etapa terminal. Las edades de las entrevistadas fluc-
than entre los 30 y 70 afios y su ocupacion es variada, encontrandonos
con duenas de casa, trabajadoras de nivel técnico y también profesional.

Entre los hallazgos del andlisis destaca en la catregoria roles) Cada
mujer entrevistada, cumple multiples roles dentro de la familia ,como
son duefia de casa, madre, esposa, hija, y también cumplen un rol social,
desempefiando labores dentro de alguna institucion publica o privada:
soy educadora diferencial y trabajo en una escuela especial (informante
9). Sin embargo el principal rol que cumplen es el de cuidar a su fami-
liar enfermo, asumiendo los aspectos fisicos, de higiene, de seguridad,
alimentaciodn, afecto, toma de decisiones, etc. y que solo en algunos ca-
sos tienen ayuda efectiva de algin miembro de la familia.El cuidado les
ocupa casi todo o su tiempo, debiendo dejar de lado muchas cosas: Yo
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al menos, me tocé todo solita porque mi hermana estaba lejos y ademds
que yo me preocupaba de ella, yo estaba con ella(informante 7), un dia
dijo me duele el talén y yo volé a comprarle una talonera... la que le ponia
la morfina, la que iba a la clinica del dolor y que le contaba al médico,
que le llevaba las fotos... Todo eso se lo hacia yo entonces él como que de-
pendia harto de mi (informante 9), Por otro lado, en ocasiones cuando
el enfermo es el esposo, la mujer debe asumir mas responsabilidades
ademas de cuidarlo: ...y él pasa a ser como un hijo mds... se cambiaron los
roles... yo ir a pagar cuentas, yo ver el asunto de los dineros, por ejemplo
lo mds bdsico que era que él picaba la lefia pa’ la estufa picarla yo ahora
y aprender muchas cosas que antes yo no hacia (informante 5). Mas de
una entrevistada debi6 dejar el trabajo remunerado para quedarse en
casa cuidando al enfermo, pasando a ser este su rol principal. Una sola
entrevistada estuvo con licencia médica, extendida por un médico psi-
quiatra, durante el periodo en que debi6 cuidar a su hijo.

Respecto a la percepcion o imagen que ellas tienen de si mismas, se
observa que asumen una postura de pilar y fortaleza para los demas. Y
mds encima que uno tiene que hacerse fuerte para el resto (informante
9), sienten que son indispensables en el rol de cuidar rogdndole a Diosi-
to que no me pase ningtin accidente porque eso es lo que pienso, que haria
si me pasa algo, quien cuidaria a mi viejo (informante 2) y aunque estén
tristes, cansadas o deprimidas, demuestran estar bien ante los demas y
asumen el cuidado como una responsabilidad.

En cuanto a la comunicacién con el enfermo, en la mayoria de los ca-
sos es bastante buena, llegando a conversar de todos los temas de ma-
nera fluida,

El lenguaje no verbal es usado en ocasiones en que las condiciones
del enfermo no permiten otra forma, llegando a ser bastante satisfacto-
rio para el cuidador: ...Ia forma que teniamos para comunicarnos con él
era haciéndole masajes con colonias, con cremas, en realidad fue el tacto
como un mundo que se nos abrio, nos mirdbamos como mucho rato a los
o0jos, no se pasaban minutos donde no haciamos nada mds que mirarnos o
respirarnos. (informante 3). También hay casos en que la comunicacién
se hace dificil u hostil por los periodos de irritabilidad del enfermo.

Otra categoria que surgié de las entrevistas, se ha denominado Redes
de Apoyo de tipo espiritual donde la mayoria de las entrevistadas decla-
ré ser creyente en Dios y que la fe ha sido fundamental en el enfrenta-
miento de la situacién que viven como cuidadoras: ...yo creo que eso (la
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fe) fue lo mds fundamental para mi y para la familia”. Sin embargo hay
algunas cuidadoras que han pasado por momentos de cuestionamiento
y dudas que en alguna medida las han alejado de su fe: estuve una época
muy peleada, muy peleada con Dios, eh muy dolida con Dios, pero después
ya me fui reconciliando de a poco (informante 3).

Respecto al apoyo emocional, algunas mujeres lo han obtenido de
sus familiares mas cercanos como son conyuge e hijos. Otras tuvieron la
oportunidad de contar con apoyo profesional: Si bueno, yo tuve la suerte
de estar con un psiquiatra entonces él por toda esta situacion, él me dio
licencia médica, nosotros ya desde antes estdbamos participando con mi
hijo de una agrupacion psicoterapéutica que se llama Redimir (informan-
te 3), si yo no hubiese estado con ese apoyo (psiquiatra) yo creo que no
hubiese sido capaz con todo esto (informante 9).

Al indagar sobre redes de apoyo técnico, relatan obtener ayuda de
sus familiares o personas cercanas a la familia, de instituciones de la co-
munidad y especificamente del policlinico que administra el Programa
de Alivio del Dolor por Cancer y Cuidados Paliativos Manifiestan que la
ayuda efectiva es el cuidado del enfermo por parte de un familiar cerca-
no, ya sea en la alimentacién, la higiene corporal, movilizacién en cama
o de relevo por momentos en que deben ausentarse: ...ademds que iba
mi mamd a cierta horay ella me relevaba ponte tu para poder comer algo
o ducharte o que se yo... tampoco él podia quedar solo porque se podia
atorar le podia pasar cualquier cosa entonces si me duchaba quedaba mi
mamd (informante 3), sin embargo no logran traspasar la responsabili-
dad del cuidado en su totalidad: Todo eso se lo hacia yo entonces él como
que dependia harto de mi, de hecho yo me quedaba en las noches con él y
me sentaba... y ahi me quedab,... algunas veces lo extendia y dormia, si el
dormia yo dormia si no, veiamos tele hasta tarde (informante 9).

En cuanto al apoyo recibido por alguna institucién, se refieren especi-
ficamente al hospital y policlinico de dolor. Las opiniones son muy dife-
rentes en un caso y otro, encontrando que hay gratitud y satisfacciéon en
algunas, sensacion de decepcion en otras. el poli del dolor nos facilito la
mdquina esa que, una maquinita que se enchufa y produce oxigeno. Venia
la kinesidloga del poli y le decia como tenia que hacer los ejercicios. La
clinica del dolor fue un apoyo grande (informante 9). Algunas entrevista-
das perciben que el poli del dolor podria apoyar de manera mas efectiva
si contase con mas recursos.

Hay una carencia de personal impresionante, yo creo que esa es la prin-
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cipal carencia que tienen, es impresionante la falta de recurso, yo no se
como con pacientes que estdn en una situacion tan particular hay tanta
falta, tanta carencia... es muy paupérrimo. A pesar de estas apreciacio-
nes, destacan la disposicion del personal: “a gente que venia acd, eh ellos
tenian muy buena voluntad eran personas muy carifiosas, eh estaban bas-
tante abiertos pero no daban abasto a las necesidades (informante 3). A
otras, el policlinico del dolor les decepciona: ...No, no fue un buen apoyo
informante (8).

Respecto al apoyo prestado al acudir a los servicios de urgencia, la ex-
periencia para las entrevistadas, no es buena en general: No, nos hacian
esperar horas, alrededor de 7 a 8 horas, porque las personas enfermas
con cdncer terminal no los atienden en sequida, ellos hacen el triage de
la atencién y a los pacientes terminales los dejan pal final. (informante
8), cuando ibamos al hospital... estdbamos mucho rato, a veces el hospi-
tal no es atencion buena pa’ los que tienen esas enfermedades... nosotros
amaneciamos con ella y al final la atendian a ella y nosotros con esos
frio... bueno hay que soportarlo porque como ella estaba con dolores...
(Informante 7).

La categoria Procesos Emocionales, frente a la enfermedad muestra
que un diagnéstico de cadncer es demoledor para la familia y que cambia
la perspectiva de la vida, ademas de cambiar la forma de convivencia,
rutinas y roles de quienes estan mas cerca: lo mds duro para mi fue el
dia que a mi papd le detectaron su enfermedad, que en el fondo fue de un
dia para otro. Ahi nos cambié la vida a todos especialmente a dos hijas
porque somos las que estamos mds cerca; cuando me dijeron que mi viejo
ya no tenia sanacion, se me fue todo ya para mi. (informante 2). Los sen-
timientos de rabia, pena, dolor, angustia, desesperanza, incredulidad,
intranquilidad, impotencia, tristeza, estrés, incertidumbre entre otros,
estan presentes en todos los casos: ...y te vas quedando con mucha im-
potencia y de ahi mucha rabia (informante 4), era como preocupante y
andaba toda la familia alterada, en el sentido, alterado el suefio, todos
con un poco como de estrés (informante 8).

Los sentimientos y emociones experimentadas en relacion al familiar
enfermo tienen que ver con querer evitarle el sufrimiento: ya siente que
su cuerpo estd cansado entonces yo le digo, yo no quiero que él sufra, en
el fondo, yo eso no, yo no quiero (informante 5). Hay sentimientos de
obligacién moral de cuidar. Yo creo que aparte de carifio yo pienso que
es como la obligacién de un hijo, acompafar a sus papds si puede, acom-
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parfiar a sus papas hasta los tltimos dias, porque es una forma como de
pagar el sacrifico que ellos también hicieron (informante 1). Otras sien-
ten que es un privilegio. Yo creo mds que nada es mds un privilegio que
una carga, porque uno cuando quiere mucho a una persona nunca va a
ser una carga (informante 9). Experimentan temor ante la cercania de la
pérdida, temor a quedar sola: No quiero que se vaya, entonces a lo mejor,
a lo mejor ahi estoy cometiendo un error pienso yo, eso yo me he dado
cuenta yo sola, que estoy cometiendo un error yo porque yo no quiero que
se me vaya (informante 2).

Algunas manifiestan un sentimiento de culpa y ven la situaciéon como
una especie de castigo, para otras la sensacion de impotencia es inmen-
sa: ;qué mds puedes hacer? o sea no lo puedes ayudar entonces entre que
te da la pena, te da la rabia, te da la angustia, que quieres llorar, que quie-
res gritar...”(informante 5).

Las entrevistadas experimentan una gran carga emocional por ser
responsable del cuidado, soledad con poco apoyo de otras personas:
como que todo giraba en torno a él y no en torno a la otra persona, o sea
en el fondo ;y a mi quién me ayuda? (informante 2). En algunos casos
hay insatisfaccion por el sistema de atencion. Esa etapa es fuerte, la del
hospital, de ir alld y que no lo atiendan (informante 6).

Frente a si mismas, las entrevistadas se ven como personas fuertes,
que han debido mantenerse firme y como pilar de apoyo para los demas
a pesar de sentirse deprimidas o cansadas: yo soy fuerte y tengo que se-
guir siéndolo (informante 8), la verdad que no se cémo una se puede po-
ner tan corajuda en ese momento (informante 3), pero yo no podia como
te digo, bajar la guardia, yo a veces me sentia muy deprimida (informante
4). A veces me sentia decaida. Me sentia mal, trataba de no llorar delante
de ella (informante 6).

También hay satisfaccion por cuidar de la mejor manera que pueden.
Me senti orgullosa por cuidarla a ella, tenderle la mano, estar con ella.
Claro yo cumpli con mis dos viejos al final, yo me siento feliz (informante
7), me preocupé hasta de los minimos detalles (informante 9), aunque
otras sienten que no lo han hecho tan bien: Mire yo de primera pensé que
no lo habia hecho todo bien... yo eso me echaba la culpa... porque yo sabia
que a lo mejor podia haber hecho esto, podia haber hecho esto otro... uno
igual se cuestiona (informante 8).

En relaciéon a los sentimientos frente al futuro nos encontramos con
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temor al momento de la muerte del familiar uno no sabe cudndo va a
pasary si le va a pasar o no le va a pasar, entonces yo creo que eso como
que... a eso yo creo que le tengo mds miedo, yo creo que lo que estamos
viviendo ahora no es nada a lo mejor con lo que me viene después, y bueno
él siempre también dice que ojald no tenga que pasar por ese periodo, que
sea algo rdpido algo fulminante (informante 5) y aparecen una vez mas
los sentimientos encontrados: ...si, todas las noches igual también estd
esa cosa de que tu dices, eh no si quiero que se muera, obviamente que uno
quiere que se muera dentro del contexto, pero cuando tii ves que la cosa
se pone fea, tu ahi te das cuenta que en realidad no quieres que se muera
(informante 3).

Explicando lo fuerte y dura que ha sido la experiencia del cancer para
la familia y mirando hacia adelante, una entrevistada expresd: ya hemos
pasado por tantas cosas que ya, digo yo ;qué mds nos puede pasar?( in-
formante 5).

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

1. El cuidador del enfermo en fase terminal es considerado un ele-
mento muy importante en el cuidado del paciente, siendo practicamen-
te la extension del sistema formal en el medio domiciliario del enfermo.
Sin embargo esta concepcién del cuidador conlleva el riesgo de consi-
derarlo como un recurso para el sistema formal de salud y no como un
ser individual, que tiene derecho a una atencién integral, independiente
del rol que desempeiia.

2. Las necesidades del cuidador deben ser atendidas en primer lugar
por la exigencia ética de responder y cuidar al otro en su precariedad
, ayudarle en su necesidad y evitar que sea dafiado En segundo lugar,
porque al contribuir a mejorar la calidad de vida del cuidador; o previ-
niendo su deterioro, aseguramos un cuidado de mejor calidad para el
enfermo terminal.

3. El cuidador necesita informacién, educacién, apoyo y mucha com-
prension para poder desarrollar su tarea hasta el momento del falle-
cimiento de su familiar, periodo de mucha sobrecarga fisica, y de gran
impacto y emocional, espiritual y social.

4. Solo es posible brindar una atencién de salud ética y de calidad
considerando como sujeto de atencién al enfermo y al cuidador, como
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un binomio de gran vulnerabilidad, pero sin perder de vista la indivi-
dualidad y las necesidades especificas de cada uno.

5. Los programas relacionados con la atencién al enfermo terminal y
cuidador informal, deben elaborarse considerando las reales necesida-
des de estas personas y los recursos necesarios para dar respuesta de
buena manera.

6. Los cuidadores necesitan ser educados y orientados sobre la im-
portancia del autocuidado, del descanso, de la alimentacién adecuada,
del tiempo de recreacion, etc. Requieren ser estimulados a utilizar re-
des de apoyo en los aspectos emocionales, espirituales y sociales.

7. Los cuidadores, asi como el resto de la familia necesitan al, igual
que el enfermo, ser preparados de una manera integral para enfrentar
el momento de la muerte.

8. Lavivencia del cuidador es un hecho que no puede dejar indiferen-
te a quienes se acercan para conocerle. Invita a la reflexién en y para la
accién como profesionales.

9. Es necesario que las familias, el sistema formal de salud y la socie-
dad, valoren el rol del cuidador informal, como necesario y tremenda-
mente importante, de modo que puedan sentirse estimulados y recono-
cidos en su dedicacion y entrega.

10. La descripcién de la experiencia del cuidador informal que emer-
ge de este estudio, es un primer paso que puede contribuir a la elabo-
raciéon de estrategias efectivas de atencién integral para él y la familia,
ampliar un campo de investigacion sobre cumplimiento y evaluacion de
los programas establecidos en el area de los cuidados paliativos, sobre
la percepcion de los profesionales involucrados, la satisfaccion de los
usuraos, entre otros topicos.
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EL AFRONTAMIENTO DE LA MUERTE DEL PACIENTE
TERMINAL EN EL SERVICIO DE ONCOLOGIA Y HEMA-
TOLOGIA DEL HOSPITAL DE ESPECIALIDADES EUGE-
NIO ESPEJO

Dra. Jacqueline Bonilla Merizalde Ph. D.

INTRODUCCION

La bioética como ética aplicada busca constantemente el bienestar
del ser humano como especie en equilibrio con el mundo que nos ro-
dea. En su andlisis, integrador y holistico de toda experiencia humana,
el proceso que envuelve la muerte ha sido uno de sus principales ejes
de estudio y discusion.

A pesar de que todos admitimos que algin dia hemos de morir, en
nuestra cultura evadimos tratar de cerca nuestra propia muerte o la de
nuestros seres queridos. Tendemos a vivir sintiéndonos inmortales o
situando nuestra muerte en un futuro muy remoto. La idea de la muerte
puede provocar cualquier reaccién emocional, pero la més frecuente es
la del temor.

La muerte aparece como una condicién de la vida; una compafiia que
alcanza al ser humano en cualquier etapa de su desarrollo. Cuando apa-
rece hacia el final del ciclo vital se entiende como mas natural, como una
parte de la maduracién del individuo. En la infancia es un rapto inespe-
rado (mas aun en nuestra cultura), una experiencia traumatica que se
debe evitar, contra la que hay que luchar y vencer.

La presente investigacion se realiz6 en el servicio de Oncologia y He-
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matologia del Hospital mas grande del Ministerio de Salud Publica de
referencia nacional en Ecuador. Lo primero que se debe preguntar es
;qué es la muerte? Probablemente no sea facil encontrar la respues-
ta, pues los eventos asociados con la muerte desde siempre implican el
mas grande misterio de la humanidad y quiza la respuesta mas simple a
esto sea “el fin de la vida”. Sin embargo, esta sencilla frase ha constitui-
do desde siempre el misterio mas grande de la humanidad, mil pregun-
tas surgen espontaneas como respuesta: ;ahi se acaba todo? ;hay una
vida después? ;Se sufre al morir?, etc. A ciencia cierta, sélo sabemos que
tenemos que morir y que nadie ha vuelto de este transito a decirnos de
qué se trata o qué hay, si es que hay algo, mas alla. Por lo tanto, tenemos
todos en comun, al momento de morir el temor ante lo desconocido y la
angustia de estar dando un paso, en el que nadie nos puede acompafiar;
al decir de los fil6sofos, el hombre nace y muere solo.

Para la Bioética, el dialogo es fundamental, es su razén de ser, pero si
el sujeto del dialogo agoniza, entonces somos quienes estamos al otro
lado de la cama y sus familiares junto con sus amigos cercanos, quienes
debemos en conciencia preguntarnos ;Qué querra él?, ;Qué necesita-
ra?, ;Como querra morir? ;Cémo lo podemos ayudar? Estas cuatro pre-
guntas que son muy faciles en apariencia son terriblemente dificiles de
hecho porque tanto el equipo de salud como la familia de un paciente
agoénico, comparten una caracteristica que a ratos se olvida en la situa-
cion de dolor; la humanidad y, con ella, la vulnerabilidad el miedo, la
compasion y, sin duda, el mismo temor a lo desconocido.

Como profesionales sanitarios, se debe aprender a reconocer el mo-
mento en que nuestro rol se transforma desde buscar el curar a buscar
el cuidar. Se puede adecuar el entorno del moribundo y modificar aque-
llas variables que aligerarian su sufrimiento. Como seres humanos, se
puede incluir y dejar traslucir la perplejidad y acompafiar en el sufri-
miento a quienes ven partir a su ser querido.

La metodologia de trabajo consistié en un andlisis bibliografico que
permitié plantear un marco tedrico centrado en el concepto de la muer-
te y sus implicaciones, dentro de un amplio marco bioético y legal. Tam-
bién fue relevante incluir en el marco tedrico, algunas consideraciones
sobre la relacion clinica y de como ella se ve afectada y debe adecuarse
en situaciones de agonia y muerte del paciente. Se revisé ademds una
vision de humanidad y otra de Enfermeria que nos acerquen a esta rea-
lidad y en las voces de quienes han sufrido pérdidas, y en la experiencia
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del personal de salud, tal vez encontremos una luz de lo que una rela-
cioén de ayuda bien ejecutada puede llegar a significar.

Por cierto, en cada uno de los aspectos mencionados del marco refe-
rencial, se dio realce a las opiniones mas iluminadoras de la bioética y
sus recomendaciones frente a tan dramaticos momentos del quehacer
del sanitario.

Posteriormente, en base a los datos, informacion, conclusiones ob-
tenidas y a la revision bibliografica de diversos autores se propone un
conjunto de medidas y recomendaciones en el llamado plan de inter-
vencion que orienten el actuar del personal en esta materia.

DISENO METODOLOGICO

El estudio es dialéctico, de tipo cuali-cuantitativo consistiendo en la
aplicacion de varios instrumentos de recoleccion de informaciéony des-
criptivo de la realidad.

Se utiliz6 una encuesta estructurada para médicos y enfermeras. Al
finalizar la encuesta, se invit6 al profesional integrante del estudio a dar
un testimonio que fue gravado con su consentimiento, en el que planted
con total libertad alguna situacion vivida que le pareciera relevante en
relacion a las experiencias sobre el tema y de la actuacion adoptada por
el equipo de salud.

Se realizaron también entrevistas semiestructuradas a familiares
cercanos del paciente terminal que facilitaron identificar caracteristi-
cas especiales sobre creencias, conocimientos y sentimientos de la vida
misma del sujeto, descritos con sus propias palabras y que permiti6 ac-
ceder a profundos niveles de comprensién de la realidad.

Se trabajo con todos los médicos tratantes, residentes y enfermeras
del servicio de Oncologia y Hematologia del Hospital Eugenio Espejo.

Pacientes terminales en el tiempo de estudio y familiares allegados.

DISCUSION Y RESULTADOS
ANALISIS DE LAS ENCUESTAS:

Cinco médicos encuestados son tratantes del servicio y los cinco res-
tantes son médicos residentes. Del mismo modo los médicos tratantes
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son hombres y las cinco residentes son mujeres. Obviamente sé6lo los
médicos tratantes tienen su respectiva especialidad, tres en Oncologia
y dos en Hematologia. 4 enfermeras que corresponden al 40%se hallan
laborando en el servicio menos de un afio y son relativamente jovenes,
otro 40% se hallan entre 1y 2 afios y apenas 2 que equivale al dltimo
20% trabajan mas de 2 afios en oncologia y hematologia. Ninguna tiene
nivel de Postgrado.

Casi la totalidad realiza cursos de actualizacidn cientifica tecnolégica
en areas clinicas y quirurgicas, apenas dos sefialan su interés por temas
de humanizacién y bioética.

Al preguntarles si en la atencién que brindan toman en cuenta aspec-
tos espirituales y emocionales del paciente oncolégico y hematolégico,
el 100% responde afirmativamente a través de un didlogo efectivo, es-
cucha atenta, involucrando en todo momento a la familia, respetando
sus voluntades. En cuanto a la presencia PCR de un paciente terminal el
actuar del médico en un 50% es respetar la voluntad del paciente tras-
mitida en forma escrita o verbal a sus familiares, un 40% dice que un
paciente con diagnéstico terminal s6lo debe recibir medidas de sostén,
confort y no debe ser reanimado y apenas un 10% dice que la edad del
paciente es fundamental para tomar la decisién de reanimar.

En relacién a la pregunta si cree que la atencién que se brinda en
el servicio de oncologia y hematologia propicia la dignificaciéon de la
muerte de los pacientes ingresados el 70% responde que si porque se
trata de dar atencién holistica y se admite el acercamiento de la familia,
se evita el ensafiamiento terapéutico, se procura mantener una actitud
humana y ética, y porque se trata de dar un acompafiamiento hasta el
ultimo momento, para un 20% se lo hace en algunas ocasiones depen-
diendo del paciente y las circunstancias y finalmente para el tltimo 10%
nunca se consigue este objetivo porque el cuidado se vuelve rutinario y
no se llega a dar importancia a la integralidad del ser humano.

En cuanto a los sentimientos que la enfermera experimenta frente a la
muerte de un paciente la totalidad de las encuestadas describen que aunque
ocurre frecuentemente en su lugar de trabajo, la muerte de cada uno de sus
pacientes llega de manera diferente y la enfrenta segiin cada circunstancia
de manera individualizada. Entre las actitudes adoptadas ante la inminencia
de la muerte de un paciente el 80% llama a la familia, les explica la situacién
y les invita a compartir sus ultimos momentos, el otro 20% dice que busca
asistencia religiosa y espiritual que el hospital ofrece.
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ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS APLICADAS A LOS MEDICOS
TRATANTES:

En relacion a si existen politicas, normas y directrices institucionales
que se apliquen al final de la vida en un paciente terminal, en su tota-
lidad responden que no existen politicas gubernamentales ni normas
institucionales que se apliquen de forma protocolaria al final de la vida
en un paciente terminal.

Cuando se les pregunt6 si manejan protocolos o criterios de termina-
lidad que les facilite el afrontamiento de la muerte de un paciente termi-
nal respondieron en un 80% que existe un protocolo de declaracion de
consentimiento de limitacién terapéutica con criterios de terminalidad
de la enfermedad oncolégica que lo aplican y que conocen los médicos
tratantes y residentes del servicio basados en las condiciones del pa-
ciente: diagnéstico, edad, tipo de prondstico y decisién de los familiares
para apoyar o no en los tratamientos. No obstante un médico tratante
dice saber que hay dicho protocolo pero que el no lo conoce.

Finalmente al preguntarles qué sentimientos han vivido frente a si-
tuaciones especiales e inminente muerte de un paciente terminal las
respuestas son variadas, dicen que como seres humanos tienen senti-
mientos, emociones y reacciones diferentes y que considerando que la
convivencia que mantienen con los pacientes por la condicién crénica
de larga evolucidn hace que se desarrollen vinculos estrechos con ellos
y su familiares, desencadenando en multiples ocasiones sentimientos
de frustraciony dolor al no poder hacer nada mas. Desde luego indican
existe diferenciacion si se trata de un paciente joven o de un anciano.

Es de relevancia sefialar que aspiran contar con una Clinica de Cuida-
dos Paliativos para permitir un cuidado humano integral que propicie
brindar calidad de vida y desde luego una muerte digna.

ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS APLICADAS A LOS FAMILIARES
DE LOS PACIENTES TERMINALES:

De la misma forma se procedio a realizar entrevistas a 15 familiares
de pacientes terminales ingresados en el servicio de Oncologia y Hema-
tologia durante el tiempo de recoleccidn de la informacion de las cuales
se relataron las mas significativas. Dependiendo del paciente fue un fa-
miliar muy cercano el que colaboré respondiendo la entrevista, cabe se-
fialar que no fue nada facil considerando la situacién humana de dolor
que atravesaban y respetando la voluntad de participar en el estudio,
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Con cada uno de ellos se trabajé de manera diferente en cuanto al lugar
y al momento segun su disponibilidad para conversar, se les formul6 las
mismas preguntas, obteniendo la siguiente informacién mas relevante:

En relacién a qué sentimientos se experimentan al conocer el diag-
nostico de cancer o de otras enfermedades graves, multiples fueron las
respuestas pero cada una de ellas llenas de dolor, frustracién, impoten-

» o«

cia. Expresiones como “se nos acabo el mundo”, “nuestra vida ha dado
»n o« »n o«

un giro de 360 grado”, “esto es un infierno”, “esta noticia nos ha acaba-
do” fueron de lo mas escuchado en cada una de sus expresiones.

En segundo lugar se les pregunt6 si existe apoyo para la aceptaciéon
y manejo de la enfermedad por parte del equipo de salud y en general
respondieron que si es evidente el apoyo por parte de los médicos con
quienes se comunican directamente, aunque especifican que algunos
se limitan a preocuparse solo de la enfermedad y no del paciente, dicen
que las enfermeras hablan muy poco y en su mayoria son muy evasivas.
También enfatizan que el personal siempre brinda su ayuda pero cuan-
do se les solicita.

Al pedirles que describan algunos aspectos del cuidado recibido en el
area de Oncologia y Hematologia, se pueden rescatar algunos aspectos
mas relevantes:

POSITIVOS:

- Los médicos nos han explicado con mucha claridad el diagnéstico y
las alternativas de tratamiento, son muy preocupados.

- Atienden muy bien y son amables la mayoria de profesionales
- Se gasta menos dinero que en SOLCA y otros hospitales o clinicas.
NEGATIVOS:

- Uno sufre por el desconocimiento y aunque los doctores nos hablan
del tratamiento, frente a la enfermedad no siempre se hacen entender

- No hay un lugar adecuado para poder conversar y donde nos pue-
dan dar informacion, lo hacen en el pasillo o se improvisa y todo es al
apuro.

- No permiten libremente un acompafiamiento real al paciente, la ma-
yoria nos piden salir y uno esta angustiado sin saber nada afuera. Hay
personal que se molesta mucho.
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Finalmente al solicitarles sugerencias que haria a médicos y enferme-
ras frente a la atencién recibida se destaca:

- Que exista en el hospital un area para los pacientes que estdn mu-
riendo y la familia les pueda acompainar y por sobre todo profesionales
preparados que entiendan el dolor que la familia sentimos y nos com-
prendan y no solo dejen indicaciones y otros hagan los tratamientos.

- Que exista en el servicio un lugar adecuado para poder conversar
con los doctores con mas privacidad y no obtener informacién en los
corredores

- Contar con un lugar adecuado destinado para pacientes tan graves
y acceso a que la familia pueda compartir mas tiempo los pocos mo-
mentos que quedan.

PROPUESTA DE INTERVENCION

En este sentido la autora presenta una propuesta luego del analisis
de los resultados que se simplifica en:

Programa de Educacién Continua en el Servicio de Oncologia y He-
matologia

Documento de Voluntades Anticipadas

Manual para la creacidén de la Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos
del HEE.

CONCLUSIONES

e La muerte, en su inmenso secreto, genera temor, ansiedad por lo
desconocido, por lo que es natural y no extrafio, que no nos guste hablar
de ella y mucho menos detenernos a pensar como serd la propia y que
querriamos en tan intimo momento.

e A través de la realizacion de esta investigacidn, fue posible confir-
mar la hip6tesis planteada, ya que se demostré que tanto la experiencia
profesional como la mayor capacitacién determinan profesionales mas
atentos a las necesidades de sus pacientes, mas conscientes de su sufri-
miento y al parecer con mayor voluntad de respetar su autonomia.

« Fue posible detectar la inexistencia de una politica institucional que
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oriente a sus profesionales en la idea del “buen morir”. No existen cri-
terios preestablecidos, normas ni protocolos escritos que determinen
el actuar de los profesionales ante la agonia de un paciente terminal
oncoloégico y hematoldgico en el HEE. No existe como parte integral de
la misidn del hospital pero tampoco existe como un objetivo a cumplir,
tal vez porque para una institucion de salud no sea bien visto incluir a la
muerte entre sus principios.

¢ Enrelacion a las emociones vividas por los profesionales de Oncolo-
gia y Hematologia, ante el fallecimiento de un paciente, fue posible ob-
servar que cada evento genera un impacto unico de frustracion, pesar,
dolor, relacionado con el tiempo de permanencia previo en el hospital,
su edad, su historia de vida y los lazos creados con el personal.

* Las enfermeras viven el proceso de muerte de acuerdo a lo que le
significa el paciente, a sus creencias sobre la muerte donde se enlazan
la historia de vida, lo aspectos culturales y religiosos. El profesional de
enfermeria no deja de ser un ser humano que piensa siente y reaccio-
na ante sus emociones, que se preocupa por quienes estan a su cargo
dejando atras la falsa idea de que s6lo cumple con sus actividades. Se
les dificulta brindar atencién de calidad dentro del aspecto psicolégico.

e La preparacion para el manejo emocional de la muerte es nulo den-
tro del area hospitalaria, la formacién académica que implicitamente
educa sdlo para salvar vidas, el concepto y manejo cultural de la muerte
y el muerto son aspectos que definen la forma e intensidad como los
profesionales de salud viven y experimenta la muerte de los pacientes

* No existen documentos de decisiones anticipadas que se utilicen de
manera cotidiana en el servicio.

« El acompafiamiento de los pacientes en fase terminal expresa la so-
lidaridad de los vivos y la sociedad. Queda mucho por hacer en este
campo, la mayoria de los pacientes siguen soportando un final indigno,
ya sea porque sufren tratamientos activos inutiles y dolorosos o porque
terminan abandonados detras de un biombo.

« Si se dejase de prolongar artificialmente la vida de ciertos enfermos
incurables contra su voluntad y al precio de aumentar sus sufrimientos
(v los de sus familiares), generando, ademas, cuantiosos gastos, se con-
seguiria disponer al menos de estos recursos, necesarios para la crea-
cion de unidades de cuidados paliativos.
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RECOMENDACIONES

- El personal de salud que labora en un hospital, cuidando personas
enfermas y en ocasiones agonicas, debe aprender a mirar de frente este
momento final de la existencia, reconocer las necesidades mas inmedia-
tas que de él brotan y proveer desde lo mas sincero de nuestra benevo-
lencia profesional, las acciones que hagan menos doloroso este transe
para quien fallece y su familia.

- Se debe brindar un acompafiamiento afectivo y psicolégico al pa-
ciente terminal, tan importante como la medicaciéon que se le admi-
nistra. Se deberia romper la conspiracién del silencio y hablar abier-
tamente de la muerte sin fingir una falsa esperanza cuando no la haya,
acompanarlo y disminuir su miedo.

- El Comité de Bioética debera tener una participacién activa en la
asesoria adecuada para la mejor toma de decisiones, debera procurar
que hoy como ayer el ideal del médico no puede ser otro que el del hom-
bre moralmente bueno y a la vez técnicamente diestro en el arte de cu-
rar y cuidar a sus pacientes teniendo como lema que contra la violencia
y negligencia, la consigna no puede ser otra que respeto y diligencia.

- La familia debera ser considerada como parte activa de la decisio-
nes, los profesionales deberan procurar que los familiares sientan que
son importantes y necesarios en la atencidn al final de la vida de su ser
querido, lo cual podria minimizar el duelo por su pérdida.

- Propiciar a nivel Institucional y en concordancia con el Comité de
Bioética la creacion de una Comision de Humanizacion a diferentes ni-
veles.

- Realizar actualizacion permanente al personal del servicio y muy
especificamente en el ambito de la Bioética.

- Proponer la Creacion de una Clinica de Cuidados Paliativos que
se convierta en el lugar propicio para brindar atencidon holistica y
humana al paciente terminal permitiéndole tener calidad de vida
y una muerte con dignidad e integrando a la familia en todo mo-
mento.
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ESTUDIO DESCRIPTIVO DE LA GESTION DE LOS
CUIDADOS OTORGADOS DURANTE LA AGONIA Y
MUERTE DE PACIENTES EN EL HOSPITAL CLINICO
SAN PABLO DE COQUIMBO, CHILE, DURANTE EL
MES DE JUNIO DE 2007, DESDE UNA PERSPECTIVA
BIOETICA

Beatriz Parada Romero
Enfermera Mg. Bioética, docente Universidad Catolica del Norte

INTRODUCCION

Al querer describir el contexto en que ocurre la muerte en un hospital
publico en Chile debemos partir desde la humildad de reconocer que,
de la muerte, sabemos poco o nada. A ciencia cierta, s6lo sabemos que
tenemos que morir y que, excepto en el ambito de la fe, nadie ha vuelto
de este transito a decirnos de qué se trata o qué hay, si es que hay algo,
mas alla. Por lo tanto, tenemos todos en comun, al momento de morir
el temor ante lo desconocido y la angustia de estar dando un paso, en
el que nadie nos puede acompaiiar; al decir de los fildsofos, el hombre
nace y muere solo.

En nuestro contexto hospitalario, pareciera agudizarse esta reali-
dad y es por ello, que surgi6 la necesidad de esta tesis. Todas nuestras
experiencias previas, personales y profesionales, sociales, culturales y
religiosas determinan en nosotros el actuar, pero ante esta situacién
extrema, la muerte y su alo de misterio nos paraliza, porque efectiva-
mente ante ella nada podemos hacer, pero alrededor de ella, antes y

Afrontando la Muerte



después de que ocurra, hay mucho por hacer. Como profesionales sani-
tarios, debemos aprender a reconocer el momento en que nuestro rol se
transforma desde buscar el curar a buscar el cuidar. Podemos adecuar
el entorno del moribundo y modificar aquellas variables que atenuarian
su sufrimiento. Como seres humanos, podemos incluir y dejar traslucir,
nuestra perplejidad y acompafiar en el sufrimiento a quienes ven partir
a su ser querido.

Es asi como se realiz6 éste estudio de tipo cuali-cuantitativo que
consistié en una encuesta semiestructurada de 11 preguntas de alter-
nativas que profesionales -médicos, enfermeras y matronas- que des-
empeifian sus funciones en forma habitual en el Hospital San Pablo de
Coquimbo, contestaron en forma anénima; algunos de los cuales ofre-
cieron ademas un reporte gravado que se analizé a través de la meto-
dologia cualitativa enriqueciendo de ésta forma la investigacion. En las
préximas paginas, por tanto, se expondran los resultados que presentan
la realidad descrita por estos profesionales, en relacién al entorno, tan-
to afectivo como técnico, de la muerte de sus pacientes. Posteriormente,
en base a los datos, informacién y conclusiones obtenidas y a la revision
bibliografica de diversos autores se propone un conjunto de medidas y
recomendaciones que orienten el actuar del personal en esta materia.

OBJETIVOS GENERALES

-Optimizar, a partir de la experiencia hospitalaria cotidiana, la cali-
dad de la atencidn entregada a nuestros pacientes y sus familias al mo-
mento de su agonia y muerte.

-Aportar, a la filosofia operacional del Hospital San Pablo de Coquim-
bo, consideraciones basicas de naturaleza bioética que orienten su que-
hacer frente a la agonia de sus pacientes.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

-Conocer la gestion de cuidados que se realiza en el Hospital San Pa-
blo de Coquimbo en relacién a aquellos pacientes que se enfrentan a los
procesos de agonia y muerte.

-Caracterizar los comportamientos y procedimientos del personal de
salud del Hospital San Pablo en relacion a estos pacientes y situaciones
limites.
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-Conocer la existencia de politicas, normas y directrices en relacion
al final de la vida de pacientes atendidos en el Hospital San Pablo de
Coquimbo.

-Conocer sentimientos vividos por los profesionales de salud frente a
la muerte de un paciente.

-Proponer un conjunto de medidas y recomendaciones al personal del
Hospital para operar en estas circunstancias con sélida base bioética.

METODO DE LA INVESTIGACION

El presente estudio es de tipo descriptivo. En él se integran metodolo-
gias de trabajo cuali-cuantitativas, ya que buscamos conocer la relacion
entre las variables estudiadas en los sujetos y la conducta observada, al
mismo tiempo que nos interesa recabar la visién de los integrantes del
estudio, sobre la realidad de la muerte de un paciente en el Hospital San
Pablo.

Durante el disefio de la investigacién nos basamos en la siguiente hi-
potesis y en el analisis de las variables que de ella se desprenden: “Los
afios de experiencia profesional, los estudios de capacitacion y el lugar
en que desempeiian su labor, influyen en el actuar de los profesionales
del Hospital Clinico San Pablo de Coquimbo, generando en ellos la rea-
lizacidn de una atencién de calidad, que se manifiesta en el respeto de
la autonomia y la busqueda de la beneficencia en cada accién que in-
volucra a los pacientes y sus familias, especialmente en situaciones en
que el diagnéstico médico determina una enfermedad terminal o una
situacién de agonia.”

Utilizamos, por tanto, una encuesta semiestructurada, conformada
por 11 preguntas orientadas a la comprobacion de nuestra hipétesis de
trabajo. Cada pregunta presentd alternativas que el integrante del estu-
dio seleccion¢ eligiendo cuantas estim6 convenientes e incluso, tuvo la
opcidn de escribir aquella alternativa faltante que le pareci6 necesario
agregar. Al finalizar la encuesta, se invit6 al profesional integrante del
estudio a dar un testimonio de una experiencia vivida que le parezca
relevante en relacion a la muerte de un paciente y de la actuacion del
equipo de salud. Con la autorizacién del encuestado dicho testimonio se
gravd para su posterior analisis.

La muestra en quienes se realizd esta investigacion corresponde a
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26 profesionales entre los que se cuentan 14 enfermeros(as), 9 médi-
cos(as) y 3 matronas quienes voluntariamente quisieron participar de
éste trabajo y se encontraban ademas, de turno en el Hospital Clinico
San Pablo realizando labores de atencién directa de pacientes los dias
21,22y 23 deJunio del aflo 2007, fechas en que se realizé la recoleccion
de datos. Se dio por terminada la recoleccién al momento de observarse
saturacion de la muestra.

RESULTADOS

La gran mayoria de los sujetos integrantes del estudio ejercian sus
funciones en servicios medico quirtrgicos de adultos, 4 personas tra-
bajaban en servicios pediatricos (servicio clinico y critico) y tres en cui-
dados intensivos adulto. EI 75 % de los profesionales contaba con mas
de 5 afios de experiencia profesional. En relacién al estudio de post-
grado, cerca del 75% de los médicos participantes contaba con beca de
especialidad, cerca del 30 % de las enfermeras (o0s) tenia especialidad y
ninguna matrona contaba con estudios de postgrado.

Al consultar a los profesionales si conocian la existencia en su lu-
gar de trabajo de alguna normativa o instructivo, tacita o explicita, que
orientara su actuar frente a la agonia de un paciente, un porcentaje muy
bajo de los integrantes del estudio reconoce la existencia de algin ins-
trumento que permita la participacién del paciente y/o su familia en
las decisiones en relacidn al final de la vida. La mayoria de los servicios
contempla el ofrecimiento del alta médica cuando no existe ya, alterna-
tiva terapéutica posible. En practicamente todos los servicios existe la
reubicacion de los pacientes para que puedan pasar mas tiempo y en
mayor intimidad junto a su familia y amigos. En la UCI pediatrica, de
acuerdo a los entrevistados, no existiria ninguna medida extraordinaria
frente a la agonia de un paciente, fundamentalmente porque los padres
siempre pueden acompanar a sus hijos en esa unidad.

En general, en todos los servicios pareciera ser que existe claridad en
relacion a no reanimar a pacientes que se encuentran sélo con medidas
de sostén. En la unidad de emergencias, es predominante la actitud de
reanimar a todo paciente que llegue en PCR. Un bajo porcentaje de los
entrevistados, y sélo en ésta unidad, opiné que la edad es un factor de-
terminante para iniciar resucitaciéon. Un pequefio porcentaje de los en-
trevistados, pertenecientes a los servicios médico-quirurgicos y ala UCI

Afrontando la Muerte

105



106

adultos, reconoci6 que frente a un PCR de paciente terminal la voluntad
expresada es la que determina la conducta a seguir.

No se observaron diferencias en el actuar de las enfermeras que con-
taban con estudios de especializacion y las que no, esto es interesante
ya que por las caracteristicas de su trabajo son las enfermeras quienes
habitualmente se encuentran mas cerca del paciente al momento de
presentar un PCR y no solo dan la alarma, sino habitualmente, inician la
acciones de reanimacién cardiopulmonar.

En el caso de los médicos, existen grandes diferencias en el actuar en
relacion a la especializacién, quienes contaban con beca de especiali-
dad, presentaban mayor nivel de discernimiento en su actuar, mostran-
do mayor variedad de respuestas; discernia su actuar de acuerdo a la
edad, la patologia del paciente, los deseos expresados por el paciente,
no asi quienes no habian realizado otros estudios ya que reanimaban a
todo paciente que presentaba PCR. Esto resulta especialmente relevan-
te ya que es el médico el jefe del equipo de salud y como tal es quien
determina finalmente qué es lo que se hara.

La actitud predominante en el total de la muestra es que el paciente
terminal con medidas de sostén no debe ser reanimado, sin embargo
al observar la variacion de la actitudes en relacién a los anos de expe-
riencia profesional, al aumentar la experiencia se da mas espacio a la
opinidn del paciente y existe por tanto mayor variedad de respuestas
entre los encuestados.

En relacion al impacto que provoca la muerte de un paciente a los
profesionales incluidos en el estudio, se vio que aunque el deceso de un
paciente es un hecho de frecuente ocurrencia en un recinto hospitalario,
es siempre percibido como un hecho singular, sin embargo, al dividir
la muestra segun sexo, contrario a lo que se habria podido pensar, los
hombres, tanto enfermeros como médicos, revelaron un mayor impacto
por la muerte de los pacientes a su cargo que las mujeres. Ellas, en los
servicios pediatricos, medico-quirurgico y en la unidad de emergencias
en un porcentaje menor, pero no despreciable, consideran la muerte de
un paciente, un hecho rutinario que no afecta su quehacer.

En todos los servicios se reconoce como fundamental la presencia de
la familia en el momento de la muerte, en la mayoria también destaca la
figura del apoyo espiritual y para ello es reconocidamente importante,
la preferencia y voluntad del paciente.
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Es importante para alrededor del 65% de los encuestados conocer
la voluntad del paciente y su familia. Ninguno de los profesionales en-
trevistados siente que es necesario restringir las visitas. Ademas, mas
del 50% de los profesionales del estudio cree necesario que exista un
espacio fisico que permita la compafiia constante de familiares y amigos
del paciente terminal para la correcta elaboracién del duelo.

Hubo un pequeno porcentaje que considera que al momento de la
muerte de los pacientes las medidas que actualmente se aplican son
suficientes.

BREVE ANALISIS DE TESTIMONIOS

A continuacion presentaremos algunos de los testimonios aportados
por los encuestados que nos parecieron mas relevantes, junto a un su-
cinto andlisis desde el punto de vista de la bioética principialista, pues
una de las ventajas de esta corriente, es la reduccién de la complejidad
del anadlisis de un caso concreto a través del subandlisis de los princi-
pios en juego:

Caso 1 (reportado por hombre, médico):“Un nifio de 12 afios estaba
con controles por cancer desde los 7 afios, el nifio aparentemente se
sintié mal y, antes de que los papas supieran de su recidiva, fue sélo al
hospital y recorrié oncologia pediatrica y conversé con los nifios hos-
pitalizados. El mismo conté esto después, cuando junto a sus papas se
le ofreci6 iniciar radio y quimio terapia y a raiz de lo que habia visto y
escuchado el nifio la rechazé. Después de analizar todo el caso, tanto el
comité de ética del hospital como sus padres aceptaron la decision. Lle-
gado el momento, el nifio llego al SU y el médico de turno que conocia
el caso habilité una sala y dejo6 ahi al nifio junto a su familia hasta que
falleci6. La familia se fue tranquila y agradecida, pero los otros médicos
de turno se molestaron mucho y criticaron el accionar del médico por
no reanimar y hospitalizar al menor. A veces la presion de los colegas te
hace sobre reaccionar.”

Analisis bioético: Es interesante el caso que planted este médico
como un hecho que marco su carrera profesional. El verse enfrentado a
un nifio capaz de tomar sus decisiones y plantearlas con tal claridad y
madurez que no s6lo su familia lo comprende y apoya sino también su
medico tratante y el comité de ética del hospital. Esta situacién fue de-
terminante para que el médico respetara la autonomia de su paciente,
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aun a costa de la abierta critica de sus pares.

Es importante recordar a la luz de este caso, los criterios de com-
petencia que hacen posible el ejercicio de la autonomia de los pacien-
tes. La lucidez, el claro y desapasionado conocimiento de los hechos y
sus consecuencias son fundamentales para establecer la capacidad de
decisién de la persona, asimismo es relevante la comprensién cabal de
las dimensiones de los posibles cursos de accién y mas adn es de vital
importancia poder constatar la libertad de la persona frente a coaccién
tanto interna, temores prejuicios, etc. como externa, presiones familia-
res, sociales, etc...

Caso 2 ( reportado por hombre, médico): “He visto hacer mas de lo
que se debe, por ejemplo cuando yo era becado en otro hospital vi como
a un hombre anciano terminal, con orden de no reanimar por la familia
y el paciente, los médicos del turno lo reanimaron igual al caer en PCR,
por hacer practica de reanimacién.”

Analisis bioético: El anterior, fue un claro caso en que la politica del
hospital, de ofrecer el recurso de expresion de voluntad del paciente
secundado por su familia, fue vulnerado y no tomado en consideracion
por los médicos de turno. Mas aun, la razén por la cual se desestimo6
la voluntad expresada, fue un afan egoista y utilitarista de la persona
agravando asf la ofensa. En este caso no s6lo no se respetd la autonomia
de un paciente, sino el actuar de los médicos fue maleficente al primar
su interés por aprender, antes que el bienestar y la paz de la persona a
quien reanimaron.

Caso 3 (reportado por mujer, enfermera): “Un hombre joven con hi-
jos chicos, portador de patologia degenerativa en etapa terminal soli-
cité el alta. Dijo abiertamente que no queria entrar a la UCI ni que lo
conectaran a un respirador artificial. La familia sufrié mucho pero final-
mente solicitd el alta de su familiar y lo llevé a la casa, donde falleci6 al
poco tiempo. Para la esposa, dentro de su pesar le qued¢ la alegria de
saber que el murié donde quiso y en paz, respeté el cansancio frente a
la enfermedad.”

Analisis bioético: Nos parece importante destacar la actitud de ser-
vicio que se revela en el relato de este testimonio. Frente a la muerte
inminente, la actitud de esta enfermera y del equipo que junto a ella
atendio a este sefior, parece haber sido expectante a la voluntad del pa-
ciente y su familia, y respetuosa ante el ejercicio de su autonomia, a
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pesar de que, probablemente, la intencion del equipo habria sido la de
conectarlo al respirador en la UCI. La benevolencia es el principio que
resalta, junto con la autonomia del paciente, porque el equipo médico
parece haber comprendido en este caso que el mayor bienestar de la
persona no lo dala técnica sino la paz de la persona que, en pleno uso de
sus capacidades, decide enfrentar la inevitable muerte junto al carifio
de su familia.

Caso 4 (reportado por mujer, enfermera): “En una oportunidad fa-
llecié una paciente que estaba aterrorizada, le di la mano, le di afecto
y se tranquilizé. Fallecié de mi mano. Tranquila... La familia debe estar
presente y las personas no deben morir solas.”

Analisis bioético: Ante la inminencia de la muerte la reaccién es
Unica y propia para cada persona, se describen sensaciones de temor,
de paz, de soledad, de angustia, de entrega, etc.. Pero, aparentemente,
frente a la muerte todos deseariamos compafiia y afecto, idealmente de
nuestras familias pero si esta no estd, sin duda se agradece la actitud
benevolente y afectuosa adoptada por esta enfermera que suspendi6 su
rutina de trabajo por acompafiar a esta mujer en sus ultimos momentos.

CONCLUSIONES

La muerte, en su inmenso secreto, genera temor y el temor instintiva-
mente nos paraliza por lo que es natural que no nos guste hablar de ella
y mucho menos detenernos a pensar como sera la propia y qué querria-
mos para tan intimo momento. Pero quienes trabajamos en un hospital,
cuidando personas enfermas y en ocasiones agoénicas, debemos mirar
de frente este momento final de la existencia, reconocer las necesidades
mas inmediatas que de él brotan y proveer, desde lo mas sincero de
nuestra benevolencia profesional, las acciones que hagan menos dolo-
roso este trance para quien fallece y su familia.

Este fue el objetivo de la investigacion que se llevo a cabo en el Hos-
pital Clinico San Pablo de Coquimbo, con la participacién de un grupo
de 26 profesionales, entre ellos médicos, enfermeras y matronas, para
contestar la pregunta ;como ocurre la agonia y muerte en el Hospital
Clinico San Pablo? y a aventurar algunas sugerencias para mejorar,
como entidad prestadora de servicios de salud, la calidad de atencién
que entregamos en estos dificiles momentos.
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A través de la realizacién de esta investigacion, fue posible confir-
mar la hipdtesis planteada, ya que se demostré que tanto la experiencia
profesional como la mayor capacitaciéon determinan profesionales mas
atentos a las necesidades de sus pacientes, mas concientes de su sufri-
miento y al parecer con mayor voluntad de respetar su autonomia.

Durante la realizaciéon de la investigacion fue posible detectar la
inexistencia de una politica institucional escrita, que oriente a sus pro-
fesionales en la idea del “buen morir”, sin embargo aparentemente, por
la coincidencia de opiniones vertidas por los profesionales incluidos en
la presente tesis, existe una politica tacita institucional y por servicios
clinicos de acompafiamiento y busqueda del confort del paciente mori-
bundo y su familia. Claramente se observo interés de los profesionales
por el tema y deseos de mejorar su gestion en tan cruciales momentos.

Por otra parte, el servicio en que los profesionales desarrollan su
labor, parece influir s6lo en las caracteristicas del trabajo que se realiza,
pero no en el sentir de los profesionales. Por ejemplo, en la unidad de
emergencias, prima la actitud de reanimar a todo paciente que presen-
ta PCR, pero esto es fruto del escaso conocimiento de la historia de la
persona a su ingreso y de la extrema urgencia de la situacién, sin em-
bargo en situaciones en que se ha determinado la agonia de un paciente
y el médico ha indicado no reanimar, la actitud de los profesionales de
emergencias no presenta variacion con la de otros servicios y tiende a
dejar espacios para la participacién familiar y la compafiia espiritual.

Durante el curso de la presente investigacion, no se encontraron nor-
mas ni protocolos escritos que determinaran el actuar de los profesio-
nales ante la agonia de un paciente, sin embargo si existen actitudes
acordadas en los servicios, de acuerdo a la realidad de cada uno, tales
como el ofrecimiento del alta médica en coordinacidn con los consulto-
rios de atencion primaria, programas de pacientes postrados y dolor,
de modo que el paciente fallezca en su casa con sus seres queridos, re-
cibiendo en su hogar la hidratacién y analgesia de acuerdo a sus reque-
rimientos. Esta conducta se observa presente en todos los servicios del
hospital, salvo en la UCI pediatrica, probablemente por las caracteristi-
cas de dependencia de sus pacientes.

Se observo6 un consenso entre los profesionales del hospital en reco-
nocer la importancia de la compaifiia familiar durante los ltimos mo-
mentos de la vida de una persona y, en la gran mayoria de los casos, en
autorizar la compafifa familiar sin restricciones. Es destacable ademas
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el ofrecimiento de apoyo espiritual o la aceptacién de que la familia
traiga compaiiia espiritual para el paciente, como una manera de reco-
nocimiento de la situacién critica que se vive y una forma concreta de
ayudar en la pronta elaboracion del duelo.

En relacién a las emociones vividas por los profesionales del Hospital
ante el fallecimiento de un paciente fue posible observar que cada pa-
ciente fallecido parece haber generado en ellos un impacto tnico, rela-
cionado con su tiempo de permanencia previo en el hospital, su historia
de vida y los lazos creados con el personal. Nos llamé especialmente la
atencion el hecho de que los hombres del hospital refieren un mayor
pesar y angustia que las mujeres, tal vez seria interesante estudiar el
por qué en una préxima investigacion.

En general, durante la elaboracién de esta investigacion, se obser-
v6 marcadamente en los profesionales del Hospital Clinico San Pablo
un sincero interés por conocer la voluntad y respetar la autonomia de
los pacientes terminales y/o su familia. Esto qued6 de manifiesto so-
bre todo en los testimonios expresados por los profesionales quienes,
al relatar sus experiencias, manifiestan con su emocion lo dificil que es
enfrentar el tema de la muerte inminente con un paciente y su familia y,
a la vez, lo urgente que es conocer lo antes posible la voluntad del ago-
nizante para poder cumplir sus deseos.

SUGERENCIAS

e Es opinién de la gran mayoria de los profesionales participantes
en ésta investigacién, que es necesario establecer en el hospital depen-
dencias, que den mayor intimidad tanto al paciente moribundo, como
a la familia de éste, cuando se reiina con el médico tratante. Sabemos
que los recursos son siempre escasos y pedir infraestructura es siempre
algo dificil de conseguir, sin embargo, hasta este momento las condicio-
nes se improvisan en los distintos servicios, utilizando biombos para
tal efecto. Creemos necesario, un mayor compromiso por parte de la
institucién en resguardar la privacidad y el dolor de sus beneficiarios.

« Si bien es cierto, existe una politica tacita entre los profesionales
del hospital para permitir la compafiia familiar al paciente moribun-
do, creemos necesario que se incluya dentro de la normativa escrita del
Hospital, el actuar frente la agonia de los pacientes, fundamentando
esta peticion, en la urgencia que tienen de aprovechar junto a los suyos
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los preciosos momentos de vida que les queden, y en que facilita las
decisiones de los profesionales, el hecho de que exista una norma insti-
tucional reconocida por todos que ampare sus decisiones.

* Nos parece que seria muy importante, la elaboraciéon de un docu-
mento de consentimiento informado, en que el paciente terminal, cons-
ciente de su situacion y habiendo sido considerado capaz de tomar la
decision, manifieste si desea ser intervenido quirdrgicamente, ingresar
a U.C.I. u otras medidas extraordinarias.

« Seria deseable también, en respuesta a las inquietudes planteadas
por los profesionales encuestados, realizar capacitaciones sobre cuida-
dos paliativos, tanto a médicos como a enfermeras y matronas, de modo
de afianzar en ellos principios y técnicas que permitan el buen morir de
nuestros pacientes.

e Es importante recordar que el personal técnico paramédico es
quien pasa mayor tiempo al lado de los pacientes y como tal, debiera
incluirse prioritariamente en capacitaciones, tendientes a comprender
la actitud de los pacientes y sus familiares, fundamentalmente en las
primeras etapas del duelo, en que la negacion, depresion e incluso agre-
sividad son esperables. Es importante que todo el personal y no solo los
profesionales, estén preparados para esta etapa, reconocerla y buscar la
ayuda necesaria al paciente y familia en sufrimiento.

e Por ultimo, creemos que seria un gran aporte, el incluir datos per-
sonales en la entrevista de los pacientes terminales al ingreso en los
distintos servicios, tales como: credo religioso, compafiia deseada, su
opinioén en relacion a la enfermedad y tratamiento a seguir, asi como
también darle espacio para la expresion de sus temores y angustias por
problemas pendientes en su hogar. Todo esto con el fin de establecer
un diagnéstico, que determine pautas de acciéon, que puedan involucrar
a otros profesionales como psicologos y asistentes sociales o incluso
integrantes de la comunidad como sacerdotes, pastores, etc., logrando
asf, un verdadero tratamiento holistico de las necesidades del paciente
terminal.
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PERCEPCION DE LAS ESTUDIANTES DE
ENFERMERIA, DE LA RELACION DE CUIDADO CON
PACIENTES CRITICOS, TERMINALES Y EL IMPACTO
DE SU FALLECIMIENTO

Marcela Garay Guzmdn
Romina Henriquez Diaz

Katherine Jiménez Castaiieda

INTRODUCCION

La enfermeria desde sus origenes ha tenido presente como parte fun-
damental de su labor la atencién de personas a lo largo de su ciclo vital,
independiente de su edad, cultura, nivel socioeconémico y en especial
su estado de salud y es por esto a que en el dltimo tiempo ha habido
un aumento de la esperanza de vida, y el hecho de que la poblacién ha
ido envejeciendo, lo que provoca la aparicion de una serie de patologias
cronicas que hacen de ellos personas y/o pacientes mas susceptibles,
principalmente en la etapa de su vejez por lo que su fallecimiento se po-
dria producir en ciertas situaciones en condiciones inapropiadas, por lo
que necesitan de una atencién de enfermeria lo mas completa e integral
posible.

Debido a esta realidad, enfermeria ha debido actualizarse ante estos
hechos e ir creciendo ante los nuevos desafios que se generan para la
atencion de esta poblacion en situacion de enfermedad. Cabe mencionar
que esta realidad, no se encuentra limitada solamente a la atencion de
enfermeria a pacientes ancianos, sino que también, en muchas ocasio-
nes, los profesionales de enfermeria deben otorgar atencion a pacientes
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jovenes e incluso nifios en estado critico, terminal incluyéndo la atencién
el paciente fallecido, el cual puede ser producido por multiples factores
tales como, accidentes, u enfermedades degenerativas, entre otros.

Es por ello que independiente del area en el cual se especialice un
profesional de enfermeria, debe entregar siempre la mejor atencién a
todo tipo de pacientes, incluyéndose entre estos a personas cuyo es-
tado es critico ya sea por el deterioro de su funcionalidad, como por el
hecho de padecer alguna enfermedad terminal, que lleva a un pronto e
inevitable fallecimiento. Segin datos entregados por la 0.M.S las prin-
cipales causas de muerte para Chile en proyecciones realizadas para el
afio 2030 muestran a las enfermedades cardiovasculares con un 26,2%
y el cancer con un 27,7%, por lo que se produce a su vez en un aumento
toda aquella poblacién de pacientes criticos y/o terminales®.

Por estos antecedentes se manifiesta la necesidad de contar con una
mayor dotacién de profesionales de enfermeria y junto con esto se ha
manifestado la necesidad de una mayor preparaciéon que involucre los
aspectos académicos, ademas de preocuparse de la preparacién en la
parte emocional y/o psicoldgica, ya que es el area mas involucrada por
parte de los profesionales, esto en parte porla gran sobrecarga de tra-
bajo y en mayor medida por la gran sobrecarga emocional que conlleva
el trato diario con pacientes y sus familiares, situacién mucho mas fre-
cuente en personas que se encuentran en estado critico, terminal o su
fallecimiento, lo que involucra no solo la atencién de los mismos pacien-
tes, sino que también deben otorgar el apoyo y contencién necesarios a
los familiares que se encuentran en un proceso de sufrimiento.

Por ello se hace fundamental el que los futuros profesionales de en-
fermeria aprendan a diferenciar a los pacientes, en su estado critico,
terminal o cuando estos se encuentran con pacientes préximos a su fa-
llecimiento, logrando asi un trabajo integral y personalizado para cada
tipo de pacientes, de acuerdo a sus necesidades inmediatas y futuras, ya
sea para el paciente como su familia.

Debido a lo anterior mencionado es que resulta fundamental la for-
macion de los actuales y futuros estudiantes de enfermeria, ya que son
el pilar y la base de los futuros profesionales del area. Es por esto que
durante sus afios de formacion deben aprender y estudiar una gran
variedad de conocimiento tedricos que fundamenten su practica dia-

1. Lips Walter, http://www.slideshare.net/jotapex/la-medicina-ante-el-enfermo-terminal-dr-walter-lips; revisado el 25/10/10
19:40
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ria, por lo que estan en constante situacion de estrés tanto fisico como
emocional; este estrés generado por la sobrecarga emocional a la que
se encuentran expuestos los estudiantes, es provocada en parte por el
contacto con diferentes pacientes, muchos los cuales se encuentran en
estado critico, terminal o incluso se encuentran ante el fallecimiento de
alguno de los pacientes, lo que puede resultar una experiencia enrique-
cedora en lo profesional, pero traumatica y psicolégicamente dificil de
sobrellevar.

Es asi que resulta fundamental investigar el grado de preparacion
previa con la cuentan los estudiantes de enfermeria de la universidad
Diego Portales, para poder de alguna u otra forma pesquisar aquellas
debilidades y asimismo posibles sugerencias para poder mejorar la ma-
lla curricular de la carrera.

Por ultimo, cabe mencionar que el profesional de enfermeria de la
Universidad Diego Portales, tiene como propoésito “Formar lideres en
la gestién del cuidado, en lo relativo a la toma de decisiones en las dis-
tintas areas de desempefio profesional, asistencial, administrativo, edu-
cacion e investigaciéon y comprometido a la vez con su autoformacién y
con la educacién continua en su ejercicio profesional. Es por esto que
es de gran importancia que los profesionales estén capacitados, para
brindar un cuidado de enfermeria integral y compasiva, tanto en el as-
pecto fisico, espiritual y psicosocial, ademds de poseer empatia con las
personas, familias y comunidades sanas o enfermas en todas las etapas
de la vida"2.

Para lograr y mejorar la actual y futura formacién de los estudian-
tes de enfermeria de la Universidad Diego Portales, es que como inves-
tigadoras tenemos nos hemos planteado la inquietud de averiguar el
grado de preparaciéon con el que cuentan, inquietudes, sugerencias y
experiencias que nos ayuden de alguna u otra manera a generar nuevas
opciones y sugerencias para poder asi fortalecer la malla curricular ac-
tual de la carrera de enfermeria de la Universidad Diego Portales.

2. Universidad Diego Portales. http://www.udp.cl/facultades_carreras/medicina/enfermeria_ca-
racteristicas.asp revisado 25-10-2010 a las 19:40 hrs.
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OBJETIVOS
Objetivo General

Conocer cudl es la percepcién de las estudiantes de Enfermeria, en
relacién al cuidado de pacientes criticos, terminales y su fallecimiento.

Objetivos Especificos

e Conocer los sentimientos de las Estudiantes de Enfermeria, frente
al cuidado de pacientes Criticos, Terminales y su fallecimiento.

e Averiguar qué medios personales, poseen las Estudiantes de Enfer-
meria para enfrentarse al Cuidado de pacientes Criticos, Terminales y
su fallecimiento.

e Evaluar la preparacion previa que han recibido las Estudiantes de
Enfermeria durante su formacién académica, previo al contacto y cuida-
do de pacientes Criticos, Terminales y su fallecimiento.

« Realizar una primera propuesta que ayude a mejorar la preparacion
de las Estudiantes de Enfermeria de la Universidad Diego Portales, en
relacidn al cuidado de pacientes Criticos, Terminales y su fallecimiento.

MARCO TEORICO

La Enfermeria como profesidn de asistencia y ayuda, pretende pro-
mover y conservar una salud 6ptima en las personas, evitar enfermeda-
des, restablecer la salud después de la enfermedad y a su vez afrontar
las exigencias que conlleva el cuidado de enfermos croénicos, criticos
y/o terminales.

Kristen M. Swanson, define la Enfermeria como una disciplina cono-
cedora de los cuidados para el bienestar de otros, la cual estd fundada en
el conocimiento empirico de la enfermeria y de otras disciplinas relacio-
nadas, asi como por el conocimiento ético, personal y estético derivado de
las humanidades, la experiencia clinica, los valores y expectativas perso-
nales y sociales®.

Debido a esto, es fundamental la relaciéon que se establece entre la
Enfermera y el Paciente, siendo ésta una relaciéon no sélo profesional,
sino también de confianza y respeto mutuo, en donde la enfermera “no

3. Marriner A., Raile M. (2007). “Modelos y Teorias de Enfermeria”. (6ta edicién). Madrid, Espafia.
Editorial Eds. Elsevier Mosby. Pagina770.
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solamente piensa y dirige sus cuidados hacia un “otro”, sino que tam-
bién necesita pensar en si misma y en ser cuidada por los demas”*.

En relacion a lo recién mencionado, Jean Watson (Teorista de Enfer-
meria 1940-presente), propone entre los 10 Factores de Cuidado, el De-
sarrollo de una Relacién de “Ayuda-confianza”; dicha relacion es muy im-
portante para el cuidado transpersonal, ya que una relacion de confianza
fomenta y acepta la expresion de sentimientos positivos y negativos; esto
ademds implica coherencia (ser real, honesto, genuino y auténtico), em-
patia (capacidad para ponerse en el lugar del otro y comprender sus per-
cepcionesy sensaciones), acogida no posesiva (volumen moderado del ha-
bla, postura relajada y abierta) y una comunicacion eficaz (expresiones
faciales coherentes con el habla, con respuesta cognitivas, afectuosas y
conductuales)’.

Watson propone ademas el Cultivo de la Sensibilidad para uno mismo
y para los demds; en donde el reconocimiento de los sentimientos lleva a
la autoactualizacién a través de la autoaceptacién tanto para la Enfer-
mera como para el paciente y a medida que las Enfermeras reconocen su
propia sensibilidad y sentimientos, éstos se vuelven mds genuinos, autén-
ticos y sensibles hacia los demds. (Watson 1979).

Cabe destacar que otro de los 10 factores de Cuidado, se refiere a la
Promociony aceptacion de la expresion de los sentimientos positivos y ne-
gativos, ya que el hecho de compartir los sentimientos es una experiencia
de riesgo tanto para la enfermera como para el paciente, por lo que la En-
fermera debe estar preparada para los sentimientos positivo y negativos
y ademds debe reconocer la comprensién intelectual y emocional de una
situacién distinta de las demds’.

Para la Enfermeria el paciente es el centro del sistema, el eje funda-
mental en éste tipo de relacion, por lo que es muy importante poder
otorgarle una atencion no sélo médica, sino que también una atencién
integral; es por ello, que la relacién de cuidado, se hace aun mas difi-
cil cuando los pacientes ademas de estar enfermos, se encuentran en
estado terminal; sabemos bien que la Enfermeria tiene distintas parti-
cipaciones dentro del cuidado de los pacientes, ya sea con el paciente

4. Ividem.

5. Watson J., (1979) en Marriner A., Raile M.
6. Obs. Cit. Pagina.o.

7. Obs. Cit. Pagina 9.
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sano (Atencion Primaria en Salud) o con el paciente enfermo (Atencién
Hospitalaria).

Asimismo el hecho de entregar Cuidados de Enfermeria a un Paciente
Critico, sigue siendo un desafio en la Atenciéon de Enfermeria, ya que
este tipo de pacientes, junto con los pacientes terminales son los que
mas atencidn y cuidados necesitan y por ende provocan un mayor des-
gaste fisico y emocional en el personal de salud.

Cabe mencionar, que es frecuente la confusién entre el término pa-
ciente critico o paciente terminal, por lo que es muy importante diluci-
dar sus diferencias; por paciente critico se entiende que a pesar de su
gravedad, ain cuenta con posibilidades de recuperacion; en cambio un
paciente terminal, es el que padece de una enfermedad con un prondsti-
co de vida menor a 6 meses, a pesar de las terapias y/o procedimientos
que se le realicen.

Segun el Dr. Fernando Lolas Stepke (fundador del Centro Interdis-
ciplinario de Estudios de Bioética en la Universidad de Chile) se debe
considerar que en el caso del paciente critico, se plantean disyuntivas
que comprometen creencias y valores de las personas. Todas las decisio-
nes pueden ser examinadas desde el punto de vista ético (como fundamen-
tacion racional de normas y conductas), religioso (como creencia en la
propiedad o impropiedad de prdcticas) y econémico (como justicia distri-
butiva vinculada a la tension entre lo individual y lo societario)®.

Debido a ello como parte importante de la labor de la Enfermera, esta
el velar por el bienestar del paciente en todo momento, ya sea cuando
se le realizan procedimientos, atenciones rutinarias, aseo y confort, etc.
Debido a que éste tipo de pacientes esta provisto de métodos invasivos
como el T.0.T (tubo Orotraqueal, para Intubacién del paciente y poste-
rior conexién a Ventilacién Mecanica), ademas de la sedacién, por lo
que poseen una menor “autonomia”, por lo que no pueden comunicarse
verbalmente, responder y/o tomar decisiones, las cuales son tomadas
por el personal médico y/o por los familiares; a su vez el ingreso del pa-
ciente a este servicio de complejidad (UCI-UTI), implica ademas el paso
a una situacién no familiar y ademas desconocida. Es aqui cuando ade-
mas la Enfermera debe apoyar a la familia y/o seres queridos, debido a
que se encuentran en una situacion de sufrimiento e incertidumbre, lo
que también les genera una sobrecarga emocional.

8. Lolas Stepke F. http://www.gerontologia.uchile.cl/docs/lolas_3.htm (revisado el 10/06/2010;
16:10 hrs)
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Debido a esto, nos encontramos que dentro del desempefio que tiene
la Enfermera con diversos tipos de pacientes, existen aspectos de gran
importancia en esta relacion, como es “el trato y el cuidado” de pacien-
tes criticos y terminales. Es por ello, que al momento de establecer el
trabajo con pacientes enfermos, la Enfermera debe realizar tratamien-
tos que los lleven a recuperar un estado de salud 6ptimo y otros en que
el tratamiento tiene como fin mantener un estado, aliviar el dolor y pre-
servar la dignidad del paciente frente a la muerte.

Debido a esto, cabe destacar el importante rol ético que tiene la En-
fermera dentro de su practica clinica y cualquier otra labor, sin olvidar
jamas el respeto por la dignidad humana, como una parte esencial de su
trabajo, ya sea en el cuidado de un paciente sano, enfermo, critico, ter-
minal o incluso después de fallecido; es por esto que resulta fundamen-
tal, considerar en la practica clinica algunos aspectos importantes como
la Dignidad Ontoldgica y algunos principios éticos, que deben guiar el
quehacer diario de la Enfermeria.

Es por esto, que distinguimos:

« La Dignidad Ontolégica: Se encuentra en el ser humano, solo por
el hecho de serlo, debido a las capacidades de racionalizacién y libertad.

» La Dignidad Anadida: Se manifiesta gracias a la libertad y el per-
feccionamiento.

Asi, éticamente nos encontramos con principios aplicables a la En-
fermeria, que para la relacion Enfermera-paciente se vuelven de mucha
importancia:

* Beneficencia: Significa hacer el bien a los demas, lo cual se apli-
ca principalmente para valorar la calidad de vida del paciente, ya que
cuando se presentan pacientes terminales, se duda bastante respecto a
los cuidados a seguir, debido a la creencia popular de que por el hecho
de ser un paciente terminal, ya no hay nada que hacer para lograr un
mayor bienestar hacia ellos.

¢« No-maleficencia: Se refiere basicamente a no hacer el mal, a mi-
nimizar los dafios hacia el paciente y asi realizar un correcto uso del
conocimiento, ya que dicho principio esta basado en leyes que cuidan
los intereses de los ciudadanos.

¢ Autonomia: Simboliza el hecho de ser responsable de los actos que
cada uno realiza, lo que se aplica en la Enfermeria, por medio del con-
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sentimiento informado y principalmente al momento de decidir cudndo
contar o no respecto al avance, estado u enfermedad que tiene un pa-
ciente terminal (rol médico).

« Justicia: Esta debe ser accesible para todos, donde se debe valorar
necesidades, establecer prioridades y asi tomar decisiones en cuanto a
costos y escasez de recursos.

 Confidencialidad y Veracidad: Este principio es muy importante,
ya que forma parte del secreto profesional y se relaciona ademas con el
hecho de informar siempre la verdad.

La Enfermera al encontrarse frente a pacientes terminales en cuida-
dos paliativos, observa de forma directa como ellos presentan diversos
cambios en su personalidad, modo de ver la vida y en su forma de rela-
cionarse con amigos y familiares, ya que con el pasar del tiempo, éste
va observando y sintiendo como van disminuyendo sus capacidades fi-
sicas y con ello también su nivel de independencia; en cambio ahora co-
mienza a depender de los demas y junto con esto va viendo que debe ser
sometido a diversas terapias médicas para sentirse menos enfermo, etc.

Dentro de esto nos encontramos con el concepto de “Cuidados Paliati-
vos”, los cuales se entregan para lograr una disminucién de los sintomas
propios de la enfermedad, entre ellos principalmente se preocupan de
disminuir el dolor y las molestias que aquejan a estos pacientes y sobre
todo de entregar una mayor dignidad en el diario vivir del paciente ter-
minal.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), preocupada por este
tema determind principios para la entrega de cuidados a pacientes ter-
minales, que deben ser tomados como guias para lograr un tratamiento
efectivo, estos son’:

e Afirmar la vida y considerar la agonia como un proceso normal.
» No apresurar ni posponer la muerte.
« Aliviar el dolor y otros sintomas molestos.

« Integrar los aspectos psicologicos y espirituales de la atencién del
paciente.

« Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar al paciente y vivir tan ac-

9. Lépez Imedio, Eulalia. (1998). “Enfermeria Cuidados Paliativos”. Ginebra, Suiza.
Capitulo N°3, pagina 49.
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tivamente como sea posible hasta su muerte.

« Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los familiares a afrontar
la enfermedad del paciente y su propia afliccion.

Se debe sefialar que al hablar de pacientes en cuidados paliativos, o
que se encuentren en fase terminal, esto no se limita solamente a pa-
cientes que padezcan cancer, sino que también se refiere a aquellos pa-
cientes que sufren enfermedades con un pronéstico de vida menor a 6
meses, que tengan un deterioro progresivo, sin resultados positivos en
su tratamiento, o bien que su la enfermedad sea incurable. Ejemplo de
esto, son aquellas patologias como SIDA (sindrome de inmunodeficien-
cia adquirida), Insuficiencia Respiratoria Crénica, Insuficiencia Cardia-
ca Crénica en fase terminal, Cirrosis Hepatica, Insuficiencia Renal Cro6-
nica, Esclerosis Lateral Amiotroéfica, etc.

Se entiende a su vez, que se debe hacer una evaluacion del paciente
y su familia, para lograr detectar las necesidades y carencias que se en-
cuentren, ya que siempre se deben respetar las decisiones del paciente
segun sus posibilidades y el avance de la enfermedad; es importante
ademas no ocultar al paciente, cierta informacién relacionada con los
procedimientos que se le realizan (porqué, para qué y en qué consiste),
tratamiento (medicamentos, accidn y posibles reacciones adversas) y
enfermedad (fase, prondstico, etc.; el cual es un rol médico).

Lo anterior mencionado es importante ya que el hecho de que el pa-
ciente se sienta informado, este se siente importante y participe de lo
que le estd sucediendo y de su propia enfermedad; lo mismo ocurre con
la familia, ya que deben entender lo que ocurre y lo que se espera con
el tratamiento.

Segun la Teoria del “Final Tranquilo de la Vida” de Cornelia M. Ru-
land-Shirley M. Moore, la Ausencia del dolor en éste tipo de pacientes, es
fundamental en la experiencia del final de la vida, ya que todos los pacien-
tes desean estar libre de sufrimiento o de molestias sintomdticas; el dolor
estd considerado como una experiencia sensorial o emocional desagrada-
ble, asociada con una lesion tisular potencial o real®.

Es por esto, que todo paciente Terminal es “respetado y apreciado
como un ser humano”, lo que incorpora la idea del “valor” como perso-
na, lo cual se expresa en el principio ético de “Autonomia” o respeto a
las personas; el cual como ya se habia mencionado anteriormente, éste

10. Lenz, Suppe, Gift, Pugh & Milligan En Marriner A., Raile M., Ob. Cit. pag. 9.
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propone que las personas deben ser tratadas como entes auténomos,
en donde las personas con autonomia disminuida tienen derecho a pro-
teccion (United States, 1978)*%

Por lo tanto, Enfermeria se presenta como un area fundamental den-
tro de los Cuidados Paliativos hacia los pacientes terminales, ya que se
transforman en la base del logro del cuidado integral. Ademas la En-
fermera se encarga de que el paciente mantenga o logre la mayor au-
tonomia posible, cuidarlo hasta el momento de su muerte y conservar
la dignidad del paciente, tomarlo en cuenta en la toma de decisiones e
integrarlo junto con la familia en la planificacion de la atencién que se
le entregara.

Se entiende también, que las Enfermeras se encargan de velar por el
paciente, de entregarle apoyo y soluciones, pero también se debe tener
claro que no se podra solucionar ni entregar respuestas a todo lo que
el paciente solicite, pero si se puede “estar” con ellos, de manera que
se sientan queridos y apoyados, y esto es un elemento importante al
momento de unirse al enfermo terminal, para hacerle sentir que como
Enfermeras y como ser humano, se le esta cuidando y acompafiando en
esta etapa de la vida sin importar su condicién.

Por lo tanto, la Enfermera actia como educadora constante para el
paciente y su familia, ya que les brinda un apoyo emocional de conten-
cién respecto a sus dudas y temores y un desahogo al escuchar sus sen-
timientos; esta gran responsabilidad, genera una carga emocional en
las Enfermeras y mucho mas aun en las Alumnas de Enfermeria que se
vean enfrentadas a dicha situacion.

Es por ello que se establecen diversos tipos de relaciones con el pa-
ciente terminal, de los cuales se destacan los siguientes:

 Comunicacién no verbal: El paciente terminal, se vuelve muy re-
ceptivo, ya que muchas veces es la inica forma que tienen para comu-
nicarse cuando no lo desean o cuando no pueden realizarlo de manera
verbal; se ha podido establecer que el silencio para ellos se transforma
en un elemento importante, por lo que debe ser respetado.

e Contacto Fisico: El paciente terminal se muestra sensible a las
diversas muestras de carifio, el hecho de arroparlos y acomodarles la
ropa de cama, para ellos significa acercamiento, preocupacién y eleva-
cion del autoestima, sobre todo si nos encontramos frente a pacientes

11. Ruland & Moore En Marriner A, Raile M,, Ob. Cit. pag. 9.
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terminales con heridas de mal olor, deformidades en su cara, o situacio-
nes que han provocado una disminucién de la autoestima, por lo que
muchos establecen que todo procedimiento que se realice debe finali-
zar con un contacto breve con las manos del paciente.

El paciente cuando se encuentra hospitalizado, muestra una necesi-
dad de familiaridad, por lo que el hecho de mantenerlo en un ambiente
grato, con elementos personales y familiares es importante. Parte del
rol de la Enfermera es preocuparse ademas, por la familia, ya sea cer-
cana, ligada por parentesco, o aquellos que son ligados solo de manera
afectiva; debe hacerles sentir que son apoyados, para que tengan una
buena relacién, comunicacién y colaboracién entre ellos y el enfermo,
para asfi tener un grupo familiar informado, entrenado y cuidado, lo que
los lleva a estar serenos y capaces de entregar un ambiente calido y se-
guro.

Las Enfermeras y Enfermeros, deben ayudar al enfermo, y que este
sea capaz de reconocer que es lo que necesita, para liderar de manera
conjunta las diversas formas de ayuda, estableciendo una relacién in-
terpersonal, donde ademas se establecen 3 condiciones:

* Consideracion Positiva condicional: Respeto de sentimientos e
integridad de la persona, el cual es tnico.

* Comprension Empatica: No hay juicios valorativos que puedan te-
ner como base actitudes propias, permitiendo entrar a la conciencia de
la persona.

» Aceptacion Tolerancia: Saber cuando aceptar, aunque no se en-
cuentre adherido a la situacién.

Si bien, sabemos que las decisiones respecto al Diagnoéstico y trata-
miento del paciente corren por parte del personal Médico, la Enfermera
es quién materializa éstas decisiones, las vigila, y asume la responsabi-
lidad en los cuidados que el paciente requiere. Ahora bien, ;Qué pasa
cuando un paciente fallece?, ;Qué entendemos por la “muerte”?... son
diversos los pensamientos y definiciones en relacion a ello.

Entendemos por “muerte”, como un suceso opuesto al nacimiento, un
proceso natural, que forma parte de la vida, inico y ademas universal,
ya que todos los seres vivos que habitan en el planeta fallecen, realidad
que para el ser humano no es distinta; sin embargo existe una diferen-
cia que resulta crucial entre el hombre respecto a los demas seres vivos
que habitan la tierra, ya que el ser humano es que el iinico que presenta
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una conciencia manifiesta sobre el ciclo de la vida, demuestra entendi-
miento sobre la cercania de la vejez, expresa ademas su “sentir” cuando
aquel momento se acerca y es el Unico que tiene una clara conciencia
que sino ocurre por el fin de un ciclo, puede ocurrir por causas fortuitas
o de manera provocada’?.

En nuestra sociedad, hablar de “Muerte” es algo “prohibido”, evita-
do e incluso censurado, debido a que se puede considerar como fuera
de lugar e inapropiado, causando rechazo hacia quién lo manifiesta. El
enfrentar la muerte de un ser querido, es impensable ya que el dolor
que genera la pérdida del ser querido es tan grande que no puede ser
dimensionado o imaginado. Es por esto, que el enfrentarse a esta etapa
es evitado por las sociedades actuales, las cuales prefiere evitar la con-
ciencia de finitud que el ser humano presenta.

Pero el concepto de muerte no es el mismo en todas las sociedades,
ya que varia segin cada sociedad o cultura; ejemplo de esto es que para
los Cristianos, la muerte se define como “el fin de la vida en la Tierra,
llegando a la vida eterna”, en cambio para otras culturas, el concepto
de la muerte se conoce como “el fin de una existencia o el paso a otra
existencia”. Un ejemplo de ello, es que para la sociedad Griega, no ha-
bia un interés en averiguar o considerar la muerte como un fenémeno
especial, sino que solo “era un evento natural de la vida, al que todos
llegaran”. Dicha percepcién sobre la muerte, posteriormente comenzé a
ser replanteada por los fil6sofos, como una forma de generar seguridad
respecto al fenémeno de la muerte, ya que matematicos como Pitagoras
y/o sus discipulos, establecieron formulas para garantizar que el alma
sobrevive a la muerte.

A su vez, para los “Egipcios” el concepto de muerte significaba “el lo-
grar encontrar la felicidad”, por lo que el embalsamiento de los cuerpos
era la forma de prepararlos para la préxima vida, en que los sarcéfagos
(de acuerdo al estatus del muerto), iban ademas con diversos objetos
como aves, gatos, muy importantes eran los papiros, los cuales tenian
como funcion ser de compaiiia para la otra vida; dichos objetos repre-
sentaban las virtudes de la persona fallecida, con la misiéon de ser entre-
gado a “Osiris”, quien era la Diosa de la otra vida.

En cambio para el Budismo, la vida es un sufrimiento constante, que
sigue mas alla de la muerte, esto porque para el budismo la vida es un

12. Vivencias de la Muerte en las Distintas Culturas; http://www.libroslandia.com/la-vision-de-
la-muerte-en-las-diversas-culturas-176.html (recuperado el 12 de junio del 2010)

Afrontando la Muerte



proceso ciclico en donde la muerte es solamente una antesala a la reen-
carnacion.

Por otro lado, para el Hinduismo, la muerte tendria su origen segtn la
creencia de los 21 infiernos, en donde el alma del fallecido pasa por un
tiempo indeterminado por ciertos ciclos que carecen de un final, como
consecuencia de las acciones que se realizaron durante la vida terrenal,
por lo que aquellos que vivieron en pecado pasaran su reencarnacion
en el infierno, donde purgaran sus demonios internos, hasta quedar li-
berados y poder asi ascender a un ser superior. Por otro lado para el
Hinduismo actual, la reencarnacién del pecador serd por medio de un
castigo que se vera por estados de inferioridad en donde no existe la
presencia de dolor frente a la muerte, sino que por el contrario, ya que
el dolor se generaria solo por el hecho de tener que enfrentar la reen-
carnacion, debido que para ellos la muerte es el paso a otra vida, no el
fin de la vida.

En nuestro pafs, para la Cultura “Rapanui” la muerte se toma de
acuerdo a las creencias del MANA, el cual consiste en la unién de las
fuerzas con el individuo. Para los Mapuches, la muerte es el paso del
alma al contacto con la tierra y principalmente con los arboles, en don-
de la muerte es vista como algo “carnal”, en la que en un comienzo tiene
el alma resistiendo la salud del cuerpo, el cual con el paso del tiempo
una vez que los descendientes del fallecido ha olvidado y/o superado el
duelo, se reldne con Pu-Am, para asi finalizar su ciclo.

Cabe mencionar que actualmente la cultura occidental, ha dejado de
lado los ritos mortuorios, debido a la gran influencia de la atencién sani-
taria en la poblacion, ya que muchas muertes ocurren en los hospitales
o en lugares lejanos a la familia; es asi que el cuerpo del fallecido es
asistido por un médico, el cual es el encargado de constatar la causa de
muerte y de comunicar este hecho a la familia.

Importante es ademas sefialar algunos conceptos mitologicos respec-
to a la muerte, en estos encontramos que la mitologia japonesa cuenta
con los Shinigamis, los cuales son los encargados de decidir quién vive
o quien fallece, ademas de ser los cuidadores de la puerta entre los dos
mundos.

Por otro lado, en la mitologia griega se encuentran el Tantanos que
representaba la muerte no violenta, en cambio el Hades es eran las re-
presentaciones de la muerte violenta, presentandose con mucha fre-
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cuencia en los campos de batalla; sin embargo a pesar de su presencia
el gran Dios de la muerte seguia siendo el Hades.

Para la cultura Celta la diosa de la muerte es Morrigan o también co-
nocida como Morrigu, la cual se encuentra presente en la guerra, encar-
gada de difundir la fuerza pero en especial la ira; su nombre significa
“Gran Reina” o “Reina Espectral” y es conocida como doncella, madre y
viuda.

Para la cultura Azteca, encontramos a Coatlicue, una diosa terrestre
de la vida y de la muerte, la cual es sedienta de los sacrificios humanos.
Azrael, se conoce como el angel de la muerte y es conocido por musul-
manes, persas y judios entre otros; su nombre significa “Quien Dios lo
Ayuda” y se encarga de recibir a los muertos, por lo que en algunas cul-
turas es asociado ademas con Satanas como su ayudante. Por dltimo, en
el Islam Azrael, figura en el Coran como el arcangel de la muerte que se
encuentra a la espera de la recepcion de almas, siendo uno de los cuatro
Angeles mas altos en el trono de Ala3,

Cuando como enfermeras se estd ante la presencia de un paciente
terminal, se tiene claro que la muerte es algo inminente, es por ello que
como profesionales de la salud, nuestro deber es mantener y cuidar la
vida, utilizando para ello todos los medios y recursos disponibles. Sin
embargo, a pesar de que los profesionales de la salud y en éste caso
las Enfermeras o Alumnas de enfermeria, estan conscientes de que en
algiin momento segun la condicién del paciente, la muerte resulta como
algo inevitable, muchas veces, puede resultar como algo deseable, cuan-
do los pacientes estan en malas condiciones de vida o en condiciones
poco dignas para ser vividas, produciendo una contraposiciéon de senti-
mientos y pensamientos en el personal de salud.

Ahora bien, la “Muerte” desde una perspectiva psicolégica, se consi-
dera como un proceso y no como un acto puntual (Kastenbaum y Costa,
1977), en que ademas se debe considerar tres aspectos: el bioldgico, el
psicologico y el social. La muerte en sf misma es un concepto general
cuyo significado varia segtn el punto de vista con el cual se analice, ya
sea un punto de vista fisiolégico, social, médico, psicoldgico, antropo-
légico o econémico entre otros; segun esto, la muerte puede ser vista
como realidad, percepcion, situacion, acto, final, principio e incégnita
(Blanco-Picabia, 1993).

13. http://amimedamiedo.blogspot.com/2009/10/la-parca-personificacion-de-la-muerte.html
(recuperado el 12 de junio de 2010)
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Por otro lado, la muerte psicolégica va paralela a la muerte fisica y
social, en donde el enfermo terminal va muriendo de a poco, aumen-
tando su miedo al mas all4, al sufrimiento de los ultimos dias y sobre
qué pasara con sus familiares, etc. También es importante resaltar que
la “Muerte” como proceso, también lo experimentan los familiares y/o
cuidadores que estan con el enfermo terminal, penetrando en la esfera
del familiar hasta el punto de que a través de la vivencia del duelo, hay
una parte de ellos mismo que también muere con la pérdida del ser
querido™.

La enfermeria esta intimamente relacionada con éste tema, ya que
la “muerte” es un suceso inherente al personal de salud, debido a que
ocurre con gran frecuencia en el transcurso de su ejercicio profesional,
ya sea por la muerte repentina o esperada de un paciente, lo cual es una
de las situaciones mas complejas en la atencién de Enfermeria; es por
ello que una de sus principales funciones es aliviar el sufrimiento y con-
tribuir de manera que el paciente pueda morir con dignidad y en paz, lo
cual es una valiosa contribuciéon que puede realizar la enfermera, para
dar mayor tranquilidad al paciente y su familia.

Dicha situacién es algo que puede inquietar particularmente a los
estudiantes de la profesién, ya que muchas veces producto de su inex-
periencia aiin no hayan enfrentado con anterioridad esta experiencia,
por lo que algunos sentimientos como tristeza, angustia, impotencia,
etc. que pueden sentir los estudiantes por la pérdida de un paciente,
son situaciones que deben afrontar, muchas veces de igual modo que el
paciente y su familia. Debido a lo anterior mencionado, es que resulta
importante que como estudiantes y futuros profesionales, cuenten con
las herramientas para comprender la naturaleza del proceso, con la fi-
nalidad que estén mejor capacitados para manejar sus reacciones y asi
poder ayudar de mejor forma a los pacientes y/o familiares.

Por lo tanto, para la enfermera los cuidados del paciente no terminan
una vez que este fallece, ya que a pesar de ello ain se debe mantener
un respeto y atencion hacia la familia y el cadaver; en este proceso, la
Enfermera también juega un rol importante ya que debe permanecer
activa, aclarar dudas, ayudar en la expresion de los sentimientos pro-
vocados por el fallecimiento del ser querido y debe crear ademas las

14. Collel R. (2005). http: www.tdr.cesca.esTESIS_UABAVAILABLETDX-1125105-175855rcb1del.
pdf (recuperado el 6 de Mayo del 2010). “Analisis de las Actitudes ante la Muerte y el enfermo al
final de la vida en Estudiantes de Enfermeria de Andalucia y Catalufia”. Disertacién Doctoral no
publicada. Universidad Auténoma de Barcelona. Barcelona, Espafa.
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condiciones 6ptimas que brinden un duelo adecuado.

Sin embargo, a pesar de las diversas y variadas funciones y tareas que
debe realizar la Enfermera, en el cuidado de pacientes criticos, termina-
les y su fallecimiento, existe muy poca preparacion para ello, principal-
mente en lo referente al aspecto emocional del personal de salud.

Esta realidad, concuerda con lo que propone Salomén, el cual estudio
que no hay un entrenamiento formal en cuidados paliativos en el personal
de salud y a su vez, éstos expresan la necesidad de tenerlo®. Debido a lo
anterior mencionado, es que se han realizado diversas investigaciones
que indagan sobre las experiencias y sentimientos de las Enfermeras
y el resto del personal de salud, respecto a la relaciéon de cuidado de
pacientes criticos, terminales y el mismisimo momento de la muerte.

Sin embargo, son muy pocos los estudios o investigaciones que se
han enfocado a lo mismo, pero desde otra perspectiva... desde el punto
de vista de las “enfermeras en formacion”, poco se sabe sobre la percep-
cion, sentimientos y pensamientos de aquellos alumnos de Enfermeria
que deben enfrentarse abruptamente a la relacion de atencidén y cuida-
do de personas enfermas. Segun la Real Academia Espafiola, “Alumno”
se define como discipulo respecto de su maestro de la materia que estd
aprendiendo o de la escuela, colegio o la Universidad donde estudia®®.

La Revista “Enfermeria Global”, en su articulo “Situaciones de las
Practicas Clinicas que provocan estrés en los Estudiantes de Enferme-
ria”, la formacion de las Alumnas de Enfermeria y sus practicas clini-
cas son de gran importancia, el campo de actuacidn es bastante amplio,
abarcando desde la Neonatologia hasta la Geriatria, desde la prevencién
hasta la educacion e incluso hasta la entrega de Cuidados Paliativos, lo
que resulta una experiencia esencial que marca la vida y formacién pro-
fesional de las alumnas?'’.

En las practicas clinicas, las alumnas tienen gran ilusién, pero a su vez
también sienten temor de “no sentirse preparadas” o a cometer algiin
error y también por lo que implica la relacién misma entre Enfermera -

15. Ledn F. (2010). “Cuidados al Final de la Vida” - Bioética y Enfermeria”. Coleccién Bioética y
Enfermeria N° 1. Santiago, Chile.

16. http://buscon.rae.es/drael /SrvltConsulta? TIPO_BUS=3&LEMA=alumno. (recuperado el 10 de
Junio del 2010).

17.Rodriguez A., Duran M., Fernandez M., Quinteiro T. (2007). http.www.docstoc.com (recuperado
el 6 de Mayo del 2010). “Revista Enfermeria Global”. [Situaciones de las Practicas Clinicas que
provocan estrés en los Estudiantes de Enfermeria]. (N°10).
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paciente; cabe agregar ademas que se enfrentan y deben desarrollar lo
que sera su futura profesion, por lo que deben adquirir bastantes cono-
cimientos cientificos y también verse enfrentadas a variadas situacio-
nes dificiles, ya que estan en contacto directo con el sufrimiento, dolor,
invalidez e incluso con la muerte, las cuales les generan un gran estrés
y no siempre cuentan con una adecuada preparacién ni mucho menos
con un entorno favorecedor.

Es por ello, que los conocimientos y experiencias que adquieren du-
rante éste periodo, son cruciales, ya que permitiran el posterior desa-
rrollo de habilidades y actitudes propias, las cuales le seran necesarias
para la posterior adquisicién de competencias que les permitiran su in-
corporacion como profesionales, al mundo laboral y sanitario.

Por lo tanto, es en éste momento, en que las Alumnas de Enfermeria
necesitan de un gran apoyo no solo por parte de sus familiares y amigos,
sino que también por parte de los docentes de la Universidad, para que
asi este periodo formativo, sea de gran crecimiento personal y no en un
enfrentamiento “traumatico”.

Asimismo el hecho de enfrentarse al cuidado de pacientes criticos o
terminales, puede ser una situacion de gran impacto para aquella En-
fermera que por primera vez se enfrenta al cuidado de éste tipo de pa-
cientes y mucho mas atn en el caso de las estudiantes de Enfermeria, ya
que se ven enfrentadas a una situacion totalmente diferente, que no han
experimentado antes producto también de su inexperiencia, en donde
muchas veces desconocen cémo reaccionar o actuar frente a ello.

Sin embargo, a pesar de que hay poca informacién en relacién sobre
los sentimientos y pensamientos de los estudiantes respecto a este tipo
de experiencias, existen algunas investigaciones relacionadas, como
por ejemplo un estudio realizado por Alumnas de Enfermeria de la Pon-
tificia Universidad Catdélica de Chile, que se presenta a continuacidn.

Actitudes, emociones y percepcion de la preparacion asistencial y
emocional de los estudiantes de Enfermeria ante la muerte y el En-
fermo Terminal, el cual obtuvo las siguientes conclusiones'®:

- Existe un bajo porcentaje de alumnos que aborda el tema de cuidar
a pacientes terminales, como algo formal, realizando el curso de “Cui-
dados Paliativos”.

18. Ob. Cit. P4g. 22.
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- En general, los alumnos se sienten poco preparados tanto en la par-
te asistencial, como emocional.

- Los alumnos que realizaron el curso de “Cuidados Paliativos”, se
sienten mas preparados que aquellos alumnos que no lo hicieron.

- Lamayoria de los alumnos de enfermeria cree importante los cuida-
dos que se entregan a los pacientes terminales, pero sin embargo muy
pocos realizan el curso optativo de “Cuidados Paliativos”.

- La malla curricular de la carrera en dicha Universidad, no responde
alanecesidad de una preparacion formal y obligatoria, en relacién a los
Cuidados Paliativos.

- Son minoria aquellos alumnos que desean trabajar con enfermos
geriatricos y terminales.

- Alamayoria de los estudiantes de enfermeria, les preocupa el hecho
de su propia muerte y que a su vez, mueran solos sin compaiiia de sus
familiares y seres queridos.

Asimismo, existen otros 2 estudios realizados en Barcelona, Espafia'®:

* Relacion entre la inteligencia emocional y la motivacion para
trabajar en Cuidados Paliativos en Estudiantes de Enfermeria (3
Escuelas de Enfermeria de Catalufia y Andalucia); el cual obtuvo las si-
guientes conclusiones:

- Existe un bajo porcentaje de los alumnos que se siente preparado
emocionalmente para cuidar enfermos terminales (8%).

- La mayoria de los estudiantes prefiere trabajar con pacientes pedia-
tricos, siendo la opcién de trabajar con pacientes terminales, la menos
deseada.

- Los alumnos de Andaluces presentan mayor comprensién y regula-
cion de las emociones en comparacién con los alumnos Catalanes.

- A mayor comprension y regulacién emocional, mayor es el deseo de
trabajar con enfermos terminales y menor es el miedo a la muerte y a
los muertos.

- Por lo tanto, formar y trabajar con la inteligencia emocional y en
concreto con la regulacién emocional, puede incidir en aumentar el nt-
mero de alumnos que desee trabajar con enfermos terminales, al sentir-

19. Ob. Cit. P4g. 21.
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se mas competentes a nivel emocional.

« Andlisis de las actitudes ante la muertey el enfermo terminal al
final de la vida en estudiantes de enfermeria de Andalucia y Catalu-
fia:

- La mayoria de los alumnos desea trabajar con enfermos pediatricos,

mientras que trabajar con pacientes terminales, es la opcién menos de-
seada.

- Los alumnos que poseen un elevado nivel de competencia percibida
frente a la muerte, tienen mayor deseo de trabajar con pacientes termi-
nales y menos miedo a la muerte y a los muertos.

- A mayor nivel de autoeficacia, mayor es el deseo de trabajar con
enfermos terminales, mayor competencia percibida y menor miedo a la
muerte y a los muertos.

- Los alumnos andaluces, presentan mayor comprension y regulaciéon
de las emociones, en comparacién con los alumnos Catalanes.

- A mayor comprension y regulacién emocional, mayor es el deseo de
trabajar con pacientes terminales, menos es el miedo a la muerte y a los
muertos.

- Después de impartir un Seminario de educacién sobre la muerte,
el deseo de trabajar con enfermos terminales no aumenta, disminuye
la competencia y autoeficacia percibida en los alumnos Catalanes y au-
menta en los estudiantes andaluces.

- Por lo tanto, se plantea la necesidad de tener presente en la for-
macion de los estudiantes, los procesos cognitivos y emocionales antes
expuestos.

Dichos estudios, son unos de los pocos que existen en relacidn a esta
problematica, por lo tanto, es poco lo que se sabe sobre qué pasa con los
estudiantes de enfermeria, cuando éstos pacientes son criticos o termi-
nales, o peor ain cuando uno de sus pacientes fallece.

Por lo tanto, ;Qué pasa con sus sentimientos?, ;a pesar de su inex-
periencia, se sienten preparadas para enfrentar dicha situacion?, ;de-
searian una mayor formacidn o preparacion para ello?, son muchas las
interrogantes que como Investigadoras nos planteamos al respecto y
mucho mas audn, lo que nos motiva a investigar para poder de alguna
forma, contribuir a una mejor comprensién y preparacion de las futu-
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ras generaciones de Estudiantes de Enfermeria de la Universidad Diego
Portales, debido a que la formacién ética del personal de salud, especifi-
camente del 4rea de Enfermeria, esta intrinsecamente relacionada con
una dimension humanista de la educacién en salud.

MARCO METODOLOGICO

Tipo de investigacion: Investigacion Cualitativa, de Tipo Descripti-
vo, por medio de Entrevistas y Encuestas a realizada a Alumnos de 4to
y 5to afio de la Universidad Diego Portales.

Encuestas: Previo a la realizacion de las encuestas a las alumnas de
Enfermeria de la Universidad, se procedid a pedir la autorizacién en for-
ma personal a algunos docentes de la carrera de Enfermeria que involu-
cren a alumnos de cuarto y quinto afio, los que nos autorizaron a realizar
encuestas a las alumnas, durante el horario de clases; al contar con ésta
autorizacion, se procedi6 a realizar una visita de forma personal por el
grupo de tesistas (Internas) a aquellos cursos, donde se explicd sobre
la finalidad de nuestra investigacién, de modo que pudieron contribuir
con sus experiencias reflejadas directamente en las encuestas. Se entre-
g6 un consentimiento informado, previo a la realizacién de éstas.

Dicha Encuesta, a pesar de ser un método de recoleccion de informa-
cion inherente a la Investigacion Cuantitativa, fue utilizada como una
fuente de datos de forma paralela a las “entrevistas” las cuales fueron el
pilar principal que fundament6 la presente investigacion. Dicha infor-
macién que se concluyo en las encuestas, fue de gran utilidad como un
punto de vista a modo general sobre los estudiantes de cuarto y quinto
de la carrera de Enfermeria, la cual pudo ser a su vez comparada con
otro estudio cuantitativo de tipo descriptivo, realizado en otra Universi-
dad del pais (Pontificia Universidad Catélica de Chile); cabe mencionar
que dicha encuesta se encuentra “validada”, ya que fue realizada por
Profesores Investigadores de la Facultad de Ciencias Biomédicas de la
Universidad Austral de Buenos Aires”, la cual ademas se viene utilizan-
do en un trabajo multicéntrico, con Estudiantes de Medicina y Enferme-
ria desde el afio 2005, cuyos resultados han sido publicados en un sin
numero de trabajos y Conferencias, hasta el presente.

Entrevista Semi-estructurada: Dichas entrevistas fueron realiza-
das a un grupo de estudiantes de Enfermeria de la Universidad Diego
Portales, que se encontraban cursando cuarto y quinto afio de la ca-
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rrera; cabe mencionar que éstos alumnos fueron elegidos de manera
fortuita ya que muchos de ellos, tras enterarse sobre la realizacion de
la presenta investigacion, quisieron contribuir con sus experiencias de
forma voluntaria. Dichas entrevistas, tenian el caracter de an6nimas y
se aplicaron a este grupo de estudiantes, previa aceptacion. Para con-
cretarlo, pedimos autorizacién a la institucion, para poder realizar la
aplicacion de dicho método.

En cuanto al tamano de la muestra, hemos aplicado el método de “sa-
turacion” de la informacién que se fue obteniendo en la realizacién de
las entrevistas (para lo cual contamos con nueve estudiantes que estu-
vieron dispuestos a ser entrevistados.). Posteriormente se realizé un
analisis de las entrevistas, de los que se obtuvo datos relevantes para
abordar los objetivos planteados, para entregar propuestas en la malla
curricular, se mostro en algunas preguntas la marcada diferencia en-
tre la percepcion de los alumnos de cuarto y quinto afio y también que
se considera importante el rol de que cumple la enfermera dentro del
equipo de salud, frente a éstos pacientes, entre otras.

La entrevista fue aprobada por el comité de ética de la Universidad
Diego Portales. Ademas de la aprobacion de la Directora de Carrera de
Enfermeria la Sra. Maria Angélica Piwonka.

ANALISIS Y PRESENTACION DE LOS RESULTADOS
Categorizacion de entrevista:

Estas entrevistas fueron realizadas a alumnas de la carrera de Enfer-
meria de la Universidad Diego Portales, pertenecientes a 4to y 5to afio;
dicho andlisis se realiza por medio de categorias y subcategoria acorde
a los objetivos planteados al comienzo de esta investigacion.

de las alumnas e
la UDP.

como negativos de
los estudiantes de
Enfermeria frente
al cuidado de

CATEGORIA OPERACIONALI- |SUBCATEGORIA | ENTREVISTAS
ZACION

Sentimientos, Apunta a conocer |Tipo de relacién |“Es de mucha preo-

percepcionesy |los sentimientos |con pacientes cupacion” (E1)

enfrentamiento |tanto positivos criticos o termi- | “Mas que nada

nales.

empatica”(E2)
“Relacion activa y
también empatica”
(E3)
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pacientes criti-
cos, terminales y
su fallecimiento.
Ademas de cono-
cer su percepcion
sobre el ro que
tiene Enfermeria
en el cuidado de
estos pacientes.

“Mmm de recha-
Z0...no, activa por
las cosas que tengo
que hacer”(E4)
“Empatica y activa”
(E5)

“Bien cercana”(E6)
“No de rechazo,
no!!!”, “Ante todo es
un ser humano, se
merece respeto por
e€so mismo seria
una relacién activa
y empatica” (E7)

“ Activa, empatica,
cercana, humaniza-
da” (E8)
“Generalmente es
activa” (E9)

Sentimientos
frente al paciente
critico.

“Los cuidados van
a estar priorizados
de acuerdo a las
necesidades mas
criticas” (E1)

“Uno como que en-
tre comillas se va
a acostumbrando”,
“uno va sintiendo
que tiene que dar
los mejores cuida-
dos”(E2)

“En primera
instancia yo creo
que uno siente una
pequena barrera”,
“luego un poco de
temor”; “miedo a
los desconocido, es
un poco de angus-
tia de que si llega
suceder algo, tu
tengas las capa-
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cidad para poder
hacer algo por el
paciente” (E3).
“Depende de la
edad, con jévenes
soy mas empatico
y con pacientes
abuelos a veces
trato de mane-
jar un poco los
sentimientos, ser
profesional en el
rol” (E4).

“Es entrega, com-
paiiia, consuelo”
(E5).

“Un poco de
miedo, porque no
sabes cdmo vas a
reaccionar”, “con el
tiempo uno tiene
seguridad”, “siento
respeto” (E6).

“Depende de la
edad del paciente”,
“mas que nada
angustia” (E7)
“Responsabilidad,
respeto” (E8).

“De entrega, de
compasion”, “sobre
todo creo que es
gratificacién” (E9).

Sentimientos
frente al paciente
terminal.

“Curiosidad, saber
lo que esta pasan-
do al paciente”
(E1).

“En realidad

es bien complicado
porque ami enun
principio cuando
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atend{ a un pa-
ciente terminal era
bien complicado
porque no sabia en
qué momento iba a
fallecer” (E2)

“Tu quieres dar
todo de ti”, “te
genera un poco

de angustia, “..te
genera incertidum-
bre” (E3).

“La primera vez
me daba pena,
pero ahora ya no
es tanta pena, trato
de ver un poco la
situacién” (E4).
“De apoyo emocio-
nal y contencién”
(E5).

“Uno se lleva un
mayor impacto, un
mayor sufrimien-
to; “con paciente
terminales es otro
el sentimiento, es
otra forma de ac-
tuar con ellos y ahi
uno entre en otro
proceso en cosas
tan basicas como
escucharlos” (E6).
“Responsabilidad,
pero mas que con
el paciente es con
la familia”, “siento
mas apego, en cual-
quier minuto se te
puede ir” (E7).
“Carifio” (E8).
“Gratificante, pero
alavez conlle-
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va mucho gasto
emocional, incluso
aveces se siente
tan desgastante,
que a uno lo lleva a
colapsar” (E9).

Sentimiento
frente al paciente
fallecido.

“Fue demasiado
frustrante”, “Senti
que ni siquiera al-
cancé a vivir nada”,
“Senti un poco de
penay curiosidad
por como estarda la
familia”. (E1)

“Al principio no
sabia qué hacer, no
queria quedarme
sola con el pacien-
te, con miedo”, “Te-
nia mucho recha-
z0”; “No me tomo
tiempo superarlo”
(E2).

“Pena total!!”; “Lo
primero es des-
ahogarse”, “Fueron
como unas tres
semanas” (E3).
“Eso a mi me
impacto y ahi yo
quedé mal, lloré
dos dias...esa fue
la experiencia
como que me dejo
mas mal en todos
los afios que llevo
de carrera”; “Uno
se desarrolla mas
humanamente,
pero superarlo...
no” (nifia 7 afios
fallecida) (E4).
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“En el momento
mas bien frfa y muy
técnica”, “Ya mas
tranquila y en casa,
lo senti mucho,
porque me habria
encarifiado con el
paciente”, “Pensé
que al menos ya no
sufria” (E5).
“Cuando estas con
pacientes que los
conoces de antes

y vivir el proceso
de duelo, ahi es
diferente, ahi hay
dolor”, “Me ha
tenido 2 o 3 dias
pensando, pero no
he llorado” (E6).
“Conversandolo,
desahogiandome,
con, lo de Felipe
llore, llore y lloré

y después enfren-
tandolo, pero no ol-
vidando”, “La pena
me dur6 mucho”,
“Me duro como un
mes y tanto” (E7)
“Impotencia,

pena, llore senti

al paciente como
un familiar” “Lo
sobrelleve conver-
sandolo y con otras
experiencias de
otras enfermeras y
alumnas”(E8)
“Primero da pena o
lastima, o lastima,
no sabria definirlo
y posteriormente
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es como un “uff
pero ya esta des-
cansando”” “Gene-
ralmente no por
mucho tiempo”,
“Cuando una vida
se va, otra llega en
su reemplazo” (E9)

Percepcidn sobre
el rol de enfer-
meria.

“Es primordial”,
“Valora al paciente
de forma inte-
gral”(E1)
“Importante, sobre
todo en el manejo
del dolor”(E2)

“El rol de la enfer-
mera es netamente
de apoyo”(E3)
“Mas que cualquier
otra profesion del
area de la salud”,
“La que est4 ahi
cuidando es la
enfermera”(E4)
“Fundamen-

tal, porque se

pasa gran parte
del tiempo con
ellos”(E5)
“Fundamental, es
la lider del equipo
de salud”(E6)
“Importante”(E7)
“Importante, ya
que la mayor
parte del tiempo

y cuidados son
entregados por
enfermera”(E8)
“Bastante impor-
tante, ya que so-
mos las que mayor
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tiempo estamos
con ellos”(E9)

Proyecci6n labo-
ral con pacientes
criticos o termi-
nales.

“Si, por que
encuentro que
siempre existe la
posibilidad de sal-
varlos”, “ Considero
que es gratificante”
(E1).

“Si fuera por
ejemplo cuida-

dos paliativos no,
porque siento que
todos os dias esta-
ria viviendo con la
muerte. Pero por
ejemplo un ser-
vicio de paciente
critico yo crep que
si”, “Es rico que no
todos los pacientes
fallezcan” (E2).
“Lo pensaria
mejor”, “La carga
emocional es stiper
fuerte”

(E3).

“No porque el
tratamiento y la
entrega que tienes
que hacer emocio-
nalmente y huma-
namente es mucho
mayor” (E4)

“No me gustaria
especializarme

en el drea como
oncologia”, “Siento
que es desgastan-
te”(E5)
“Nosesialo
mejor en una parte
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oncologia con solo
pacientes termina-
les, no sé!!l..” (E6).
“Adn no lo sé” (E7).
“Si, pacientes criti-
cos personalmente
me agrada trabajar
con este tipo de
pacientes, ya que
la demanda de
atencion enfermera
es alto y requiere
dedicacién” (E8).
“Si, me gustaria so-
bre todo en el area
oncologica”(E9).

Preparacién
académica de las
y los estudiantes
de Enfermeria.

Pretende dar a
conocer la pre-
paracion previa
que han recibido
las estudiantes
de enfermeria
para enfrentar el
contacto con estos
pacientes, de
modo de detectar
posibles falencias
o debilidades

en su formacion
académica.

Psicolégicamen-
te preparados
para el encuen-
tro con pacientes
criticos y termi-
nales.

“Demasiado
terror”, “De a poco
va pasando ese
sentimiento de
miedo y angus-

tia, ya después lo
enfrentas como un
desafio”(E1)
“Psicolégicamente
si, antes de cuidar
este tipo de pacien-
tes yo creia que no,
pero cuando tu te
enfrentas a estas
situaciones te das
cuenta que estas
preparada” (E2)
“Impresionante,
dificil”; “Uno se
lleva esta mochila
cargada para la
casa, pero en reali-
dad uno se queda
tranquila con que
dio lo mejor”(E3)
“Con miedo”;
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“Mmmm yo creo
que si, pero uno
nunca se siente to-
talmente prepara-
da”, “Todo depende
del tipo de persona
con el que estés
tratando y como
estés emocional-
mente para tratar a
ese tipo de perso-
nas”(E4)

“Con miedo,
inseguridad”; “No
sé”(E5)

“En primera instan-
cia con un poco al
o mejor de recelo,
un poco de miedo”;
“yo creo que si
nada mas por mi
personalidad”(E6)
“Fue un shock”,
“Después eso se

te va pasando de a
poquito”(E7)

“Con miedo, inse-
guridad “, “Miedo
a equivocarme”;
"Mas o menos”(E8)
“Con miedo y con
un poco de recha-
z0”; “Si, creo que
si”(E9)

Académicamen-
te preparados
para el encuen-
tro con pacien-
tes criticos y
terminales.

“Académicamente
no”, “Me falta de-
masiado”(E1)

“Si, por que ahora
en este semestre
tome cuidados
paliativos”(E2)
“Creo que no, creo
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que falta mas re-
fuerzo en eso”(E3)
“No para na-
da”(E4)

“Si” (E5)

“Si, pero no 100%”",
“Los conocimien-
tos para enfrentar
a estos pacientes
son como muy va-
gos, muy someros”
(E6)

“Yo creo que si”;
“La bioética que
hemos tenido aca
esta mas prepara-
da, 6sea estamos
mas preparados
acj, tanto en cono-
cimiento, etc.”(E7)
“Si, porque estudio
y la malla es com-
pleta” (E8).

“Creo que aun me
siento en forma-
cion en ese sentido
y uno nunca deja
de aprender cosas
tan trascenden-
tales como es-
tas”(E9)

Propuesta para
mejorar Malla
Curricular de la
Carrera de Enfer-
meria.

Apunta a forta-
lecer la malla
curricular, de tal
manera de contri-
buir en la forma-
cion de las futuras
generaciones de
estudiantes de
Enfermeria.

“Si, por que se ve
como un paciente”,
“No se toma en
cuenta lo que pue-
de estar sintiendo
el paciente, impor-
ta mas el prondsti-
co” “ Lo vas viendo
como una unidad

de estudio”; “Pro-
fundizaria en si en
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los ramos que tiene
la universidad”,
“No tan superficial
como son hasta

el momento”, “La
malla esta bien
dentro de lo gene-
ral”(E1)

“No, yo creo que al
contrario, que el
equipo de salud es
como mas calido
se preocupa de la
familia”; “Yo pienso
que seria impor-
tante incorporar a
la malla cuidados
paliativos como
obligatorio”, “Por
que quizas hay
personas que les
afecta tanto, que
no vana poder en-
frentarse el dia de
mafiana y no saben
con que se van a
enfrentar”(E2)

“Si, muchas veces,
no se”, “creo que

es netamente su
mecanismo de
defensa”; “Creo que
cuidados paliati-
vos es una buena
opcion”, “Pero
también que le den
su enfoque a la
parte psicolégica”,
“Que fuera parte de
la malla” (E3)
“Sipo...en todos
lados hay una des-
humanizacién de
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parte de todos los
profesionales, so-
bretodo en caso de
las mas viejas”, “Va
mas en el rasgo de
su personalidad”;
“Yo haria un ramo
que no sea electivo
sino que sea un
ramo propio de la
malla, como que es
el ramo que falta
en la carrera, por
ejemplo oncologia”,
“Ese tipo de ramos
seria bacan”(E4)
“Yo creo que es un
medio de defensa
frente al dolor de
la pérdida de un
paciente y por la
sobrecarga laboral”
; “Que los ramos de
esta area fueron no
solo electivos como
paliativos y oncolo-
gia, si no que parte
de la malla” (E5)
“Totalmente,
pienso que esta
mal” ; “Mas que el
electivo de cui-
dados paliativos,

lo agregaria ala
malla curricular,
“En el servicio que
estés siempre te
vas a enfrentar a la
muerte”(E6)
“Algunos como que
se acostumbran a
la muerto, como
que lo ven natu-
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ral y alo mismos
pacientes casi que
los ven como una
patologia mas”, “Yo
propongo empa-
tia como dicen
aqui mismo las
profesoras nunca
olvidarse que es
una persona, un
ser humano, “No
hagas a los demas
lo que no te gusta
que te hagan a ti”;
“El electivo de
cuidados paliativos
deberia ser obliga-
torio”, “Es un ramo
que te contribuye
ala formacion,
incluso es mejor
que el arte del
cuidado”, “Es como
mas profundo

los sentimientos
del paciente”, “Un
ramo asi especial
de UCI aparte de
urgencias”, “Incluir
otro de cuidados
criticos no estaria
mal” (E7)

“Si, pasaaserla
rutina muchas
veces, pienso que
no debe ser asi,
que antes que nada
son seres huma-
nos”, “Propondria
algun taller para

el personal”;
“Agregaria mas
ramos de relaciéon
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con el paciente y
como enfrentar los
primeros contactos
con los distintos
pacientes”(E8)
“Lamentablemente
el hombre es un
animal de costum-
bre y al igual que
todos hacemos
rutinas de todo
nuestro mundo que
nos rodeay cuesta
mucho no ser parte
de ese enfriamien-
to, por eso creo que
una relacién mas
estrecha con los
pacientes cambia-
ria eso”; “Agregaria
contenidos o haria
que el ramo de
cuidados paliativos
fuera obligato-
rio”(E9)

CATEGORIAS A ENCUESTAS COMPLMENTARIAS A INVESTIGACION

CATEGORIA

OPERACIONALI-
ZACION

SUBCATEGORIA

ENTREVISTAS

Contacto con el
PFV.

Visualizar el tipo
de contacto y
sentimientos que
han tenido los
estudiantes de en-
fermeria de 4to y
5to afio de la UDP
frente al PFV, para
poder conocer el
impacto que eso
tuvo en ellos.

Tipo de Contacto

Paciente: 67,2%
Familia y Paciente:
19,6%

Ninguno: 11,4%
Familia; 1,6%
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Sentimientos y
percepciones de
las estudiantes.

Sentimientos Con-
tradictorios: 32,7%
Sentimientos Posi-
tivos: 44,2%
Sentimientos Nega-
tivos: 11,4%

Sin Relacién: 9,8%

Percepcion del
PFV.

Poner en mani-
fiesto los senti-
mientos y anhelos
que experimenta
el PFV, que han
observado las
estudiantes de
enfermeria de 4to
y 5to afio de la
UDP.

Sufrimiento del
paciente.

Enriquecedor para
Paciente: 83,6%
No Enriquecedor
para el Paciente:
4,9%

Depende de cada
Paciente: 11,4%
Ayuda al Paciente:
29,5%

No ayuda al Pacien-
te: 18%

Depende de Cada
Paciente: 52,4%

Deseos del pa-
ciente.

Deben ser Manifes-
tados: 85,2%

No Deben ser Ma-
nifestados: 0%
Depende del Pa-
ciente: 13,1%

No responde: 1,6%

Espiritualidad

Presente para el
Paciente: 44,2%
Depende de cada
Paciente: 55,7%
Ausente para el
Paciente: 0%

Ideas y/o per-
cepciones en re-
lacidn al equipo
de salud

Dar a conocer el
tipo de relacion,
responsabilidad

y ética que tiene
el equipo de salud
frente al PFV, que
han observado

Relacion

Mucha Relacién
con el Paciente:
75,4%

Leve Relacion con
el Paciente: 21,3%
Sin Relacién con el
Paciente: 3,27%
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los estudiantes
de enfermeria de
4to y 5to afio de
la UDP.

Responsabilidad

Enfermera debe
hablar con Paciente
y Familia: 44,2%
Enfermera debe
hablar SOLO con
Paciente: 31,1%
Enfermera debe
Hablar solo con la
Familia: 1,63%
Enfermera No debe
hablar con paciente
o la Familia: 4,91%
No Sabe: 18%

Es un Fracaso del
Equipo de Salud:
30,6%

No es un Fracaso
del Equipo de Sa-
lud: 24,5%
Depende de la
situacion: 37,7%
No sabe: 1,63%

Etica

Exigir NO infor-
macidn a paciente:
63%

No exigir la NO
informaci6n a Pa-
ciente: 22,9%
Depende de la
situacion: 40,9%
Decir Medico la
Verdad a Paciente:
11,4%

No decir Verdad a
Paciente: 52,4%
Depende de la
Situacion: 36%
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Formacion aca-
démica frente al
PFV

Determinar el
nivel de pre-
paracién que
manifiestan las
estudiantes de en-
fermeria de 4to y
5to afio de la UDP,
sus propuestas
para fortalecer la
malla curricular e
intereses frente al
ambito laboral, en
relacién al PFV.

Preparacién
previa de las
estudiantes

Muy Preparados:
24,5%

Poco Preparados:
62,2%

Ninguna Prepara-
cién: 11,4%

No Contesta: 1,63%

Propuestas para
mejoria de la
malla

Ramo Optativo:
21,3%

Ramo Obligatorio:
50,8%

Dentro de Otra
Asignatura: 19,6%
Optativo u obligato-
rio: 6,5%

No Responde:
1,63%

Proyecci6n labo-
ral con PFV

Si trabajaria con
PFV: 26,2%

No Trabajaria con
PFV: 14,7%

NO sabe: 57,3%

NO Contesta: 1,63%
Gratificante: 67,2%
No Gratificante:
31,1%

No Contesta: 1,63%

ANALISIS

Para este estudio se realizaron nueve entrevistas a estudiantes de 4°
y 5° afio de la carrera de enfermeria de la Universidad Diego Portales,
que estuvieron presentes ante el fallecimiento de un paciente critico o
terminal. Del total de los entrevistados ocho alumnos eran de sexo fe-
menino y uno de sexo masculino;. Dichas entrevistas fueron grabadas y
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transcritas y fueron de caracter anénimo.

En forma paralela se realizé una encuesta a estudiantes de 4° y 5°
afio, de la misma universidad, la que también fue de caracter anénimo,
reuniendo un total de 61 encuestados.

Para la realizacion del analisis tanto de las entrevistas como de las
encuestas, se llevd a cabo la categorizacion y sub categorizacion de las
distintas interrogantes, de acuerdo a los objetivos planteados inicial-
mente, para asi poder organizar de mejor manera el analisis de ambas.
Asimismo, se transcribieron las opiniones y/o pensamientos de gran
importancia que reflejaron de mejor forma sus respuestas.

De acuerdo a la primera categoria “Sentimientos, percepciones y en-
frentamiento de las alumnas de la UDP” en la subcategoria referente
al tipo de relacion de los entrevistados frente al paciente critico o ter-
minal, se ve que una gran mayoria refiere un este encuentro como una
relacion empatica, activa, cercana y humanizada, en contraste con la mi-
noria que encuentra que es una relacion de mucha preocupacion hacia
este tipo de pacientes. Se destaca que no hay sentimientos de rechazo
frente a este tipo de pacientes en las respuestas entregadas durante es-
tas entrevistas.

Respecto a la segunda subcategoria que habla acerca de los senti-
mientos frente al encuentro con un paciente critico, la mayoria de los
entrevistados refirieron que este encuentro fue con miedo y angustia,
asuvezconuna tendencia hacia la responsabilidad y a la empatia con
estos pacientes, y con un menor indice de sentimientos que reflejaron
compasiony la priorizacién seguin las necesidades que estos vayan pre-
sentando.

La subcategoria que alude a los sentimientos con respecto al paciente
terminal, sefialan que existe una divisién en cuanto al tipo de opiniones
las cuales fluctian entre la incertidumbre o pena y hacia la contencién
e impacto emocional; sin embargo, es importante sefialar que a pesar
de esto, en menor medida manifiestan que en el manejo de este tipo de
pacientes ellos experimentan sentimientos como curiosidad, responsa-
bilidad y carifio.

De la misma manera en cuanto a la subcategoria del “enfrentamien-
to frente al paciente fallecido”, la gran mayoria de ellos experimenta
“pena” como sentimiento primordial, y en menor medida sentimientos
de frustracion, miedo, impacto, e incluso resignacion.
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En cuanto a la subcategoria sobre la “percepcion frente al rol de en-
fermeria en pacientes criticos, terminales y su fallecimiento”, la mayor
parte de ellos piensa que el rol de la enfermeria es muy importante, ya
sea dentro del equipo de salud, para el paciente y también con la fami-
lia, donde solo la minoria (una entrevistado) manifiesta que las enfer-
meras cumplen solo un rol de apoyo.

Dentro de la subcategoria que menciona la proyeccién laboral de los
estudiantes en el cuidado de pacientes criticos y/o terminales, existe
una clara tendencia a no querer trabajar con este tipo de pacientes; sin
embargo, dentro de la minoria que si manifesté su deseo por trabajar
con este tipo de pacientes, hay una mayor disposicién a trabajar con
pacientes criticos y no asi con pacientes terminales.

Por lo tanto en cuanto al objetivo planteado inicialmente de poder
conocer los sentimientos de los estudiantes de enfermeria de la uni-
versidad, frente al cuidado de pacientes criticos, terminales y su falle-
cimiento podemos decir que la mayoria tiene una relacién en base a la
empatia, responsabilidad y al hecho de poder otorgar una atencién hu-
manizada. Asimismo cabe destacar que existen sentimientos diferentes
dependiendo del tipo de paciente, ya que frente al paciente critico ellos
experimentan miedo, inseguridad y principalmente mucha responsabi-
lidad, lo cual contrasta con el sentimiento de pena que sienten frente al
paciente terminal.

Asimismo la gran mayoria refiere que el rol de la enfermeria en el cui-
dado de estos pacientes es fundamental, sin embargo no se proyectan
laboralmente para el cuidado de pacientes criticos o terminales.

Frente a la segunda categoria sobre la “preparacion psicolégica pre-
via de los entrevistados” se encuentra que una amplia mayoria refiere
que no estaba preparado para el primer contacto o enfrentamiento del
cuidado de pacientes criticos, terminales o el momento en que estos
fallecen. Es importante mencionar que de todos los entrevistados solo
uno dijo que se encontraba emocionalmente preparado cuando se en-
frento a este tipo de pacientes. Se debe mencionar que este entrevistado
pertenece al sexo masculino y que ha cursado la materia de Oncologia
de manera optativa.

Por lo tanto en cuanto al objetivo de averiguar los medios personales
con los que cuentan las estudiantes para poder enfrentarse al cuidado
de estos pacientes, tenemos que entre los entrevistados existen muy
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poca preparacion para ello. Esta situaciéon puede ser explicada con la
formacion cultural presente en nuestra sociedad, en la que hablar de
“Muerte” es algo “prohibido”, evitado e incluso censurado, causando re-
chazo hacia quién lo manifiesta.

Ademas concuerda con los resultados encontrados en el estudio rea-
lizado por alumnas de Enfermeria de la Pontificia Universidad Catélica
de Chile, el cual muestra que en general los alumnos se sienten poco
preparados tanto en la parte asistencial, como emocional. Asimismo
concuerda con el estudio realizado en Barcelona, Espafia (3 Escuelas de
Enfermeria de Cataluiia y Andalucia) el cual indica que existe un bajo
porcentaje de los alumnos que se siente preparado emocionalmente
para cuidar enfermos terminales (8%)%.

Esta informacién resulta relevante a la hora de considerar que segiin
la Revista “Enfermeria Global”, en su articulo “Situaciones de las Prac-
ticas Clinicas que provocan estrés en los Estudiantes de Enfermeria”, el
proceso formativo de las estudiantes es una experiencia esencial que
marca la vida y formacién profesional de las alumnas?!.

En la subcategoria que menciona la preparacién académica previa al
contacto y manejo de pacientes criticos, terminales y su fallecimiento,
se encuentran respuestas divididas, ya que sefialan una alta y baja pre-
paracion para ello, con una leve tendencia a no sentirse bien preparado
académicamente. Esto a su vez se ve reflejado entre la brecha que existe
tanto con los alumnos que han cursado un ramo relacionado con el final
de la vida (cuidados paliativos u oncologia) lo que versus con los que
no lo han hecho; dicha realidad coincide con el hecho de que los estu-
diantes que realizaron dichas asignaturas sienten mayor preparacion
académica para el manejo de estos pacientes.

Por ultimo en la categoria relacionada con una posible “propuesta
para la malla de la carrera de enfermeria de la universidad Diego Porta-
les”, los entrevistados mencionan mayormente que seria de gran utili-
dad agregar de forma obligatoria ramos que se encuentran relacionados
con el manejo de pacientes criticos, terminales y la muerte, los cuales
actualmente son de caracter optativo como es el caso de la asignatura
de Cuidados Paliativos (mencionado en todas las respuestas); asimis-

20. “Actitudes, emociones y percepcion de la preparacion asistencial y emocional de los estudian-
tes de Enfermeria ante la muerte y el Enfermo Terminal”. “Relacion entre la inteligencia emocional
y la motivacién para trabajar en Cuidados Paliativos en Estudiantes de Enfermeria” Ob. Cit. Pag. 22.

21. Ob. Cit. Pag. 23.
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mo, pero en menor medida se menciona la posibilidad de profundizar
en dichos conocimientos relacionados, entregados alo largo de la carre-
ra de Enfermeria.

Por lo cual, segun el objetivo planteado de evaluar la preparacion de
las estudiantes durante su formacién académica, tenemos que dentro
de los entrevistados que se sienten preparados, es debido a una mayor
profundizacidn en los conocimientos gracias a su participacién en asig-
naturas electivas como Cuidados Paliativos.

A su vez en relacion al objetivo de realizar una primera propuesta
que ayude a mejorar la preparacion de las futuras estudiantes de enfer-
meria de la universidad, tenemos que existe una clara tendencia a que
los ramos que hoy en dia se imparten de forma electiva, sean incluidos
dentro de la malla obligatoria de la carrera. Dicha tendencia concuerda
con lo que propone Salomén, el cual estudié que no hay un entrenamien-
to formal en cuidados paliativos en el personal de salud y a su vez, éstos
expresan la necesidad de tenerlo?.

Estos resultados reflejan una similitud con los resultados del estudio
realizado por alumnas de Enfermeria de la Pontificia Universidad Cato-
lica de Chile, el cual indica que dentro de los alumnos que realizaron el
curso de “Cuidados Paliativos”, se sienten mas preparados que aquellos
alumnos que no lo hicieron, por lo que la malla curricular de la carrera
en dicha Universidad, no responde a la necesidad de una preparacion
formal y obligatoria, en relacién a los Cuidados Paliativos.

Ahora bien, otra forma de recolectar nuestra informacidn fue a través
de la realizacion de encuestas, las cuales fueron realizadas a los estu-
diantes de cuarto y quinto afo de la carrera de Enfermeria de la Univer-
sidad Diego Portales, las que arrojaron los siguientes resultados:

En relacién al contacto con el PFV?3, el 67.2% de los estudiantes de
cuarto y quinto afio ha tenido contacto principalmente con el “pacien-
te” y un 19.6% con el paciente y su familia. Se destaca que una baja
cantidad ha tenido contacto con el paciente y su familia. Se destaca que
una menor cantidad, pero considerable de alumnos no ha tenido ningtin
tipo de contacto con el paciente o su familia, esto en alumnos de 4to afio
(7 personas), lo que se contrapone con las experiencias de los estudian-
tes de quinto afio, en la que no se encuentra con esta situacion.

22. "Actitudes, emociones y percepcién de la preparacién asistencial y emocional de los estudian-
tes de Enfermeria ante la muerte y el Enfermo Terminal” Ob. Cit. Pag. 22.

23. PFV: Paciente al Final de la Vida= Paciente Terminal.
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De acuerdo a la subcategoria que alude a los “Sentimientos y Percep-
ciones” de los estudiantes de quinto y cuarto afio, con un 44.2% hacia
los sentimientos positivos frente al PFV. A su vez se encontré un impor-
tante numero de respuestas (32.7%) que muestra una contradiccion en
relacion a los sentimientos que estos experimentaron frente a este tipo
de pacientes. Cabe mencionar que solo un 11.4% (8 personas) entre
los estudiantes de cuarto y quinto afio, mencionaron tener sentimientos
negativos hacia el PFV.

Sobre la subcategoria relacionada con el “Sufrimiento que expe-
rimenta el PFV”, un 83.6% de los estudiantes de quinto y cuarto afio
refieren que dicha experiencia resulta enriquecedora para los propios
pacientes; al momento de ver si es una experiencia que ayuda o no a los
Pacientes al Final de la Vida encontramos que un 52,4% de las respues-
tas que sefialan que esto dependera de la situacion de cada paciente.
Se ,sefiala también con un 18% que esto no ayuda al paciente, y que si
ayuda con un 29,5%.

Respecto a la Subcategoria relacionada con los “Deseos del PFV”, un
85.2% de los alumnos de cuarto y quinto afio mencionan que estos de-
ben ser manifestados; cabe mencionar que solo un 13.1% de los estu-
diantes (8 personas) refiere que va a depender de la situacion si deben
o no manifestar los deseos del PFV y un 1.6% (1 persona) no contesto.

Ahora bien, en cuanto a la subcategoria relacionada con la “Espiri-
tualidad del PFV”, tenemos que un 55.7% de los estudiantes de cuarto
y quinto afio manifiesta que es importante que exista la presencia de
un guia espiritual (capellanes) en estos pacientes. Respecto a esta se
debe sefialar que, hay diferencia entre las respuestas entregadas por
alumnos de 4 y 5to afios, ya que, del total de respuestas que manifiestan
esta alternativa la mayoria (27 respuestas) corresponden a alumnos de
4to ano.

Por otro lado respecto a la segunda categoria sobre “Ideas o Percep-
ciones en relacion al equipo de Salud”, tenemos que en la subcategoria
“Relacién”, un 75.4% de los alumnos de cuarto y quinto afio manifiestan
que el equipo de salud debe tener una relaciéon de mucha disponibilidad
frente a este tipo de pacientes; por otro lado un 21.3% refiere que esta
relacion debe ser solo con una leve disponibilidad e incluso un 3.27%
menciona que no debe haber disponibilidad por parte del equipo de
salud hacia el PFV.
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Asimismo, en la subcategoria “Responsabilidad”, tenemos que un
44.2% de los estudiantes de cuarto y quinto afio manifiesta que la en-
fermera debe hablar sobre la muerte tanto con el PFV y como con la
familia. Por otro lado un 31.1% menciona que la enfermera debe hablar
sobre la muerte solamente con el paciente y un 18% refiere que no sabe
con cudl de estos debe conversar la enfermera.

Por otro lado en cuanto a si la muerte del PFV es o no un fracaso por
parte del equipo de salud, un 30.6% de los estudiante de cuarto y quinto
afio considera que si lo es, mientras que un 24.5% considera que esto
no es un fracaso del equipo de salud y un 37.7% refiere que en realidad
esto va a depender de la situacion.

Respecto a la subcategoria “Etica”, un 63% de los estudiantes de cuar-
to y quinto afio refiere que la familia puede exigir que no se le informe
al paciente sobre su condicién. Por otro lado un 22.9% menciona que
la familia no puede exigir que le entregue informacién al paciente y un
40.9% refiere que esto en realidad va a depender de la situacion. Se
debe mencionar que del total de las 61 encuestas realizadas, destaca
que para los alumnos de 4to afo son los que mayormente creen que
esta informacién puede ser limitada por la familia (16 respuestas afir-
mativas a esto v/s 6 de alumnos de 5to afio), para los alumnos de 5to
afio, hay una mayor tendencia a sefialar que esto dependera de la situa-
cion (11 respuestas).

Ahora bien, en relacién a si el médico debe decir o no la verdad al
paciente sobre la cercania de su muerte, un 52.4% refiere que el médico
no debe decir la verdad, un 11.4% menciona que si lo debe hacer y un
36% refiere que esto en realidad va a depender de la situacién. Esto
desglosado manifiesta que, la mayoria de las respuestas entregadas que
afirman que no se debe decir al paciente que esta pronto a morir por
parte del medico corresponden a alumnos de 4to afio(22 respuestas)
y los alumnos de 5to afio presentan una igualdad de respuestas(10 por
cada alternativa) sefialando que no se debe decir o que dependera de
cada situacion.

Por otro lado, en cuanto a la Categoria “Formaciéon Académica fren-
te al PFV” y la subcategoria “Preparacién previa de los estudiantes”, se
obtuvo que un 62.2% se considera poco preparado académicamente
por la universidad, un 24.5% refiere que se siente muy preparado y un
11.4% se considera sin preparacion alguna por parte de la universidad.
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En cuanto a la Subcategoria “Propuesta para mejoria de la Malla Cu-
rricular”, un 50.8% de los alumnos de cuarto y quinto afio expresan que
debe existir una asignatura de tipo obligatoria, mientras que un 21.3%
manifiesta que deberia ser un ramo de tipo optativo, que ensefie sobre
el manejo y/o cuidados de PFV.

Por ultimo en cuanto a la Subcategoria “Proyeccién Laboral con el
PFV”, se encuentra que un 57.3% refiere no saber si proyectarse o no a
trabajar con este tipo de pacientes; a pesar de ello un 67.2% considera
que dicha experiencia resultaria gratificante.

CONCLUSIONES Y DISCUSION

Uno de los principales privilegios de la carrera de enfermeria es
que no solo debe otorgar atencién humanizada y empatica a las per-
sonas, sino que también permite realizar esta labor a lo largo del ciclo
vital, lo que considera no solo al paciente enfermo, sino que también
al usuario sano, a través de la atencién comunitaria, lo que ademas in-
cluye no solamente al paciente como centro de nuestra atencién, sino
que también considera a la familia como parte importante. Es por ello,
que como investigadoras, hemos querido enfocarnos en un area parti-
cular de la atencion de enfermeria, que es la atencidn de pacientes cri-
ticos, terminales y el impacto que puede traer para ellos su mismisimo
fallecimiento. Es asi que la presente investigacién se centr6 en lo que
significa aquella experiencia, pero desde un enfoque distinto, no desde
el de los profesionales de enfermeria, sino que desde el punto de vista
de aquellos estudiantes que actualmente se encuentran en formacién.
Esto fue llevado a cabo a través de entrevistas realizadas a aquellos que
tuvieron la experiencia de otorgar atencion a este tipo de pacientes y
que ademas vivenciaron el fallecimiento de alguno de sus pacientes, fue
gracias a esto posible conocer que los estudiantes de cuarto y quinto
afio enfermeria de la universidad Diego Portales, poseen una relacion
empatica con el este tipo de pacientes, lo que es importante al momen-
to de considerar el propésito y tipo de enfermeros que quiere formar
nuestra universidad.

A suveztenemos que el primer contacto con pacientes criticos, termi-
nales o fallecidos, es una experiencia importante y que marca de alguna
u otra forma la experiencia de estos estudiantes, ya que de acuerdo a los
datos obtenidos por la entrevistas, ante el primer contacto que tuvieron
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con este tipo de pacientes experimentaron sentimientos negativos, los
cuales varian segun el tipo de pacientes, ya que ante el paciente cri-
tico, estos experimentaron sentimientos como “angustia y miedo”, en
cambio con el paciente terminal “incertidumbre y pena” y no asi con el
paciente fallecido con el que los sentimientos experimentados fueron
de “pena”. Esto, resulta de gran importancia ya que debemos recordar
lo expuesto anteriormente en nuestro marco tedrico, ya que segun Ro-
driguez. A. “las experiencias clinicas son de gran importancia para los
estudiantes ya que resultan una experiencia esencial que marca la vida
y formacion profesional de los alumnos”?4.

Cabe mencionar, que entre los estudiantes encuestados existian cier-
tas diferencias en lo que significa el primer contacto con un paciente
critico versus un paciente terminal, ya que aquellos que entregaron
atencién a pacientes criticos experimentaron sentimientos positivos
dirigidos a la ayuda directa del paciente, debido a que cuenta con ma-
yor posibilidades de sobrevivir y mejorar su estado; en cambio con el
paciente terminal experimentaron sentimientos mas negativos, ya que
manifestaron un cierto rechazo a la atencién de estos pacientes, debido
a su eventual e inevitable fallecimiento. Por lo tanto, este hallazgo cree-
mos que podria estar directamente relacionado con la poca preparaciéon
que sienten los estudiantes de la universidad, tanto en lo académico,
como en lo psicoldgico. A su vez, tenemos que para los estudiantes de
enfermeria de la universidad, el rol de la enfermeria es fundamental
dentro del equipo de salud, ya que es la que se encuentra en contacto
directo con los pacientes de forma diaria, siendo ademas el nexo entre
el paciente y el resto de los profesionales de la salud; este importante
rol no solo se limita con la atencién de los pacientes, sino que también
incluye el apoyo, educacién y contencién de la familia.

Cabe destacar la gran importancia que tiene la preparaciéon académi-
ca en los estudiantes para un mejor enfrentamiento a pacientes, criti-
cos, terminales y su fallecimiento, ya que tanto en las entrevistas como
en las encuestas realizadas, nos encontramos con solo una respuesta
que manifiesta sentirse preparado académicamente para encontrarse
frente a un paciente critico, terminal o cercano a su fallecimiento; dicho
estudiante manifestdé que esta preparacion previa con la que contaba
era gracias a la realizacién de la asignatura de Oncologia en la Universi-
dad Diego Portales; en cambio el resto de los entrevistados, no refiri6 el
haber cursado algin ramo previo relacionado con el manejo de este tipo

24. Obs. Cit. Pag. 23.

Afrontando la Muerte



de pacientes, asignaturas, que en la actualidad se encuentran de forma
Optativa en la Escuela de Enfermeria de la Universidad Diego Portales.

De acuerdo a los resultados obtenidos por medio de nuestras encues-
tas, las cuales fueron realizadas a modo de complemento para poder
entregar una respuesta mas completa a nuestros objetivos planteados;
de esta forma hemos visto que, resulta fundamental la informacidn re-
ferente a los alumnos al momento de encontrarse con estos pacientes,
ya que de esta forma es posible complementar y fortalecer una de las
carreras mas importantes dedicadas al cuidado integral de las personas,
que tiene la Universidad Diego Portales en la actualidad, la que desde
ya académicamente se encuentra catalogada dentro de las mejores del
pais, una razén mas para poder aportar a su mejoria y fortalecimiento.

Es asi como vemos que de acuerdo a los datos de las encuestas en
las que encontramos respuestas positiva frente a haber tenido contacto
con un paciente al final de la vida(paciente terminal), nos encontramos
que se manifiesta un impacto en el primer encuentro con ellos, y ve-
mos que con el paso del tiempo se va transformando en una experiencia
enriquecedora, la cual se va manejando por medio de la experiencia y
aprendizaje acerca de este tipo de pacientes y de cierta manera poder
controlar o manejar las emociones y sensaciones, lo cual esta relaciona-
do con el sentir de los pacientes y permite que el enfermero u enferme-
ra sea un elemento de ayuda para que el paciente sobrelleve y no sienta
su enfermedad y en algunos casos su pronto fallecimiento como una ex-
periencia negativa, si no que por el contrario, sea enriquecedora y con
los mejores recursos humanos disponibles. Esto se ve a su vez reflejado
en que se consider6 que el equipo de salud de forma completa debe
encontrarse a disposicion del paciente, sin limitar esto a la labor defini-
da de cada uno en el equipo de salud, sino que también como un apoyo
emocional, tanto para el paciente como con su familia, esta dedicacién
se puede ver reflejada en que muchos de los encuestados encuentran
que los familiares pueden pedir que no se informe sobre su condicién a
los pacientes, ya que esto es una manera que ellos encuentran disponi-
ble para mantener un buen estado de los enfermos, protegerlos y darles
la mayor comodidad dentro de lo posible, lo cual se avala por el informe
del comité de expertos de la OMS que establece que entre “los objetivos
especificos de los cuidados paliativos esta el reafirmar la importancia
de la vida, considerando a la muerte como un proceso normal y esta-
blecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte ni tampoco la
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posponga”? pero esto por un lado se contrapone con el principio ético
de confidencialidad y veracidad del cual es parte el secreto profesional
el cual nos establece que siempre se debe decir la verdad a los paciente,
sin importar su condicidn, pero a su vez, encontramos que en la rea-
lidad esto es relativo a las condiciones que presente cada paciente, la
situacion en la que se encuentra y los fundamentos que entreguen los
familiares basandose en el principio de no maleficencia, que se basa mi-
nimizar los dafios al paciente.

Vemos a su vez que de acuerdo a la percepcién actual que presentan
los alumnos al momento de ser consultados por si consideran que el
profesional de salud en la actualidad presenta un “trato frio” hacia este
tipos de pacientes, encontramos asi una gran cantidad de respuestas
que afirman esto, ya que encuentran que el bloqueo de las emociones
es lo que permite el poder trabajar con pacientes criticos, terminales y
permite asi poder estar en su fallecimiento.

Estos resultados los podemos comparar con datos obtenidos por el
trabajo de investigacion de la Universidad Catolica, ademas de las inves-
tigaciones realizadas en Barcelona Espafia®é, y de la universidad Austral
de Buenos Aires que sefialan lo siguiente:

- Existe un bajo porcentaje de alumnos que aborda el tema de cuidar
a pacientes terminales, como algo formal, realizando el curso de “Cui-
dados Paliativos”.

- En general, los alumnos se sienten poco preparados tanto en la par-
te asistencial, como emocional.

- Los alumnos que realizaron el curso de “Cuidados Paliativos”, se
sienten mas preparados que aquellos alumnos que no lo hicieron.

- La malla curricular de la carrera en dicha Universidad, no responde
alanecesidad de una preparacion formal y obligatoria, en relacién a los
Cuidados Paliativos.

- Son minoria aquellos alumnos que desean trabajar con enfermos
geriatricos y terminales prefiriendo incluso trabajar con pacientes pe-
diatricos.

- Ala mayoria de los estudiantes de enfermeria, les preocupa el hecho

25. Jaime. C., Isimura. M., Huallpa.R. http://www.scribd.com/doc/13607897 /Etica-en-el-Pacien-
te-Terminal, recuperado el 27 de octubre de 2010.

26.0b. Cit. Pag. 22.
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de su propia muerte y que a su vez, mueran solos sin compafiia de sus
familiares y seres queridos.

- A mayor comprension y regulacién emocional, mayor es el deseo de
trabajar con enfermos terminales y menor es el miedo al a muerte.

- Se plantea la necesidad de tener presente en la formacién de los
estudiantes, los procesos cognitivos y emocionales.

- Se muestra un claro interés de parte de los alumnos por recibir capa-
citacion para poder relacionarse de modo adecuado con los pacientes en
estado terminal y consideraron que esta debe ser parte de su formacidn.

- Un paso significativo podria ser incluir la ensefianza de los cuida-
dos paliativos, dictados por personal docente idéneo y adecuadamente
capacitado, de un modo formal. A fin de responder de manera global
e integral al modelo local actual de educacién médica focalizado en la
atencién primaria de la salud.

Estos datos son claramente similares a los que se han obtenido en
nuestra investigacion, sobretodo por la necesidad de contar con una
mejor preparacion y también por el interés mostrado por los alumnos
que participaron de esta investigacién sobre tener un ramo como Cui-
dados Paliativos presente en la malla curricular de la carrera de enfer-
meria, debido a que se ha constatado que una vez que han pasado por
la experiencia de realizar este ramo, se sienten mejor preparados y dis-
puestos a trabajar en areas clinicas con pacientes criticos y terminales.

Es por esto que es de gran importancia, fortalecer la formacion aca-
démica y principalmente la psicolégica de los estudiantes, ya que de
esta manera se estaran formando y preparando de manera mas comple-
ta e integral, a las futuras profesionales de la enfermeria; esto ademas
podria influir en una mayor proyeccidn a trabajar con la atencién diaria
de pacientes criticos y principalmente terminales, ya que a través de
nuestra investigacion detectamos que la mayoria de ellos no desea tra-
bajar con este tipo de pacientes en su futuro laboral.

Este hallazgo, es fundamental ya que nos permite poder generar nue-
vas propuestas para de alguna u otra manera poder mejorar la malla
curricular de la carrera de enfermeria de nuestra universidad y asi for-
talecer aun mas la formacion de las futuras generaciones de estudian-
tes. Dicha informacién es de gran importancia, lo que en conjunto con
las sugerencias que nos dejaron los estudiantes de incluir en la malla
curricular algin ramo obligatorio relacionado con la atencién directa
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de estos pacientes, es posible mejorar y/o fortalecer la actual formaciéon
de los estudiantes. Un ejemplo claro de ello es la asignatura de Cuida-
dos Paliativos, ya que aquellos que realizaron esta asignatura referian
sentirse mas preparados en la parte psicolégica versus los que no lo
realizaron.

Es asi como de acuerdo a nuestros objetivos planteados, podemos se-
falar que satisfactoriamente hemos cumplido lo establecido, ya que los
entrevistados contestaron de manera sincera y dispuesta, respecto a sus
sentimientos frente a un paciente terminal, lo que nos enseilia como po-
der manejar en el futuro estas situaciones dificiles e imprevistas, en la
que no hay discriminacién de edad, enfermedad o situacién econémica;
dichas experiencias son las que van generando la oportunidad de ayudar
a generaciones futuras que a pesar de su poco manejo con pacientes,
en la actualidad detectan la necesidad de ser mejor preparados, para
asi entregar un trabajo completo, a conciencia y que ademas sea para
ellos gratificante y no tan dificil de llevar en la vida diaria y al momento
de finalizar la jornada laboral. Debido a lo anterior mencionado es con-
sideramos que el manejo tanto psicolégico como de conocimientos es
necesario que se encuentre unido como un “todo”, y que no sea tan solo
personal por un lado y entregado por una institucidn por otro, sino que
deben ser un complemento, en el que se involucre tanto al futuro pro-
fesional y sus capacidades para el cuidado de los otros, como por parte
de la universidad, la que por medio de las experiencias vividas por sus
docentes, puede complementar y fortalecer a los alumnos, sabiendo que
contaran con un apoyo y con las herramientas para poder ser profesio-
nales y valorar las experiencias vividas como positivas para su vida.
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ANEXOS
Entrevista
1. ;Qué es lo que sientes, al cuidar Pacientes Terminales?

2. ;Cuales son tus sentimientos al entregar Cuidados de Enfermeria a
Pacientes Criticos?

3. ;Como te enfrentaste ante el primer contacto con éste tipo de Pa-
cientes?

4. ;Coémo es larelacidn que tienes con éstos pacientes? (activa, pasiva,
empatica o poco empatica, rechazo, etc.)

5. :Qué piensas sobre el rol que tiene la Enfermeria en sus Cuidados?
6. ;Te gustaria trabajar con éste tipo de Pacientes?, ;porqué?

7. ;. Te sientes preparadas psicolégicamente para entregar cuidados a
éstos pacientes?

8. ;Como enfrentaste el mismisimo momento de la muerte de un Pa-
ciente?, 0 ;Como reaccionaste cuando te enteraste que uno de ellos fa-
lleci6? (que piensan, que sienten, que hacen; alguna critica constructiva
0 negativa segun sus experiencias).

9. Ante los sentimientos experimentados (pena, frustracién, impo-
tencia, etc.), ;cémo sobrellevaste ésta situacion?, ;en cuanto tiempo?

10. Si has observado un “Enfriamiento” en la calidad de la Atencion
de los Pacientes, por parte del Personal de Salud: ;Qué piensas de ello?,
(Experimentaste lo mismo?, ;Qué propones para ello?

11. ;Te sientes preparada “académicamente”, para entregar Cuidados
de Enfermeria a Pacientes Criticos, Terminales y su fallecimiento?

12. ;Qué mejorarias o agregarias en la Malla Curricular, para obtener
una mejor formaciéon como alumnas, en relacién al Cuidado de este tipo
de pacientes?
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Facultad de Medicina

ESCUELA DE ENFERMERIA

SEMINARIO PROFESIONAL I ANO 2010

Percepcion de las Estudiantes de Enfermeria de la relacion de

Cuidado de Pacientes Criticos, Terminales y el Impacto de su falle-
cimiento

Encuesta Alumnos

Te agradeceriamos que por favor completes la siguiente encuesta,
acerca de tu percepcion frente al cuidado de paciente criticos, termina-
les y el impacto de su fallecimiento.

Antes de comenzar la encuesta, es importante que sepas que tipo de
pacientes son los antes mencionados:

a. Presencia de una enfermedad avanzada, incurable, progresivamen-
te letal con diagnostico cierto.

b. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento cu-
rativo.

c. Prondstico de muerte proxima o en un plazo relativamente breve
(6 meses).

d. Importante impacto emocional en el paciente, la familia y el equi-
po terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la
muerte.

Nombre:
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OPINIONES Y EXPECTATIVAS QUE TIENEN,
EN RELACION AL MORIR DIGNAMENTE, LOS
ADULTOS MAYORES HOSPITALIZADOS

EN EL HOSPITAL CLINICO SAN BORJA, DE
SANTIAGO DE CHILE

Ada Castillo y Lissette Rojas

Enfermeras, Servicio de Cuidados Intensivos del Hospital Séotero del Rio, San-
tiago de Chile.

Alejandrina Arratia

Doctora en Filosofia de Enfermeria, Profesora de la Universidad San Sebastian.

INTRODUCCION

La Enfermera(o), en el desarrollo de su quehacer, trabaja con los in-
dividuos a lo largo de todo el ciclo vital. Por lo tanto, necesariamente,
acompanara a la persona y/o familias en innumerables situaciones de
crisis las que se desarrollan, inevitablemente, al enfrentar una impor-
tante decision, al enfermar, al nacer, al morir.

Por otro lado, la profesion de Enfermeria busca, constantemente,
resolver problematicas que den respuesta a las necesidades de la per-
sona, intentando abarcar las areas bioldgicas, sicolégicas, espirituales,
sociales y culturales. Esta mirada holistica, del ser humano, nos hace
responsables de humanizar la atencién en salud, incluyendo las opi-
niones y expectativas acerca de las necesidades de la persona, es decir,
interesdndonos por su propia perspectiva. Es asi como, Gimeno (2000-
01?,7), sugiere que: “se necesitan nuevos estudios que permitieran un
mejor conocimiento de la opiniéon de enfermos y familiares, de lo que
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realmente esperan de la actuacion de los profesionales sanitarios...".

La presente tesis se apoya en un disefio metodoldgico cualitativo, de-
bido a que responde a nuestro interés por conocer y develar la voz de las
personas. Como dice Tordera (2000, 8) “en la investigacién cualitativa se
da voz a menudo a aquellas personas a las que la sociedad ignora para
que expongan sus puntos de vista”. Por lo tanto, este proyecto ademas
surge del interés de responder como profesionales a los desafios socia-
les del pais y aportar, desde una vision antropoldgica cristiana, a los re-
querimientos que vivencian especialmente las personas mas desprotegi-
das en el ambito de la salud como, actualmente, son los adultos mayores.

En este sentido, basandose en la experiencia personal obtenida den-
tro de los recintos hospitalarios publicos e intentando realzar la digni-
dad del ser humano en todos los momentos de la vida, se ha desarro-
llado esta tesis que creemos, realmente, serd un aporte para nuestro
quehacer profesional. Esto, no tan sélo en cuanto al desarrollo futuro
de planes de cuidados de enfermeria, para el enfermo terminal y el mo-
ribundo, sino también para desmitificar la muerte y su proceso sacan-
dola del ocultamiento social que, actualmente, enfrenta. De ahi nuestro
interés por conocer la opinién y expectativas de las personas respecto a
este momento de la vida.

I. PROBLEMA Y OBJETIVOS

A continuacién se expondra la pregunta investigativa o problema,
ademas de los objetivos, generales y especificos, de esta investigacion y
que guiaran el desarrollo de este trabajo.

1. PROBLEMA

¢Cudles son las opiniones y expectativas que tienen, en relacion
al morir dignamente, los adultos mayores hospitalizados en el Hos-
pital Clinico San Borja Arriardn, durante el mes de Junio del 2002?

2. OBJETIVO GENERAL

» Conocer la opinién y las expectativas! que tienen los adultos mayo-
res hospitalizados, respecto a morir dignamente?.

1. Expectativa: esperanza de conseguir algo si se da la oportunidad (Diccionario Salvat alfa, 1987)

2. Morir dignamente: derecho de todo ser humano que apela basicamente a una muerte a su tiem-
po y al conocimiento (si asi lo desea) acerca de su proximidad (Amaro, 1998)
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2.1 Objetivos especificos
- Describir las expectativas relacionadas a la forma de morir.

- Identificar algunas caracteristicas importantes en torno al proceso
de morir:

a. Acompafiamiento deseado
b. Ambiente fisico
c. Expresion de sus deseos

- Identificar la opinidon, que tienen los adultos mayores, en relacién al
deseo de conocer un potencial diagnoéstico terminal.

- Describir la opinién del adulto mayor respecto al personal sanitario
en general.

- Identificar las expectativas relacionadas con el personal de salud al
momento de morir.

- Identificar las expectativas en torno a la familia.

- Identificar los sentimientos que provoca el pensar acerca de su pro-
pia muerte.

- Describir el sentido® que dan a la muerte los adultos mayores que
participan del estudio.

- Describir la importancia que asignan, los adultos mayores, a la di-
mension religiosa en el proceso de morir.

TIPO DE ESTUDIO

- En toda investigacion es necesario definir el tipo de estudio a rea-
lizar, con este fin nos basaremos en Hernandez (1998) quién identifica
dos factores importantes a evaluar: “el estado del conocimiento en el
tema de investigacién, mostrado por la revision de la literatura [marco
tedrico] y el enfoque que se pretende dar al estudio [propdsito]” (p.58).
En el caso particular de esta tesis, se ha definido el tipo de estudio como
Cualitativo Descriptivo.

3. Sentido: finalidad, objetivo (Diccionario Salvat alfa, 1987)
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3. GRUPO DE ESTUDIO

A continuacion, se daran a conocer aspectos relevantes del grupo en
estudio junto con especificar las caracteristicas requeridas para la in-
clusion en este trabajo.

3.1. Caracteristicas Relevantes

Para dar respuesta a nuestro principal objetivo, que es conocer las
opiniones y expectativas que tienen los adultos mayores hospitalizados
respecto a morir dignamente, es necesario determinar dos grandes ca-
racteristicas del grupo en estudio que son: cursar la etapa de adulto
mayor y vivir una experiencia hospitalaria actual.

3.2. Criterios de inclusién

En las siguientes lineas se describiran los criterios definidos para se-
leccionar el grupo de estudio:

e Mayor de 60 afios.

e Con un minimo de una hospitalizacién previa.

* Que curse con una hospitalizacidn actual.

* Que tenga mas de dos dias de hospitalizacién actual.

e Sin diagnédstico de enfermedad terminal (determinado por ficha
clinica).

« Sin antecedentes de alteracion neurolégica, ni patologia psiquiatrica.
¢ Que consienta su participacion.

Utilizando éstas categorias de seleccidn se lograra identificar a aque-
llas personas que mejor respondan a los objetivos planteados.

4. TECNICA DE RECOLECCION DE INFORMACION

Con el fin de detallar la forma en que se obtendra la informacién ne-
cesaria, para resolver la pregunta investigativa de este trabajo, es que a
continuacién se describiran las caracteristicas del proceso de recolec-
cion de datos.

4.1. Entrevista semiestructurada

La entrevista es una de las técnicas de obtencion de datos, en la cual
un entrevistador solicita informaciéon de otro individuo acerca de un
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problema determinado, dando al entrevistador la oportunidad de ejer-
cer cierta influencia sobre algunos aspectos de la conducta del entrevis-
tado. De esta, manera permite situar al individuo en un contexto, todo
esto, con el fin de dar respuesta al tema en cuestion (Rodriguez et al,,
1999). Teniendo siempre en cuenta que dentro de las caracteristicas
que posee la metodologia cualitativa, ésta exige al investigador suspen-
der y apartar sus creencias, perspectivas y predisposiciones personales
(Taylor y Bogdan, 1992) para obtener datos fieles desde la perspectiva
del otro, y asi conocer su realidad.

5. PROCESO DE ANALISIS

Sin existir un método estandar de analisis, es posible atin determi-
nar operaciones “que constituyen el proceso analitico basico, comtn a
la mayor parte de los estudios”(Rodriguez et al., 1999, p. 204). Es asi,
como estos autores, exponen el siguiente esquema, que se basa en el
propuesto por Miles y Huberman en 1994; y que refleja un patrén de
analisis de los datos cualitativos, en el cual puede darse, de una forma
flexible, una superposicidn de etapas o realizarse de forma simultanea:

* Reducci6n de datos.
- Separacion en unidades.

- Identificacién y clasificacidon de elementos (categorizacion y codifi-
cacion).

- Sintesis y agrupamiento.
« Disposicion y transformacion de datos
* Obtencidn de resultados y conclusiones.

- Verificacion de conclusiones.

6. CONCLUSIONES

En el siguiente capitulo, se expondran las ideas y conclusiones prin-
cipales que se desprenden al finalizar este estudio y se incluiran algu-
nas sugerencias, con el fin de optimizar la utilizacién de los resultados
obtenidos.

- Podemos concluir que, para el adulto mayor el morir dignamente
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implica: que sea acompafiado de sus seres queridos, en su hogar, sin
dolor, conociendo la verdad, manteniendo un contacto intimo con su
fe, recibiendo un trato amoroso de quienes lo atienden y siendo prota-
gonista de su realidad, de tal manera de que sus deseos al menos sean
escuchados. Todo lo anterior, debe comprenderse como una aprecia-
cion general, por lo tanto se debe respetar la opinién personal, ya que la
muerte es Unica y le pertenece al moribundo.

- Arazoén de lo anterior, como profesionales de la salud somos los res-
ponsables de proteger la dignidad de las personas a lo largo de toda su
vida y mas aun al final de ésta; por lo tanto nuestro rol debe contemplar,
el respeto por su autonomiay el interés por conocer sus deseos y expec-
tativas, para asi facilitar el cumplimiento su ultima voluntad.

- La enfermera, tiene dentro de sus obligaciones el recibir, acoger y
atender al moribundo y su familia en el proceso terminal que viven. De
esta manera, debe incluir siempre en su valoracién aspectos como: su
espiritualidad y creencia religiosa, el entorno familiar y, sus expecta-
tivas y deseos en torno a la muerte. Asi, lograra desarrollar planes de
accion que incluyan, en la atencién del moribundo, el facilitar el acom-
pafiamiento de sus seres queridos, la expresion de sus deseos y senti-
mientos, la entrega de informacion veraz y la manifestacion de su credo
religioso, todo esto basado en un trato con respeto y carifio; con el fin de
hacer cumplir su dltima voluntad y prolongar al maximo el desarrollo
de su autonomia y libertad, consagrando asi su dignidad en la muerte.

- El desarrollo de este trabajo, nos ha permitido acercarnos a la rea-
lidad del moribundo y nos ha dado herramientas, basicas y necesarias,
para atender y acogerlo en un medio adverso, como lo es el hospital. Asi
también, nos ha permitido comprender y por ende a aceptar el morir
como evento natural de la vida, acercAindonos también a nuestra muer-
te personal.

La realizacion de esta investigacidn, ademas de apoyar nuestra for-
macion profesional, ha permitido desarrollar aspectos formales de tra-
bajo. Se ha constatado, a través de la realizaciéon de este estudio, que
este tipo de proyectos son respaldados y fomentados en nuestra Univer-
sidad. Es asi, como esta investigacién cont6 con el apoyo de la Pastoral
Universitaria, a través del Premio Tercer Milenio, lo que abre puertas de
desarrollo futuro de investigaciones en el area.

Afrontando la Muerte



7. SUGERENCIAS

En el siguiente apartado se expondran las sugerencias que se des-
prenden de la investigacion realizada. A partir de esto se sugiere:

- La inclusion del curso “cuidados paliativos”, dentro de la malla cu-
rricular de la carrera. Debido a que esta necesidad se hace cada vez mas
sentida, dentro de la realidad hospitalaria del pafs.

- La creacion de pautas de valoracion del enfermo terminal, que to-
men en cuenta parametros como: creencia religiosa y participacién en
ésta; postura ante maniobras invasivas; acompafiamiento deseado; lu-
gar donde desea que sea su muerte; deseo de apoyo de otros profesio-
nales (asistente social, psic6logo); temores o dudas respecto al proceso
que enfrenta, entre otras.

- Investigar acerca del conocimiento, las opiniones y expectativas del
personal de salud, en relacién al proceso de morir. Para asi, contrastar
los resultados con las opiniones y las expectativas obtenidas en esta in-
vestigacidn.

Investigar acerca del conocimiento por parte de enfermera(o)s,
en relacion a los principios éticos implicados en la atencidn del pacien-
te terminal. Debido a que en todo servicio hospitalario encontraremos
pacientes que enfrentan este proceso.

- Investigar en los alumno(a)s de Enfermeria, las fortalezas y debili-
dades que ellos consideran importantes a la hora de enfrentar la aten-
cion de este tipo de pacientes.

- Larealizacién de estudios que consideren a otros grupos etareos, ya
que el proceso de morir no es sélo asunto de “viejos”; y sus necesidades,
pudieran diferir de las hasta ahora conocidas.

- Investigar las opiniones y expectativas de enfermos terminales. Para
la fundamentacion de planes de intervencion de enfermeria en este gru-
po de pacientes.

- Debido, a la falta de bibliografia actualizada que incorpore la pers-
pectiva de Enfermeria; se hace necesaria la difusion a través de reunio-
nes cientificas, seminarios de discusion y la publicacion de investigacio-
nes relativas al tema.

- La Enfermeria, a través del desempefio del rol, intenta fomentar y
promover la salud integral de las personas. Es por esto, que en su fun-
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cion educativa, la enfermera(o) tiene la oportunidad de llegar a diversos
grupos humanos. Es asi, como se pueden generar instancias educativas
con la comunidad, comenzando desde la etapa escolar. Todo esto, con el
fin de desmitificar y sacar del ocultamiento actual, el proceso de morir.

- La enfermera(o), tiene el deber moral de atender a las personas en
la cercania de la muerte, con todos los recursos materiales y humanos
que esto requiera. Por lo tanto, se necesita una formacién continua de
estos profesionales, lo que permita la entrega de una atencién de cali-
dad humana y técnica.
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ANEXOS
1. Consentimiento Informado

Se me solicita participar en la investigaciéon llamada “Morir dignamente:
opinion de los adultos mayores”, dicha investigacion esta dirigida a conocer mi
opinion respecto a cdmo me gustaria o como me imagino que serd el momento
de mi muerte. La informacién que se me solicita es recogida a través de una
entrevista realizada dentro del Hospital (Servicio de Medicina Interna), com-
prende preguntas abiertas, semidirigidas, para las cuales se necesita el uso de
grabadora y se ocupard alrededor de 15 a 25 minutos.

En virtud de los antecedentes aqui expuestos, me comprometo a participar
de acuerdo a las siguientes condiciones:

¢ El estudio utilizard la informacién recogida en la entrevista bajo estricta
confidencialidad.

¢ Los resultados de esta investigacién seran presentados como estudio de
Tesis en la Escuela de Enfermeria-Obstetricia de la Pontificia Universidad Ca-
tolica de Chile.

¢ Las dudas que presente frente a mi compromiso de participar deberan ser
respondidas por la Srta. Ada Castillo Estigarribia, Andrea Robles Vergara y Liz-
cette Rojas Bolvaran, segin corresponda, todas ellas alumnas de la Escuela de
Enfermeria de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, cuyos teléfonos son
2870340, 7751790 y 2855230 respectivamente.

¢ Los resultados de esta investigacion, pueden ser publicados guardando
la debida confidencialidad ya sea de la informacién como de la identidad de
quien la entrega.

« El presente consentimiento es realizado de forma voluntaria sin que haya
sido forzado u obligado.

¢ Puedo retirarme de la entrevista en el momento que desee sin perjudicar
mi hospitalizacion.

Investigador Responsable
Firma del participante
RUT:

Fono:

Santiago, ......... de e ,ano 2002.
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2. Entrevista
1. ;Como se siente hoy?

2.;Como le gustaria que fuera el momento de su muerte?;S6lo o acompafa-
do?;En qué lugar?

3. ;Ha conversado seriamente con alguien respecto de su propia muer-
1A
te?;Por qué?

4. Siusted tuviese una enfermedad terminal (explicar concepto; enfermedad
incurable). ;Seria importante para usted conocer ese diagnéstico?; Por qué?

5.;Qué siente al pensar en su muerte?

6. Basandose en su(s) experiencia(s) en el(los) hospitales:

- (Hay algo que le molesta, en general, del personal de salud?
- (Qué les cambiaria?

- Si usted tuviera que morir en un Hospital ;qué le gustaria que el personal
de salud hiciera por usted?

7. ;Le gustaria que su familia estuviera mas cercana en ese tiempo?;Qué les
pediria que hicieran por usted?

8 (Usted consideraria importante su religion en el proceso de morir? ;Por
qué?

9. ;Piensa usted que la muerte tiene algiin sentido? ;alguna finalidad?
10. Respecto al tema que hemos conversado:

(Hay alguna experiencia o sentimiento que desearia compartir conmigo?
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3. Categorizacion inicial de entrevistas

Cédigos | Categorias

1 |FOR Forma de morir

2 | ACOM | Expectativas sobre el acompafiamiento deseado

3 |AM Expectativas sobre ambientes fisico deseado

4 | EXP Expresion de sus deseos en relaciéon al momento de su muerte

5 | CON Conocimiento del diagnostico

6 | PAR Expectativas sobre la participacion en las decisiones en salud

7 | FOPA Forma de participacién ideada

8 |CAMB | Cambios al personal de salud

9 |SAL Expectativas sobre el personal de salud

10 | FAM Expectativas en torno a la familia

11| SENPE | Sentimientos frente a la muerte personal

12 | SEN Sentido de la muerte

13 | RELI Religién y proceso de morir

14 | OTRO Otras reflexiones...

Codigos | E1

FOR A3: (...) bueno que no padeciera mucho al morir...que muriera...
humm...muriera, por ejemplo, casi repentinamente.
A4: para no padecer.

ACOM A5: (...) bueno acompafiado seria mejor...
A6: con mi sefiora...
E1: y sus hijos ;le gustaria que estuvieran ellos también?...
A7: si también, también...

AM A8: donde vivia...en Chiloé

EXP E1: ha, en Chiloé, en su casa ;ha conversado, usted, seriamente
con alguien respecto a estos deseos que tiene?
A9: No.
E1: No ;por qué cree usted que no lo ha hecho?
A10: porque no ha llegado el momento preciso

CON E1: Si usted tuviese una enfermedad terminal, o sea que fuera in-
curable, sin curacidn, ;seria importante para usted que le dijeran
ese diagndstico?
Al1:si.
E1: usted querria saber ;por qué cree usted que querria saber?
A12: (silencio) para...pa..para no seguir gastando plata en reme-
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dio y cuestiones...
E1: ah, para ordenarse.
A13: si claro, para ordenar mi vida

CAMB

E1: Ahora... basandose en sus experiencias en los hospitales, las
veces que usted ha estado hospitalizado....;hay algo que le moles-
ta, en general, del personal de salud?

A28: no. Bien atendido

A29: si, excelente siempre

E1: ;les cambiaria algo?

A30: no, yo creo que no

SAL

E1: si usted tuviese que morir en un Hospital, (pongamonos en
ese contexto) ;qué le gustaria que el personal de salud hiciera por
usted?

A32: bueno, que me ayuden a hacer tramites no mas.

E1: para hacer tramites no mas

A33: claro

E1: ;alguna otra cosa?

A34: no, nada

FAM

E1: bien, ;le gustaria que su familia estuviera mas cercana en ese
tiempo?

A36: por supuesto

E1: por supuesto que si, es importante para usted

A37:si E1: (silencio) ;qué les pediria que hicieran por usted?
A38: bueno...o sea que me hicieran los traslados y como se llama,
algo que se trate con los velatorios y esas cuestiones

E1: con el velatorio y ese tipo de cosas...

A39: claro...claro

E1: ;les pediria alguna otra cosa?

A40: no, eso seria no mas

E1: eso seria todo.

A41:si

E1: ;por qué cree usted que seria importante?

A43: porque ahi conversaria con mi gente y le pediria algo que me
hagan...

E1: ya algo relacionado con...

A44: relacionado con la muerte

E1: pero antes de morir o después de morir

A45: antes de morirme por supuesto
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