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Resumen

La muerte es un hecho trascendente. No distingue de géneros, economias,
educacioén, razas o creencias. Este es el mayor problema que el hombre tiene y no
puede resolver.

Los cuidados paliativos anuncian un cambio de actitud frente a la muerte porque
reconoce su caracter ineludible y la necesidad de hacerse cargo de todo el proceso. En
este estudio se tiene en cuenta el Estado Funcional de estos pacientes. Este es: el
nivel de actividad que puede realizar un individuo y su capacidad para el autocuidado,
independientemente de la causa del compromiso funcional.

El profesional de enfermeria tiene como tarea esencial el cuidado de la persona.
Acciones encaminadas a hacer por alguien lo que este no puede hacer por si mismo,
relacionado a sus necesidades basicas. Las actividades independientes estan dirigidas
a la atencion de las respuestas humanas para las cuales esta legalmente autorizado a
realizar de acuerdo a su formacién y experiencia profesional.

Objetivo: El objetivo de este trabajo fue establecer una relacion entre el grado
de dependencia y funcionalidad de los pacientes paliativos y las acciones de
enfermeria.

Método: El tipo de estudio sera descriptivo, observacional. También de acuerdo
a la cantidad de mediciones que se realizara, él estudio sera transversal y el disefo
prospectivo. Se realizara mediante la observacion a 16 enfermeros de la Terapia
Intermedia de un Hospital Provincial. También se observara aproximadamente a 98

pacientes paliativos internados.

Palabras claves
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Introduccion

La muerte es un hecho que trasciende a todos los seres humanos por igual. No
distingue de géneros, economias, educacion, razas o creencias. Ante la muerte todos
son vulnerables y este es el mayor problema que el hombre tiene y no puede resolver.

La “buena muerte” como era llamada tiempo atras, era vivida como un
acontecimiento publico, el ultimo acto social donde el moribundo era el protagonista.
Este ponia en orden todos sus asuntos personales, sociales y religiosos hasta la
llegada de los ultimos momentos. El enfermo moria en su casa, haciendo del hecho de
morir, el acto cumbre de su existencia. Y por el contrario la “muerte maldita”, era la
muerte subita, por accidente o envenenamiento, que se presentaba de repente y sin
aviso. (Sancho, 2004)

La negacién de la muerte, tan caracteristica de la época actual produjo que la
muerte cambiara su lugar de residencia, encontrandose en los hospitales, donde
tiempo atras era la casa, la misma habitacion del moribundo. Lo que produjo hacer de
la muerte algo distante, frio y sin relacién con el entorno que lo rodea. La atencién
brindada actualmente en los hospitales esta cargada de anonimato y deshumanizacion,
para que la muerte pase inadvertida, convirtiéndose en algo solitario, silencioso y
ajeno. Se interpreta que la muerte del enfermo es el fracaso profesional del personal,
del médico, del enfermero, del sistema. Por eso el personal tiende a retirar el trato
social aunque mantiene el cuidado fisico para “cumplir’ con sus obligaciones. (Sancho,
2004)

Por este motivo es necesario un enfoque distinto, un nuevo paradigma que
satisfaga las necesidades presentes en esta poblacion vulnerable, dispuesta a ser
atendida, a ser ayudada, y quitar estigmas sociales que los pacientes con
enfermedades terminales tienen.

“La aparicion de los cuidados paliativos anuncia un cambio de actitudes frente a la
muerte porque supone reconocer su caracter ineludible y la necesidad de hacerse
cargo de todo el proceso... Se deja que la muerte actiue en vez de actuar sobre ella”.
(Sancho, 2004).

Se define a los Cuidados Paliativos como: “La atencion total, activa y continuada de
los pacientes y sus familias por un equipo interdisciplinario cuando la expectativa no es
la curacion. La meta fundamental es la calidad de vida del paciente y su familia sin

intentar alargar la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas,
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sociales y espirituales de los pacientes y de sus familiares. Si es necesario debe incluir
el proceso del duelo”. (Sancho, 2004)

“La OMS definio este tipo de atencién como “El cuidado total de los pacientes cuya
enfermedad no responde al tratamiento activo. Son de especial relevancia el control del
dolor y otros sintomas fisicos, asi como la atencion a los problemas psicolégicos,
sociales y espirituales. El objetivo de los cuidados paliativos es conseguir la mejor
calidad de vida del paciente y su familia”. (Velazco, 2013)

Los cuidados paliativos han emergido como una estrategia asistencial que no
busca detener o acelerar el proceso natural de la muerte; sino aportar conocimientos
especializados e integradores, como lo son el control de los sintomas, apoyo emocional
y comunicacién, cambios en la organizacibn y con un equipo interdisciplinario,
extendiéndose hasta la etapa del duelo.

Es por eso que los enfermeros pueden influenciar positivamente en la situacion del
paciente, ya que pueden desempefian un papel muy importante debido a que su
objetivo es brindar una atencion integral y promover la independencia del paciente,
procurando que el mismo se adapte de la mejor manera a las limitaciones que impone
su patologia.

La situacion mundial en cuanto a la atencion a pacientes en etapa terminal o
paliativo es diversa y deficiente debido multiples factores como: la falta de politicas
sanitarias; el desconocimiento del mismo y la necesidad de profesionales
especializados.

“La Organizaciéon Mundial de la Salud estima que actualmente alrededor de 20
millones de personas en el mundo requieren cuidados paliativos para aliviar el
sufrimiento durante la ultima etapa de su enfermedad, de los cuales el 6 % son nifios.
El 80 % de los pacientes con cancer en etapa terminal y aproximadamente el 50 % de
los pacientes con SIDA necesitaran la intervencion de ésta disciplina en algun
momento del curso de su enfermedad y proceden principalmente de paises de ingresos
econdmicos medios y bajos. La situacion mundial de la atencién a pacientes en etapa
terminal, es muy deficiente teniendo en cuenta la gran necesidad insatisfecha debido a
que no existen profesionales especializados en este tipo de cuidados. (Velazco, 2013)

Segun la Agencia Internacional de Investigacion sobre Cancer en base a datos
disponibles a nivel mundial en el aino 2018, Argentina presenta una tasa de incidencia
de 212 casos por 100.000 habitantes (de ambos sexos y todos los tumores a excepcion

de piel no melanoma), cifra que la posiciona en el séptimo lugar en Latinoamérica,
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ubicandola a su vez dentro de los paises del mundo con una incidencia de cancer
media-alta (rango 177 a 245,6 por 100.000 habitantes). Esta estimacion corresponde a
mas de 125.000 casos nuevos de cancer en ambos sexos por afo. (Commons, 2019)

En Argentina todas las personas tienen derecho a recibir Cuidados Paliativos, sin
embargo la accesibilidad esta limitada por varios factores como el tipo de subsistema
de atencion a través del cual se acceda al servicio (publica, privada, seguridad social o
ninguna cobertura), disponibilidad de profesionales o equipos capacitados en las
distintas regiones del pais, la distancia al centro asistencial y factores econémicos que
impiden el desplazamiento hacia un centro asistencial con Cuidados Paliativos”.
(Pastrana, 2012).

En el 2012 se promulgé la modificacion de la ley nacional 26742 sobre muerte digna
que incluye el derecho a recibir cuidados paliativos integrales en todo el proceso de su
enfermedad. También regula el derecho de las personas a aceptar o rechazar el
tratamiento y pueden dejar asentada su voluntad, para un futuro. Pero todavia no existe
una ley Nacional de Cuidados Paliativos. (Pastrana, 2012)

En este pais se puede ver el aumento de la prevalencia de algunas enfermedades
cronicas, como lo son el cancer y el SIDA; junto al envejecimiento progresivo de la
poblacion. Los avances en la tecnologia permitieron aumentar la supervivencia pero no
siempre acompanfar a esta, la calidad de vida en la fase terminal.

En Hospitales publicos, mueren a diario pacientes con diagnésticos desfavorables.
La necesidad de articular leyes que respondan a las necesidades de los pacientes y
nuevos protocolos para la atencion de los mismos, tales como control de sintomas,
apoyo emocional y comunicacional, cambios en la organizacion y un trabajo
interdisciplinario, contribuiria a brindar una mejor calidad de vida en los ultimos
momentos y una muerte digna. (Martinez, 2014)

El propdsito de este estudio consiste en implementar un protocolo de acciones
dependientes, independientes e intervinientes de enfermeria, que favorezca la

dependencia y funcionalidad de los pacientes paliativos.



Delimitacion del problema

¢ Qué relacion existe entre el grado de dependencia y funcionalidad de los
pacientes paliativos y el cumplimiento de las acciones de enfermeria, en la terapia
intermedia de un Hospital de dependencia Provincial de Rosario, de febrero a junio del
20207

Hipétesis
El cumplimiento de las acciones independientes de enfermeria en pacientes
paliativos, favoreceran la funcionalidad y dependencia de los mismos.

Objetivo general

Establecer una relacion entre el grado de dependencia y funcionalidad de los
pacientes paliativos y el cumplimiento de las acciones de enfermeria, en la terapia
intermedia del Hospital de dependencia Provincial de Rosario, de febrero a junio del
2020.

Objetivos especificos:

+ Describir cuales son las acciones independientes, interdependientes y
dependientes de enfermeria con el paciente paliativo.

+ Definir cuales son las acciones de enfermeria que favorecen el grado de
funcionalidad y dependencia de los pacientes, dentro del marco de la
enfermeria.

+ Conocer cudl es el grado de funcionalidad y dependencia de los pacientes

paliativos.



Marco teorico

El mundo esta en constante transformacion que parte se refleja en los cambios
demograficos y de morbilidad de las sociedades desarrolladas y en vias de desarrollo.
Esto permite pronosticar que en los préximos afios aumentara el numero de muertes
por cancer, el numero de pacientes con enfermedades crénicas y degenerativas y el
numero de pacientes geriatricos. Previniendo para el afio 2030 que las enfermedades
no transmisibles superaran a las enfermedades transmisibles, maternas, perinatales y
nutricionales como principal causa de defuncion. La epidemia de estas enfermedades
se ve potenciada por factores criticos que afectan a todas las regiones del mundo: el
envejecimiento demografico, la urbanizacion rapida y no planificada y la mundializacion
de los modos de vida poco saludables. Por esto, cada vez sera mayor el numero de
personas que se ven afectadas por el sufrimiento prolongado de una enfermedad
cronica, evolutiva y avanzada con pronostico de vida limitado. (Jacob, 2014)

En los datos provenientes de los Registros de Cancer de Base Poblacional de la
Argentina ha calculado una incidencia de 269 casos nuevos de cancer por aio por
cada 100.000 varones y 290 por cada 100.000 mujeres. Segun las estimaciones de
incidencia del Observatorio Global de Cancer de la OMS, el cancer de mama es el de
mayor magnitud en cuanto a ocurrencia para 2018: con un volumen de mas de 21.000
casos al ano, representa el 17% de todos los tumores malignos y casi un tercio de los
canceres femeninos. Para cancer colon-rectal en ambos sexos se estimaron 15.692
casos nuevos para el afo 2018, concentrando el 13% del total de tumores.

(Tabla 1) (Commons, 2019)



AMBOS SEXOS VARONES MUJERES

SITIO TUMORAL
Casos % Casos 9% Casos 9%

Mama 21558 17,2 = = 21538 326
Colon-recto 15692 12,6 8527 14,5 7165 10,8
Préstata 11600 93 11600 19,7 = =

Pulmén 11595 93 7111 12.1 4484 6,8
Rifion 4889 3,9 3165 54 1724 2,6
Pancreas 4878 3,9 2302 39 2576 39
Cervix 4484 3,6 = = 4484 6,8
Estémago 3980 3,2 2536 43 1444 2,2
Vejiga 3631 29 2789 4,7 842 1,3
Tiroides 3482 2,8 467 08 3015 4,6
Linfoma No-Hodgkin 3405 2,7 1938 33 1467 2.2
Encéfalo y otros SNC 3001 24 1587 27 1414 2,1
Leucemias 2934 23 1569 2,7 1365 2,1
Cuerpo de Utero 2412 1,9 - - 2412 36
Higado 2343 19 1364 23 979 1,5
Ovario 2330 1,9 - - 2330 35
Eséfago 2299 18 1505 2,6 794 1,2
Otros 12224 9,8 8103 13,8 4121 6,2
Total 125014 100,0 58883 100.0 66131 100.0

Fuente: Argentina.gob.ar (Commons, 2019)

La OMS en el 2002 define a los cuidados paliativos como “enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacibn temprana e impecable, evaluacién y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicolégicos y espirituales”. Los
cuidados que el paciente paliativo necesita y que el enfermero brinda son cruciales,
pero es necesario un equipo multidisciplinario también. (Sanchez M. L., 2016)

El Subcomité de Cuidados Paliativos del Programa Europa contra el Cancer
define asi los Cuidados Paliativos: “la atencion total, activa y continuada de los
pacientes y sus familias por un equipo interdisciplinario cuando la expectativa no es la
curacion. La meta fundamental es la calidad de vida del paciente y su familia sin
intentar alargar la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas, psicolégicas,
sociales y espirituales de los pacientes y sus familias. Si es necesario el apoyo debe
incluir el proceso del duelo”. (Sancho, 2004).

La asociacion Espafiola de Cuidados Paliativos “SECPAL” define al enfermo
terminal con una serie de elementos que ademas de caracterizarlo, sirve de guia para

priorizar una adecuada terapéutica. Estas caracteristicas son: La presencia de una
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enfermedad avanzada, progresiva e incurable. Falta de posibilidades razonables de
respuesta a un tratamiento especifico. Presencia de numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes. Gran impacto emocional en paciente,
familia, equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la
muerte. Prondstico de vida inferior a 6 meses. Enfermedades como el cancer, VIH/
sida, enfermedades de motoneurona, insuficiencia especifica organica (renal, cardiaca,
hepatica, etc); todas ellas cumplen en mayor o menor medida estas caracteristicas en
la etapa final. El enfermo de cancer, en estadios avanzados, fue desde un principio,
tomado como paciente terminal y candidato para cuidados paliativos. (SEPCAL, 2012)

Las enfermedades que afectan adultos y nifios, y que podrian verse
beneficiadas con los cuidados paliativos son: cancer, ACV, alzehimer, demencias,
enfermedad pulmonar obstructiva cronica y enfisema, esclerosis lateral amiotrofica,
insuficiencia cardiaca, renal o hepatica irreversible, VIH/ sida. En los estadios
avanzados, los pacientes pueden estar expuestos por un tiempo variable (dias, meses,
a veces afos) al sufrimiento con deterioro clinico progresivo sostenido y alternado con
crisis. (Jacob, 2014)

En la mayoria de los paises desarrollados, los pacientes con diagnéstico de
cancer que se encuentran en etapas avanzadas e incurables; el 50% la sobrevida es a
cinco afios y el 70 % de los pacientes terminaran necesitando cuidados paliativos. Para
millones de personas el acceso a cuidados paliativos sera una necesidad basica
esencial. La Dra. Velazco cita en este articulo que “Los cuidados paliativos consisten
en cuidados continuos con atencion integral, individualizada y mantenida de los
pacientes y sus familiares con una enfermedad terminal. La palabra deriva del vocablo
latino pallium, que significa manta o cubierta. Si la causa no puede ser curada, los
sintomas son “tapados” o “cubiertos” con tratamientos especificos. La medicina
paliativa tiene por objetivo reafirmar la importancia de la buena calidad de vida hasta el
final, reconocer que la muerte es un proceso natural y no se busca ni adelantar, ni
posponer la muerte. Se opone por lo tanto a la eutanasia”. (Velazco, 2013)

En otras palabras, la aparicion de los cuidados paliativos representa una
preocupacion solidaria por la suerte de los seres humanos. Su administracion busca
colaborar en un proceso ya iniciado cuyo unico final ineludible es la muerte, sin
intervenir para provocarla ni para impedirla. Esta filosofia estd basada en el
acompafamiento de los moribundos y constituye una busqueda hacia la conquista de

un sentido. La muerte es estrictamente personal. Para responder a los miedos y a las
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condiciones humanas de las personas moribundas es necesario enfrentarse con
nuestros sentimientos y actitudes hacia la muerte. Entre los que mueren se encuentran
todos los tipos de género humano. Algunos son agradables, afectuosos, nos es facil
tener una relacion, nos sentimos capaces de ayudar, con otros no. Algunos con su
muerte nos causa dolor, otros nos causan alivio. Es nuestra obligacion asimilar e
identificar todos estos sentimientos para poder filtrarlos a través del Yo consiente y
actuar segun un sentido de coherencia y responsabilidad hacia los demas. Los
profesionales sanitarios son cada dia mas habiles en el manejo de aparatos y en su
utilizacién pero estan desprovistos cuando se enfrentan de cara a la angustia y la
soledad del moribundo, incapaces de establecer una relacion de ayuda para con él. La
muerte del mismo se interpreta como un fracaso profesional y su condena termina
sintiéndose como un signo de impotencia de la medicina. Humillando al paciente y al
prestigio del médico. Este tiende a retirar el trato social aunque mantiene el cuidado
fisico adecuado para diferenciar asi el cumplimiento de la obligacién. (Sancho, 2004)

El cirujano que realizo el primer trasplante de corazon, Christian Bamard, dijo
que “La muerte es un enemigo, cederle sin lucha equivale a cometer la mayor de las
traiciones...” Los profesionales de la salud, antes de reconocerse como tales, son
seres humanos con las mismas caracteristicas fundamentales que quien yace
esperando nuestro cuidado. Es por esto que afloran nuestros prejuicios y creencias, las
propias y las inculcadas, al igual que nuestra ansiedad y temores de la muerte y
nuestra historia personal. Viendo morir a un hombre, ha dicho un médico, “es a
nosotros mismos, en realidad, a quien vemos morir”. Cuanto mas semejante se percibe
al enfermo mas relevante sera el problema. Es cuando negamos a la muerte, que se
produce el abandono al enfermo, cuando se niega dejar morir al paciente, cayendo en
el encarnizamiento o furor terapéutico (intento curativo persistente). En cambio, cuando
se es capaz de acertar la muerte como algo natural, se dedicara a cuidar a su enfermo
hasta el final y sin sensacion de fracaso. Que no se lo considere muerto antes de
estarlo, que se lo escuche, se le acompafie, se le tranquilice y conforte; y sea capaz de
de trasmitirle esperanza y confianza. (Sancho, 2004)

En la fase terminal de cualquier enfermedad se conjuntan varios aspectos como
lo es la presencia de la misma, que progresa y es incurable. La falta de posibilidades
de un tratamiento especifico y a su vez sintomas que multifactoriales que van
cambiando. El impacto emocional hacia el paciente y su familia va en aumento. Mas

aun en pacientes con un pronéstico de vida inferior a seis meses. No solo los enfermos
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de cancer cumplen con estas caracteristicas; hay enfermos con otras patologias como
las enfermedades crénicas progresivas e infecciosas (VIH- sida), la insuficiencia
respiratoria cronica, la insuficiencia renal cronica en fase terminal, la insuficiencia
cardiaca o las patologias neurologicas degenerativas que requieren de un apoyo de un
equipo multidisciplinario. (Sanchez M. L., 2016)

La evolucion de los cuidados paliativos en los ultimos 20 afos ha sido muy
significativa; sin embargo, se estima que soélo lo reciben entre el 1 y el 5% de los
pacientes que lo necesitan. La mayoria no tiene un acceso adecuado, lo que se traduce
en un sufrimiento innecesario. La disponibilidad y la accesibilidad todavia son limitadas
y las causas son numerosas. Pero una de ellas, es que los centros que brindan
servicios de cuidados paliativos se encuentran en el segundo y tercer nivel de atencion,
respecto a la complejidad. (Jacob, 2014)

El desarrollo de los cuidados paliativos en Latinoamérica no tuvo un patrén
definido. Cada pais enfrenta muchos retos y actualmente la mayoria de la poblacion
sigue estando sin cobertura. Argentina fue uno de los propulsores que en el afio 1982,
en San Nicolas, se formaba uno de los primeros centros institucionales de cuidados
paliativos. Dentro de los servicios de primer nivel de atencién, se conocen 11
residencias de tipo Hospicio, en cinco diferentes provincias de la Republica Argentina.
También se conocen 21 equipos de atencion domiciliaria, suministrada por tres
proveedores: medicina prepaga o sistema privado, la seguridad social y organizaciones
no gubernamentales (ONG). En hospitales y centros de segundo y tercer nivel de
atencion se encontraron 24 servicios/ unidades de cuidados paliativos. (Pastrana,
2012)

En nuestro pais no existe una ley Nacional de cuidados paliativos especifica. En
mayo de 2012 el Congreso de la Nacién promulgd la modificacién de la Ley N° 26742
denominada de Muerte Digna que incluye "el derecho a recibir cuidados paliativos
integrales en el proceso de atencién de su enfermedad o padecimiento". Esta ley
también regula el derecho de las personas a aceptar o rechazar tratamientos y dejar
asentada una voluntad anticipada. La reglamentacion de esta ley fue aprobada en julio
del 2012. En nuestro pais no hay un programa nacional que abarque los cuidados
paliativos. Si bien, desde el ano 2002 existe el Programa Médico Obligatorio (PMO)
que exige a todo prestador de la salud a dar asistencia paliativa y control del dolor y
demas sintomas que determinan sufrimiento de los pacientes y sus familiares,

garantizando la provisién de opioides. Por otro lado los cuidados paliativos no estan
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integrados en la red socio sanitaria nacional. Se calcula que menos del 10% de la
poblacion con cancer avanzado accede a cuidados paliativos. Tampoco esta incluido
en el presupuesto Nacional de salud, por lo tanto, no tiene fondos para su desarrollo.
(Pastrana, 2012)

Por lo tanto si bien todas las personas tienen derecho a recibir cuidados
paliativos, esta limitada por varios factores como: el sistema de atencién a través del
cual se accede al servicio (publica, privada, seguridad social o ninguna cobertura),
disponibilidad de profesionales y equipos capacitados en las distintas regiones del pais
(las regiones urbanas tienen mayor cobertura que las rurales), la distancia del centro
asistencial y factores econdmicos que impiden el desplazamiento hacia un centro
asistencial con cuidados paliativos. (Pastrana T, 2012)

Otro punto a tener en cuenta es el acceso a los recursos qué deberian estar a
disposicion de todos los pacientes que requieran cuidados paliativos. La igualdad a la
hora de acceder a recursos deberia estar garantizada en todos los paises, siempre de
acuerdo con las necesidades de cada paciente y con independencia del trasfondo
cultural, étnico o de cualquier otro tipo. El acceso al mismo no deberia estar
relacionado con la capacidad econdémica del enfermo. (SEPCAL, 2012)

Se deberia también, asegurar la continuidad del tratamiento durante el
transcurso de la enfermedad y en todos los ambitos del sistema sanitario. Un punto
importante a tener en cuenta deberia ser las preferencias sobre el lugar de atencién y
el lugar de defuncion del paciente, asi como las medidas a tomarse en cuenta para
cumplir estos deseos. (SEPCAL, 2012)

La “Planificacion anticipada de cuidados” se realiza a medida que avanza la
enfermedad. Cuando se produce un deterioro de las funciones fisicas y cognitivas, lo
cual puede limitar su posibilidad de participar en el proceso de toma de decisiones. Hay
una declaracion de voluntades anticipadas que realizan los pacientes, que logra
mantener su autonomia personal y da instrucciones sobre los cuidados que desean
recibir en caso de llegar a un estado de no poder tomar sus propias decisiones. La
declaracion de voluntades anticipadas no esta vigente en nuestro pais pero
informalmente puede tenerse en cuenta la voluntad del mismo a la hora de brindar un
plan o tratamiento. (SEPCAL, 2012)

Un servicio especializado en cuidados paliativos debe estar constituido por un
equipo multiprofesional con una dinamica de trabajo interdisciplinar. Ademas de las

enfermeras y los médicos, los siguientes profesionales deben estar disponibles en un
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tiempo parcial o jornadas completas: Trabajadores sociales; Psicélogo; Personal
administrativo secretarios y ayudantes; Fisioterapeuta kinesidlogo; Coordinadores de
apoyo espiritual; Coordinador de personal voluntario; Capellan o cura; Especialista en
tratamiento de heridas; Terapeuta ocupacional; Logopedas; Farmacéuticos; Dietistas.
El equipo basico de cuidados paliativos debe constar como minimo de médicos y
enfermeras con formacioén especifica y en la medida de lo posible complementarse con
psicologos, trabajadores sociales y fisioterapeutas. (SEPCAL, 2012)

Otro autor dice que, el equipo de profesionales debe contar con médicos,
enfermeras especializadas, psicélogos, asistente social y acompanamiento espiritual.
El grupo debe contar con habilidades profesionales de alto nivel y de un cuidado
experimentado. También la utilizacion de internaciones domiciliarias trae como
beneficios disminuir el tiempo de internaciones innecesarias, largas y costosas vy
acorta la posibilidad de caer en el “encarnizamiento terapéutico”. Para el paciente,
favorece su autonomia, pudiendo realizar tareas laborales, de recreacién, conservar
habitos y sin estar sujetos a horarios estrictos. Para la familia, la internacion
domiciliaria, lo ayuda a tener una participacién activa en el cuidado del paciente,
realizando los cuidados con mayor tranquilidad y sin apuro. Y para el sistema de salud,
esto produce una disminucion de los costos y la posibilidad de realizar tratamientos
innecesarios. (Velazco, 2013)

Otro articulo informa que el paciente con cancer terminal requiere de cuidados
paliativos especializados, con profesionales entrenados en el manejo de sintomas y
emociones. Estos deben ser multidisciplinarios.

Otra definicion de la OMS hace referencia a que este tipo de atencion diciendo
que es “El cuidado total de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento
activo. Son de especial relevancia el control del dolor y otros sintomas fisicos, asi como
la atencién a los problemas psicologicos, sociales y espirituales. El objetivo de los
cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida de los pacientes y su familia”.
Segun también la OMS “las bases de los cuidados paliativos son las siguientes:
Proporcionar alivio al dolor y otros sintomas que produzcan sufrimiento. No tratar de
acelerar la muerte ni retrasarla. Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los
cuidados del enfermo. Ayudar a las personas enfermas a que rearmen su vida junto a
sus familias y consideren la muerte como un proceso normal. Ofrecer apoyo a las
familias durante la enfermedad y en el duelo. Mejorar la calidad de vida del paciente y

su familia. Se aplican también en las fases tempranas de la enfermedad junto con otras
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terapias dirigidas a prolongar la vida como radioterapia o quimioterapia. Incluye
también las investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar situaciones
clinicas complejas”. (Velazco, 2013)

Si se remonta a la historia de los cuidados paliativos se ve primeramente el uso
de terapias de alivio del dolor. La implementacién se manejaba dentro del sistema de
salud con pocos recursos y cumpliéndose de acuerdo al compromiso personal del
personal involucrado. En Inglaterra, en Londres se funda el primer Hospicio, en 1967,
llamado St Chistopher’s Hospice impulsado por Cicely Saunders. Ella era una asistente
social que hizo de enfermera en pacientes terminales, estudi®é medicina y tubo la
preocupacion por integrar a la educacion, tematicas como la muerte y el morir. La OMS
a mediados de los 80, realizé una campafia para estimular a los paises a desarrollar
programas de control del cancer, como “Alivio del dolor en cancer”’, que consistia en
una escala analgésica, publicado en 1986. En 1990 la OMS toma la definicion de la
Sociedad Europea de Cuidados Paliativos. También en Chile, ese mismo afo, se
muestran los primeros indicios de atencidén a pacientes terminales en sectores publicos
y privados. En 1994, se crea oficialmente el Programa Nacional de Alivio del Dolor y
Cuidados Paliativos con formacion de 28 centros, y actualmente (2013) con 69 centros.
La incorporacion al AUGE de la prestacion de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos en
el paciente terminal garantizaron brindar una atencion en un tiempo oportuno;
aumentando la cobertura, mejorando el acceso a opioides y la calidad de vida de los
pacientes y familiares, preocupados por una muerte con dignidad. Los instrumentos de
los que se valen los CP son fundamentalmente tres: El control adecuado de los
sintomas, la comunicacién y un buen apoyo emocional. (Velazco, 2013)

Dentro de los objetivos generales de los cuidados paliativos: se encuentran la
promocién del bienestar y la mejora de la calidad de vida, teniendo en cuenta, una
informacion y comunicacion adecuada, que asegura el enfermero y a su familia que
seran escuchados y obtendran una respuesta clara y sincera. Ademas, se brinda el
apoyo emocional necesario para que puedan emociones y participar en la toma de
decisiones con respecto a su vida y el proceso de morir. También es importante la
atencion del dolor y otros sintomas fisicos, como lo son las necesidades emocionales
sociales y espirituales. Y por ultimo, una continuidad asistencial que asegure a lo largo
de su evolucion, la atencion necesaria, estableciendo mecanismos de coordinacion

entre todos los ambitos asistenciales y servicios implicados. (Nagusia, 2008)
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Una definicion importante a tener en cuenta, es el de "Calidad de vida". Este es
un concepto multidimensional, dinamico y subjetivo para el que no existe un patrén de
referencia. Pero en el contexto de los cuidados paliativos, la calidad de vida se centra
en diversos aspectos del paciente como la capacidad fisica o mental, la capacidad de
llevar una vida normal y una vida social satisfactoria, el logro de los objetivos
personales, los sentimientos de felicidad y de satisfaccion, asi como la dimension
existencial o espiritual. (Nagusia, 2008)

El paciente es quién puede valorar de forma mas apropiada su calidad de vida.
Si éste no es capaz de proporcionar la informacidon requerida, los familiares, los
allegados y los profesionales sanitarios pueden suministrarla. Las escalas o
predictores, son herramientas Utiles para medir la calidad de vida. (Nagusia, 2008)

También es de suma utilidad el Estado Funcional (EF) de un paciente. Este se
define como el nivel de actividad que puede realizar un individuo y su capacidad para el
autocuidado. ElI EF se utiliza como complemento de la informacion médica para
caracterizar el impacto de una enfermedad en el nivel de independencia de un
paciente. En pacientes con cancer, es utilizado como prondstico de sobrevida y ayuda
a evaluar qué medida terapéutica tomar. Y mas importante aun es que el EF determina
el nivel de cuidado y asistencia que un paciente requiere, independientemente de la
causa del compromiso funcional. Las escalas de funcionalidad mas utilizadas en los
pacientes oncologico son la Escala del Estado Funcional de Karnofsky (o escala KPS)
y la escala de Ecog. La escala de karnofsky fue la primera escala que se desarrolld
para evaluar la capacidad funcional. Esta escala evalua diferentes dimensiones de un
individuo como nivel de actividad, capacidad de trabajo, nivel de cuidados requeridos,
gravedad y progresion de la enfermedad y necesidad de hospitalizacién. Utilizando una
escala numérica que va de 100 (salud normal) a 0 (muerte), descendiendo sus valores
de 10 en 10. Esta escala fue creada para pacientes que realizaban quimioterapia
evaluando dos dimensiones: objetiva y subjetiva. Karnofsky agregd una dimension
funcional para evaluar el efecto de las quimioterapias, ya que el paciente podia
encontrarse mejor de manera objetiva y subjetiva pero peor en su capacidad para
realizar actividades. También esta escala es la mas utilizada para formular el
pronéstico de un paciente y es un instrumento valido y confiable para evaluar el estado
funcional. (Cruz, 2014)

Los objetivos de la escala de valoracion funcional de karnofsky: permite conocer

la capacidad del paciente para poder realizar actividades cotidianas. Es un elemento
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predictor independiente de mortalidad, en patologias oncoldgicas y no oncolégicas.
Sirve para la toma de decisiones clinicas, el impacto de un tratamiento y la progresion
de la enfermedad del paciente. Un karnofsky de 50 o inferior indica elevado riesgo de

muerte durante los seis meses siguientes. (Nagusia, 2008)

Escala Valoracion funcional

100 Normal, sin quejas, sin indicios de enfermedad

90 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad

80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad

70 Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades normales o trabajo activo

60 Requiere atencién ocasional, pero puede cuidarse a si mismo

50 Requiere gran atencion, incluso de tipo médico. Encamado menos del 50% del dia

40 Invalido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. Encamado mas del
50% del dia

30 Invalido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte activo

20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacion y tratamiento ac-
tivo

10 Moribundo

0 Fallecido

Fuente: Guia de préactica clinica sobre cuidados paliativos (Nagusia, 2008)

Utilizar una evaluacion funcional y de dependencia para valorar tipos de
cuidados requeridos es de suma necesidad. La escala de ECOG ha mostrado ser el
mejor predictor de pronostico y junto con Karnofsky evaluan habilidades del paciente
para llevar a cabo actividades de la vida diaria. (Velazco, Cancer: cuidado continuo y
manejo paliativo , 2013)

La escala de Ecog fue creada por Zubrod y cols, posterior a la escala de
Karnofsky realizada por el Instituto del cancer en Estados Unidos. Este autor incluyo la
funcionalidad como uno de los parametros a registrar para evaluar el efecto de las
quimioterapias en los pacientes. Consiste en seis niveles de funcionalidad que van
desde el funcionamiento normal (ECOG= 0) hasta la muerte (ECOG=5). Utiliza dos
elementos para la categorizacion de los pacientes: capacidades de deambular y
necesidad de cuidados. Al tener menor cantidad de niveles es una escala rapida y facil
de utilizar. (Cruz, 2014)
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Tabla 2. Escala Eastern Cooperative Oncology Group (Escala ECOG)™*

Puntaje Descripcion
0 Completamente activo, capaz realizar todas las actividades previas a la enfermedad. sin restriccion

1 Restringido en actividad fisica extrema, capaz de caminar y realizar trabajos livianos, ej., trabajo en la casa liviano. trabajo de
oficina

2 Capaz de caminar y de autocuidado pero incapaz de realizar cualquier tipo de trabajo. Deambula mas de 50% de las horas que
esta despierto

Capaz de autocuidado limitado. se mantiene postrado o en silla mas de 50% de las horas que esta despierto
14 Completamente incapacitado. No puede realizar autocuidado. Totalmente confinado en cama o silla
5 Muerte
Fuente: Escalas de estado funcional en cancer (Cruz, 2014)

Entonces, estas escalas, ayudan a caracterizar el estado funcional en pacientes
con cancer y entrega informacién para realizar un prondéstico de vida, ayudando a
tomar decisiones al equipo médico. (Cruz, 2014)

Ahora bien, el ejercicio de la enfermeria, como todos conocen, data ya de varios
siglos y sus normas han sufrido multiples variaciones. Desde la legendaria "dama de la
lampara" como fue conocida la inglesa Florencia Nightingale, estableciendo la relacion
entre el enfermo y el entorno, como un proceso cognoscitivo. Hasta llegar a la
actualidad, contando con un plan de estudio universitario; teniendo un diagndstico de
enfermeria propio. Pudiendo realizarse especialidades, diplomaturas y masteres,
dejando sentado el alto grado de desarrollo cientifico alcanzado en nuestro pais.
(Nufez, 2005)

La enfermeria esta experimentando cambios constantes en sus métodos,
estructuras y desempefios. Ha sido capaz de emplear cientificamente métodos e
investigaciones que han convertido en nuestros tiempos a la enfermeria en una
profesion de alto nivel cientifico. Ya que el personal es capaz, por si solo, de identificar
y categorizar los problemas. Asi establecer prioridades, hacer diagnésticos de
enfermeria, trazar objetivos o expectativas y ejecutar acciones independientes,
valorando la respuesta del paciente, creando asi a través de todos estos eslabones " el
proceso de atencion de enfermeria”. (Nufiez, 2005)

El autor Francisco Molina define al profesional de enfermeria como esencial para
el cuidado de las personas. Es la “Accion encaminada a hacer por alguien lo que no
puede hacer la persona por si sola con respecto a sus necesidades basicas, incluye
también la explicacion para mejorar la salud a través de la ensefianza de lo
desconocido, la facilitaciéon de la expresidon de sentimientos, la intencion de mejorar la

calidad de vida del enfermo y su familia ante la nueva experiencia que debe afrontar”.
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El clasifica el cuidado de enfermeria en tres tipos de intervenciones: a) Independientes
b) Interdependientes c) Dependientes.

a) Las acciones independientes: Son las actividades que realiza el personal de
enfermeria orientadas a la atencion de las respuestas humanas. Estas acciones
para las cuales esta legalmente autorizado a realizar de acuerdo a su formacion
y experiencia profesional. Por lo tanto son actividades que no requieren
prescripcidn previa por otros profesionales de la salud.

b) Acciones interdependientes: Son las actividades que realiza enfermeria junto a
otro personal del equipo de salud, en conjunto con este.

c) Acciones dependientes: Son las actividades que realiza el personal de
enfermeria por prescripcion de otro profesional de la salud en el tratamiento de
los pacientes, de acuerdo al ambito de competencia; como por ejemplo: cambios
de posicién, la administracion de medicamentos, fisioterapia pulmonar,
movilizacion continua, cuidados a herida quirurgica, entre otros.

Muchas veces la eficacia en la realizacion de los cuidados dependientes e
independientes determina el éxito o fracaso en la recuperacion de los pacientes y por
ende la calidad de la atencién y la satisfaccion de las necesidades de salud de la
poblacion. Por lo tanto, es necesario la participacién decidida y convencida de los
pacientes; y la interrelacion responsable entre los profesionales de la salud. Cuando los
cuidados que un paciente necesita no son realizados, esto se denomina error por
omision. De acuerdo con la Organizacion Mundial del a Salud (OMS), “El error se
define como la no realizacion de una accion prevista tal y como se pretendia, o la
aplicacion de un plan incorrecto. Puede manifestarse por la realizacion de algo
incorrecto (error de comision) o la no realizacién de algo que debe realizarse (error de
omisién)’.La omision de los cuidados de enfermeria puede llegar a conducir a
resultados adversos para el paciente con dafos importantes, sobre todo en
poblaciones de pacientes vulnerables. (Gomez, 2015)

Otra definicion dice sobre las acciones independientes de enfermeria: “Son
todos aquellos procederes o modos de actuar, qué ejecuta el personal de enfermeria
de forma independiente (sin orden médica), con el propédsito de aliviar, mejorar o
eliminar el problema del paciente en el menor tiempo posible. Ante el problema del
paciente, la enfermera puede realizar acciones de manera autbnoma y con base

cientifica”, siendo estas:
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1). Generales: son acciones que rigen de forma permanente toda la labor de
enfermeria, precediendo a cualquier otra accion derivada del problema del paciente,
entre las que se encuentran: la educacion sanitaria, la preparacién psicolédgica y el
apoyo emocional, que van dirigidas a la esfera psiquica, educando al paciente a
prevenir enfermedades o aprender a vivir con ellas, asi como prepararlo para cualquier
proceder, ademas de elevando su umbral doloroso, brindando seguridad y confianza a
ellos y sus familiares. Acompafando a todas estas acciones las normas de asepsia y
antisepsia; como lo es el lavado de manos mecanico, llegando hasta la desinfeccion de
materiales. La observacién de enfermeria es quizas la mas amplia y compleja accion
qué se inicia desde la llegada del paciente al centro hospitalario, hasta su egreso, turno
por turno, de forma consecutiva, plasmando en la historia clinica cada problema
presentado y su respuesta de forma evolutiva, dando real seguimiento al proceso de
atencion de enfermeria por cada uno de los enfermeros encargado de seguir el caso.
2). Especificas: son aquellos problemas presentados por el paciente. Alguno de ellos
son: el bafio en cama y cambio de ropa diario es que sea necesario, con las
especificidades requeridas (bafio en cama, ayuda en el bafio o bafio independiente).
Manipular la alimentacion del paciente segun los requerimientos de este por su
patologia, auxiliandolo o por gavaje (técnica para la alimentacion por Levine). La
posicion y movilizacion de acuerdo con el estado clinico del paciente. Incluyendo los
ejercicios respiratorios y pasivos de rehabilitacion. Y otras especificas tareas segun la
patologia de base o el problema que presenta el paciente.

3). Innovadas: Estas son las acciones dadas para prevenir o dar solucion de manera
pronta y eficaz a problemas como lo son las ulceras por decubito, la fiebre, el vémito
los tumores benignos vy la flebitis. (Nufiez, 2005)

Las bases de la terapéutica en pacientes terminales sera: Una atencion integral,
que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales. Si bien
se trata de una atencion forzosamente individual y continuada. El enfermo, junto con su
familia es la “unidad a tratar”. La familia es el nucleo fundamental del apoyo al enfermo,
adquiriendo una relevancia especial en la atencion domiciliaria. La familia requiere
medidas especificas de ayuda y educacioén. Elaborar los objetivos terapéuticos juntos,
promocionando asi su autonomia y la dignidad del enfermo. Tener una concepcion
terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y activa que nos lleve a
superar el “no hay mas nada que hacer’. Nada mas lejos de la realidad y que

demuestra un desconocimiento y actitud negativa ante esta situacion. Una “atmosfera”
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de respeto, confort, soporte y comunicacion influyen de manera decisiva en el control
de sintomas. La creacién de este ambiente depende de las actitudes de los
profesionales sanitarios y de la familia, asi como de medidas organizativas que den
seguridad y promocionen la comodidad del enfermo. (SEPCAL, 2012)

En enfermeria existen referentes tedricos que desde una perspectiva
humanistica y existencialista consideran relevante el cuidado hasta el final de la vida.
La enfermeria se dirige hacia la comprension y la intervencion en experiencias
relacionadas con la salud y el sufrimiento en el que se trabaja con el potencial del ser
humano. Los que participan en el cuidado desde una perspectiva humanistica se
involucran en un dialogo intersubjetivo, cuyo fin es fomentar el bienestar en las
personas mas necesitadas. La teoria de Confort se considera un referente fundamental
para la practica del cuidado paliativo. Kolcaba (1994) describe el Confort como un
estado que experimentan los receptores de las intervenciones. Y ésta se reconoce
como una de las necesidades centrales de atencién de los enfermos de cuidados
paliativos y objetivo de la terapéutica. Esto implica valorar 4 contextos: el fisico
(cualquier modalidad que pertenezca a las sensaciones del propio cuerpo); el psico-
espiritual (conciencia interna de este, incluyendo autoestima, auto concepto,
secualidad, significado de la vida) ambiental (factores externos incluyendo el entorno),
y el socio cultural (perteneciente a relaciones interpersonales, familiares y sociales).
Una forma de expresar el arte de enfermeria es con el cuidado de alivio. El Confort
implica un proceso de acciones reconfortantes y el producto de una mayor comodidad.
(Ramirez, 2016)

La calidad de vida y el confort antes de la muerte son mejorados gracias al
conocimiento que hoy se tiene de los cuidados paliativos. Algunas de las herramientas
basicas que se utilizan son:

1). El control de los sintomas: Se busca evaluar antes de tratar. No solo atribuir los
sintomas al hecho de tener una enfermedad terminal (ej: cancer y presentar disnea por
derrame pleural), sino preguntarse el mecanismo fisiologico del mismo. Y ademas,
evaluar la intensidad, el impacto fisico y emocional del mismo, los factores que lo
provocan o aumentan. Explicar las causas de estos sintomas de manera que el
paciente pueda comprenderlo y las medidas terapéuticas a aplicar. Estas pueden ser
mixtas, o sea, farmacoldgicas y no farmacolédgicas. La monitorizacién de los sintomas

mediante el uso de instrumentos de medicion (escalas de puntuacion o analogas) y el
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buen registro de las mismas, permite clarificar objetivos, sistematizar el seguimiento y
comparar resultados.

2). Principios generales sobre analgesia: Cuando el enfermo le duele, no hay que
realizar juicios de valor sobre el mismo. No estamos para juzgar el dolor del otro, sino
para aliviarlo. El uso de los analgésicos debe ser parte de un control global del enfermo
y parte de una atencién “integral”. Se pueden utilizar analgésicos periféricos (como la
aspirina, el paracetamol) con analgésicos centrales (opioides como la morfina). Las
dosis varian de un paciente a otro, de acuerdo al lumbral del dolor que estos manejen.
Cuando se utilizar opioides, es necesario asociarlos con laxantes y antieméticos por los
efectos adversos de los mismos. Muchas veces el mejor analgésico para el paciente es
ver que tiene un equipo de profesionales que se ocupan y preocupan por él. La
potencia del analgésico la determinara la intensidad del dolor, y nunca la supervivencia
prevista. Por este motivo, no hay razén para retrasar el comienzo con los analgésicos
potentes. Muchos pacientes, incluido el personal sanitario, es reacio a utilizar morfina,
retrasando su utilizacion. Cuando este no tiene limite, pudiendo aumentar su dosis
hasta que sea efectivo. Los analgésicos deben suministrarse en tiempos
predeterminados y no cuando hay dolor. Esto genera que el paciente este a la espera
de que el dolor reaparezca, desmotivandolo y perdiendo la fe en el tratamiento.

3). Tratamiento de los sintomas digestivos: La anorexia es la incapacidad del
paciente por comer normalmente. Las causas que la producen pueden ser el miedo al
vomito, la saciedad precoz, el estrefimiento, dolor y fatiga, alteraciones en la boca,
hipercalcemia, ansiedad y depresion, y efectos secundarios de los tratamientos varios.
Las medidas generales a tener en cuenta para mejorar la alimentacion pueden ser: la
preparacion adecuada de los alimentos de acuerdo a los gustos, raciones pequenas y
mas seguidas. Siendo mejor toleradas las dietas blandas o semiblandas. No tiene
mucho sentido insistir con raciones hipercaloricas o hiperproteicas. Tampoco son
necesarias las dietas ricas en fibras para evitar estrefiimiento, ya que estas deberian
comerse en raciones muy abundantes, poco tolerables para el paciente. A medida que
progresa la enfermedad, la dieta debe limitarse a pequefas ingestas de liquidos y a
cuidados de la boca. El estreiimiento es un sintoma que lo tiene alrededor del 60% de
los enfermos terminales, ocasionando molestias al enfermo y preocupaciéon a los
familiares. La sensacion de distencion abdominal, flatulencias, mal sabor de la boca,
lengua saburral, retorcijones o incluso nauseas y vomitos son algunas de las molestias

que pueden llegar a tener. Algunas de las medidas generales que pueden aplicarse son
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la utilizacion de laxantes, la preparacion de zumos de fruta para aumentar la ingesta de
liquidos. Pueden afadirse medidas rectales como supositorios de glicerina y en caso
de ser necesario enemas de limpieza con sonda rectal.

4). Tratamiento de los sintomas respiratorios: La disnea es una sensacion subjetiva
que se define como la conciencia desagradable de dificultad o necesidad de
incrementar la ventilacién, por lo que solo el enfermo puede cuantificar su intensidad y
caracteristicas. Se presenta en el 30- 40% de todos los canceres avanzados y del 65 al
70% en la etapa terminal. La sensacion de disnea es pluridimensional, ademas que la
percepcion del esfuerzo ventilatorio, comprende una dimensién emocional y cognitiva.
En la valoracién de estos pacientes sera de dificil control en infiltracion masiva del
parénquima pulmonar, linfagitis pulmonar y derrames pleurales. Pero en la valoracion
de pacientes con anemia, infeccidn, insuficiencia cardiaca u obstructiva cronica es
basico establecer cual es la etiologia de la disnea, para realizar un prondstico y
tratamiento oportuno. La morfina es el tratamiento farmacoldgico basico utilizado en
pequefas dosis para el control de la disnea. Las técnicas de relajacion y ejercicio sobre
el control de respiraciones como la compania tranquilizadora ayudan en las crisis de
disnea.

5). Cuidados de la boca: La sequedad de la boca es frecuente en un 60- 70% de los
enfermos terminales. Los objetivos de la atencion son la prevencion del dolor de boca.
Mantener mucosas y labios humedos, limpios, suaves e intactos haciendo prevencion
de infecciones y promocionando el confort. Eliminar la placa bacteriana y restos
alimentarios para evitar la halitosis. Fomentar la limpieza de la boca y el cuidado de la
misma, a través del cepillado, la humidificacion, los buches con antiséptico. Es muy util
el uso de anestésicos locales sobre ulceras dolorosas antes de las comidas. El
diagndstico y la deteccion precoz de la candidiasis oral y la utilizacién de solucion de
nistatina cada 4 horas por via oral (una cucharada, enjuagar y escupir, y otra
cucharada enjuagar y tragar), es necesario continuar con el tratamiento por 14 dias
aunque los sintomas desaparezcan. El yogurt natural es eficaz y barato.

6). Informacién y comunicacion: La comunicacién es hacer participe o transmitir a
otra persona algo que se “tiene”: informacion, sentimientos, pensamientos o ideas. Lo
que no se tiene no se puede transmitir. Establecer una comunicacion abierta con el
enfermo y su familia es para los profesionales sanitarios un escollo dificil de salvar en
la practica diaria. La muerte y el proceso de morir evocan en los cuidadores reacciones

psicoldgicas que conducen directa o indirectamente a evitar la comunicacién con el

24



paciente y su familia. La comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da
acceso al principio de autonomia, al consentimiento informado, a la confianza mutua, a
la seguridad y a la informacion que el enfermo necesita para ser ayudado y ayudarse a
si mismo. También permite la coordinacion entre el equipo cuidador, la familia y el
paciente. El 93% de la comunicacidon no es verbal. No se debe subestimar la
importancia que tiene el sujetar una mano, el tocar un hombro, el colocar bien su
almohada o secar su frente. La actitud de una escucha activa, junto a la cama y no de
pie o con los brazos cruzados, el lenguaje corporal se interpreta o mal interpreta por el
otro si no se tiene cuidado. En el momento de dar malas noticias, nunca debe
cambiarse el mensaje para mejorar su aceptacion. Es importante mantener una
esperanza real. Saber que el paciente olvidara el 40% de la informacion recibida y mas
si han sido malas noticias. No presuponer lo que le va a angustiar. Comprobar las
emociones evocadas, tranquilizar y dar un cierre.

7). Atencion a la familia: La educacion e integracion en la terapéutica es el objetivo
central. La familia y el enfermo son la unidad a tratar siempre. Esta trae un gran
impacto emocional condicionado con multiples “temores” o “miedos” que los
profesionales sanitarios deben reconocer y abordar en la medida de lo posible.
Recordar que la tranquilidad de la familia repercute directamente sobre el bienestar del
enfermo. Para la familia, el poder tener una tarea concreta y determinada en relacion al
cuidado directo del enfermo es un elemento de disminucion del impacto. También es
necesario valorar una serie de factores socioculturales que pueden afectar y
condicionar la atencion: situacion econdmica de la familia que permita asumir los
costes que se generan, condiciones basicas de habitabilidad y confort de la vivienda; la
familia debe estar capacitada culturalmente para comprender y ejecutar las
indicaciones del tratamiento y sus cuidados.

8). Cambios es la organizacién, que permitan el trabajo interdisciplinario y una
adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos. El equipo
interdisciplinar debe disponer de espacios y tiempos especificos para planificar los
cuidados paliativos. Este equipo debe disponer de conocimientos y habilidades en cada
uno de estos apartados, que constituyen verdaderas disciplinas cientificas. (SEPCAL,
2012)

Los cuidados paliativos no estan limitados a pacientes con un diagnostico
médico determinado, sino que deben estar a disposicion de todos aquellos que tengan

enfermedades con compromiso vital. Los cuidados paliativos son adecuados para
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cualquier paciente y/o familiar que vive con una enfermedad que compromete la vida o
tiene riesgo de poder desarrollarla, sea cual sea el diagndstico, la edad o el tiempo que
llevan con necesidades o expectativas no atendidas. Proporcionar cuidados paliativos
adecuados a pacientes con enfermedades diferentes al cancer requiere recursos
adicionales. Se calcula que la proporcion de pacientes que necesitan cuidados
paliativos seria 40% pacientes con otras enfermedades y 60% de pacientes con
cancer. Por lo tanto las estrategias sanitarias nacionales deberian incluir planes para
cubrir este incremento en la demanda. Para lo cual son necesarios mas centros de

hospitalizacion y un desarrollo extenso del nivel asistencial primario. (SEPCAL, 2012)
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Material y Métodos

Tipo de estudio

El tipo de estudio que se realizara sera descriptivo, observacional, porque
estudia las variables tal como se presentan en la realidad, sin ser manipuladas por
parte del investigador. También de acuerdo a la cantidad de mediciones que se
realizara, él estudid sera transversal porque se realizara una unica medicién de las
variables por parte del investigador. Y segun el momento de ocurrencia de los hechos,
el disefio sera prospectivo porque se observara los datos en el momento en que se
presentan. El abordaje metodolégico sera cuantitativo, por lo que sera necesario
convertir los conceptos en indices y traducir las definiciones abstractas a criterios que

permitan una clasificacion de esas variables.
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Sitio y Contexto

Para la seleccién del sitio se realizé una guia de relevamiento de datos (Anexo
1), donde se pudo verificar que: cuenta con la autorizacion de las autoridades del lugar y
gue se encuentran presentes las variables a investigar.

El lugar donde se realizara el estudio sera en un Hospital Provincial, es un
hospital publico, de dependencia provincial, de tercer nivel de atencion, ubicado en la
Ciudad de Rosario, en la zona semicentrica. Es un hospital que cuenta con area critica,
dividida en tres servicios: Terapia Intensiva, Terapia Intermedia y Unidad Coronaria. El
servicio donde se llevara a cabo el proyecto es la Terapia Intermedia (UCIN). Esta
cuenta con 8 camas, todas disponibles. Cada unidad del paciente cuenta con camas
mecanicas, monitores multiparamétricos, paneles de oxigeno, aire comprimido y
aspiracién. Separadas por cortinas. Cuenta con dos office de enfermeria, uno al
ingreso de la sala y otro al final en forma de isla. Es una sala que atiende a pacientes
polivalentes, derivados de Terapia Intensiva o que cursan un post quirdrgico inmediato.
Se atienden a pacientes de ambos sexos y todos mayores de 18 afos. La atencion de
los mismos esta a cargo de dos enfermeros por guardia, o sea un enfermero cada

cuatro pacientes.

Amenazas:

v' Sitio y contexto:

e Historicidad: Todos los pacientes deberan ser objeto de las mismas
acciones de enfermeria.

e Maduracion: La enfermedad podra evolucionar y modificar la condiciéon
del paciente de sintomatica a coma.

v Poblacion:

e Mortalidad experimental: Los pacientes pueden abandonar el
tratamiento cuando ocurra la muerte del mismo. La poblacion debera
ser lo suficientemente grande para asegurar la continuidad de la

investigacion a pesar de la mortalidad experimental.

28



v Instrumento:
e Se administrara la misma prueba o instrumento a todos los individuos.

v" Administracion de los colaboradores:

e Conducta del experimentador: Este actuara de igual manera con todos los

pacientes y sera objetivo.
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Poblacion y muestra

La poblacion de estudio estara conformada por la totalidad de los pacientes
oncolégicos (aprox 98 pacientes) y la totalidad de los enfermeros de la UCIN (aprox 16
enfermeros).

La primera unidad de analisis sera cada uno de los pacientes internados en la
unidad de cuidados intermedios que tengan patologias clinicas con diagndsticos de
enfermedades terminales y que necesiten seguir con la internacién para brindarles un
tratamiento. El numero aproximado de pacientes que requirieron cuidados paliativos el
ano anterior fue de 98 pacientes (dos pacientes semanales aprox). Se calcula que para
el estudio seran de dos a tres por pacientes semana.

Los criterios de exclusion son:

v Edad: Menores de dieciocho afios
v' Paciente en estado de coma inducido y entubados.
v" Pacientes con nivel de conciencia alterado.

La segunda unidad de analisis sera cada uno de los enfermeros de la unidad de
cuidados intermedios. Que cuenta con una dotacion de 16 enfermeros y que estan
divididos en las diferentes jornadas laborales.

Los criterios de exclusion son:

v Enfermero Jefe
v' Enfermeros que colaboran con el servicio pero no pertenecen al mismo.

v' Enfermeros con tareas especiales (livianas).

Validez Externa:

La validez externa depende de la descripcion minuciosa de la poblacion a la que
pertenecen los resultados y cuanto se pueden generalizar los mismos. Como en este
estudio se tomara la poblacién total, esto es a cada uno de los pacientes paliativos que
se encuentren internados en UCIN. Y se observaran a cada uno de los enfermeros que
trabajen en UCIN, en las diferentes franjas horarias. Por tal motivo el alcance de este

trabajo solo puede generalizarse a la poblacion de estudio.
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Técnicas e Instrumentos para la recoleccion de datos

El instrumento de medicion tiene que alcanzar los requisitos de validez,
confiabilidad y precisién. Validez en cuanto al grado de un instrumento de medir lo que
se pretende medir en el estudio. La confiabilidad de que el instrumento arroja iguales
resultados independientemente del sujeto u objeto que se mida. Y la precisién se
refiere a la capacidad de un instrumento de dar el mismo resultado, en mediciones
diferentes realizadas en las mismas condiciones. (Pineda, 1994)

Un instrumento de medicion adecuado es aquel que permite registrar
cuantitativamente los conceptos o indicadores que el investigador ha definido con
mucha precision cuando operacionalice sus variables.

Los instrumentos de medicidn se aplicaran en los meses de febrero a junio del
afo 2020. La observacion se realizara tres veces por semana, en los distintos turnos, al
comienzo de cada guardia, durante las primeras tres horas. En referencia al lugar, se
llevara a cabo en la Terapia Intermedia de un Hospital de dependencia Provincial.

El investigador aplicara el instrumento él mismo, porque puede realizarlo por sus
propios medios y no necesita capacitar a otro personal.

Para la variable Cumplimiento de las acciones de enfermeria se utilizara la
técnica: Observacion y como instrumento una lista de control donde se observara si el
enfermero realiza o no realiza las siguientes acciones. Y un apartado de observaciones

por cualquier eventualidad que resulte de interés aclarar. (ver anexo Il)

Variable: Cumplimiento de las acciones de enfermeria.
Indicadores:
e Utiliza la Escala Visual Aanaldgica (EVA) para valorar el dolor. (SI/NO)
e Aplicacion de la Escala de Glasgow para valorar el nivel de conciencia.
(SI/NO)
e Control de frecuencia respiratoria (SI/NO)
e Control de signos vitales (SI/NO)
e Control de ingresos y egresos. (SI/NO)
e Control del signo del pliegue. (SI/NO)
e Turgencia de la piel y mucosas humedas. (SI/NO)
e Control de ingesta y deteccion de posibles complicaciones. (SI/NO)
e Aplicacion de técnicas de relajacion. (SI/NO)
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e Realizacién de ejercicios activos y pasivos. (SI/NO)
e Escucha activa, contencién emocional. (SI/NO)

e Administracion de analgesia. (SI/NO)

e Administraciéon de otra medicacion. (SI/NO)

e Higiene y confort del paciente. (SI/NO)

Para la variable grado de funcionalidad y dependencia se utiliza la técnica:
Observacion y como instrumento se utilizara una lista de control. La misma constara de
una lista con acciones que los pacientes pueden o no realizar de acuerdo al grado de
dependencia y funcionalidad de los mismos. Dado que la capacidad de trabajo no
puede ser evaluada en la instancia de internacion que se encuentra el paciente, se
observara en su lugar, el nivel (cantidad) de signos y sintomas de la enfermedad que
se manifiestan. También se evaluara la capacidad funcional de un individuo de acuerdo
al grado de movilidad y nivel de cuidados requeridos. Y tendra un apartado de

observaciones por cualquier eventualidad que resulte de interés aclarar. (Ver anexo Il)

Grado de movilidad:
v" Deambula sin ayuda. SI/NO
v" Deambula con ayuda de un familiar. SI/NO
v" Permanece en cama, pero se sienta en una silla. SI/NO
v" Permanece en cama la mayor parte del tiempo. SI/NO
v Perdi6 todo tipo de movilidad SI/NO
Nivel de sintomatologia:
v Signos y sintomas presentes en un momento del dia. SI/NO
v Signos y sintomas presentes, en mas de dos momentos del dia SI/NO
v Signos y sintomas presentes, la mayor parte del dia. SI/NO
Nivel de cuidados requeridos:
v' Es capaz de realizar su autocuidado. SI/NO
v" Necesita de familiares que lo cuiden permanentemente. SI/NO
v" Necesita de personal de enfermeria que lo cuiden de forma

permanente. SI/NO
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La prueba piloto

La prueba preliminar o piloto se lleva a cabo en otra poblacion de estudio, con
una muestra relativamente pequefia, cuyas caracteristicas son similares a las definidas
en la unidad de analisis. Se busca evaluar la comprension del mismo. Cuales resultan
imprescindibles. Cuales causan o molestan a los sujetos. Si es correcta su
presentacion. Si las opciones de respuesta estan bien formuladas, son precisas o
suficientes.

La prueba piloto se realizara en una sala general del mismo hospital de
dependencia provincial. Se observaran tres pacientes crénicos que cursen patologias
complejas, que permanezcan internados. Se los evaluara una unica vez en un periodo
de entre 3 a 5 dias. Se observaran también a tres enfermeros, en los distintos turnos.
El investigador aplicara el instrumento él mismo, porque puede realizarlo por sus
propios medios.

Mediante la prueba piloto se evaluaran los siguientes puntos:
¢ Hay algun item mal formulado?
¢ Cuales resultan incomprensibles?
¢ Los items son susceptibles de ser aplicados/observados?
¢ Cuales pueden molestar a los sujetos de estudio?
¢ Los items de observacién responden a la variable en estudio?

¢ Es correcto el ordenamiento de los items?

-+ F+ F + + #

¢(El tiempo de observacion es suficiente para la aplicacion de los
instrumentos?

Ver los resultados de la prueba piloto (Anexo V).

Operacionalizacion de las variables

Variable dependiente. Cualitativa compleja:

Se define funcionalidad al nivel de actividad que puede realizar un individuo,
independiente de la causa del compromiso funcional.

Se define dependencia a la capacidad del paciente de autocuidarse y su relacion
con el entorno.

Para medir ambas variables se utilizara la escala funcional de Karnofsky y la

escala de ECOG.
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La escala de Karnofsky evalua la capacidad funcional de un individuo (nivel de
actividad, capacidad de trabajo, nivel de cuidados requeridos, gravedad y progresion
de la enfermedad y necesidad de hospitalizacion). Esta escala va de 100 (salud
normal) a 0 (muerte), descendiendo en valores de 10 en 10.

La escala de ECOG utiliza esencialmente 2 elementos para la categorizacion de
los pacientes: capacidad de deambular y necesidad de cuidados. Consiste en 6 niveles
de funcionalidad que van desde el funcionamiento formal (ECOG =0) hasta la muerte
(ECOG=5). (Cruz, 2014)

Dimension 1: Nivel de actividad
Indicadores:
e Actividad de la vida diaria reducida.
v" Puede caminar hasta una cuadra. Puede cocinar. Lavar
los platos. Se puede banar solo.
e Escasa actividad, pasa la mayor parte de tiempo encamado.
v" No puede caminar mas de 10 pasos. No realiza ningun
tipo de tareas domésticas. Se bafia con asistencia.
e Encamado, sin ningun tipo de movilidad.

v No se levanta de la cama. Se bafia en cama.

Dimension 2: Capacidad de trabajo
Indicadores:

e No pude trabajar, pero puede realizar tareas domeésticas u
hobbies.

e Puede realizar escasas tareas domésticas u hobbies.

¢ No puede realizar ningun tipo de tareas.

Dimension 3: Nivel de cuidados requeridos
Indicadores:
e Es capaz de realizar su autocuidado.
¢ Necesita de familiares que lo cuiden permanentemente.
e Necesita de personal capacitado que lo cuiden de forma

permanente.
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Variable independiente. Cualitativa compleja

Se entiende por acciones a las diferentes actividades que realiza enfermeria,
encaminadas a hacer por alguien lo que no puede hacer la persona por si sola con
respecto a sus necesidades basicas, incluye también la explicacion para mejorar la
salud a través de la ensefianza de lo desconocido, la facilitacién de la expresion de
sentimientos, la intencién de mejorar la calidad de vida del enfermo y su familia ante la
nueva experiencia que debe afrontar. Tiene un fundamento tedrico y su accionar se
proporciona a través de las siguientes intervenciones: a) independientes b)
interdependientes y c) dependientes.

a) Intervenciones independientes: Son las acciones para las cuales esta
legalmente autorizado a realizar de acuerdo a su formaciéon y experiencia
profesional. Son actividades que no requieren prescripcion previa por otros
profesionales de la salud.

b) Intervenciones interdependientes: Actividades que el personal de enfermeria
lleva a cabo junto a otros miembros del equipo de salud.

c) Intervenciones dependientes: A las actividades que realiza el personal de
enfermeria por prescripcion de otro profesional de la salud en el tratamiento de
los pacientes, de acuerdo al ambito de competencia; como la administracion de
medicamentos, cambios de posicion, movilizacién continua, entre otros. (Molina
Gbémez, 2015)

Dimension 1: Acciones de enfermeria independientes.
Indicadores:
e Control del dolor a través de la Escala Visual Analégica (EVA).
e Control del nivel de conciencia a través de la Escala de Glasgow.
e Control del signo del pliegue, estado de la piel y las mucosas.
e Control de la movilidad. Observar si tolera levantarse solo de la cama.
e Aplicacion de técnicas de relajacion.

e Higiene y confort del paciente.

Dimension 2: Acciones de enfermeria interdependientes.

Indicadores:
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Realizacion de ejercicios activos y pasivos al paciente con
Kinesiologia.
Control de ingesta y deteccién de posibles complicaciones.

Control del descanso y suefio.

Dimension 3: Acciones de enfermeria dependientes.

Indicadores:

Monitoreo continuo con monitor multiparamétrico.

Control de signos vitales, especialmente T/A y frecuencia respiratoria.
Administracion de analgésicos y diferentes medicamentos por via oral,
subcutanea y endovenosa.

Control de ingresos y egresos.

Colocacioén de colchén anti escaras.
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Plan de analisis

Reconstruccion de la variable dependiente

La variable dependiente compleja llamada “grado de funcionalidad vy
dependencia” se medira con una escala de medicidn ordinal, porque se realizan
distribuciones de frecuencias, absolutas y relativas (estadistica descriptiva). Para
graficar los resultados de la misma se utilizara un grafico de torta.

La escala de ECOG utiliza esencialmente dos elementos para la categorizacién
de los pacientes: capacidad de deambular y necesidad de cuidados.

Esta escala consta de cinco categorias que van desde 0, actividad normal sin
limitaciones a 5, muerto. La categorizacion de los pacientes se realiza de acuerdo a la
limitacion en la movilidad y actividades del paciente y la sintomatologia del cancer. El
punto de corte mas importante, situado entre las categorias 2 y 3 dé la escala, se
establece en funcién del tiempo de permanencia en cama del paciente durante el dia,
la realizacion o no de las actividades de autocuidado y la presencia de sintomas de la
enfermedad. Asi la categoria 2 implicaria menor del 50% del tiempo en cama,
necesidad de ayuda en las actividades de autocuidado y gran carga de sintomas de la
enfermedad. Se ha demostrado una alta correlacién entre la escala de Ecog y el indice
de karnofsky. Se puede utilizar una tabla de conversion divididas en tres grados
qguedando de la siguiente manera. El grado 1 corresponderia al indice de karnofsky de
100 al 70, y un Ecog de O y 1. El grado 2 a un indice de karnofsky de 60 y 50, y un
Ecog 2. Y el grado 3 a un indice de karnofsky menor a 40 y un Ecog 3, 4. (Barén, 2006)

ETAPA D NIVEL EQUIVALENCIA LK. | DESCRIPCION

1] 1K 100 = 30 % Asintomaticoy conactividad nommal hogarena y laboral

i K B0 =T0% Sintomas de enfermedad, pero ambulatorio
Capaz de desarrollar actividades del diariovivir

2 1K B0 =50 % Postrado o en reposo menos del 50% del iempo,
Solo necesita ocasionalmente asistencia

3 K 20 =30 % Fostradoo en reposomas del 50% del iempo
Mecesita cuidados parciales de la familia o enfemeria

4 K, 20 =10% Postradg 100 % del hampd,
Incapacidadiotal
Mecesita cuidados totales de lafamilia o enfermeria

Fuente: Salud y educacion (Vasquez, 2009)
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Reconstruccion de la variable independiente

La variable Independiente compleja que se denomina “cumplimiento de las

acciones de enfermeria” se medira con una escala de medicion nominal, porque esta

consiste en clasificaciones de mas de dos categorias que no estan vinculadas entre si.

Seran representadas a través de un grafico de barra.

Por tal motivo se evaluaran si se cumplen o no las actividades independientes de

enfermeria, tomando en cuenta cada actividad por separado (Ej: el control de signos

vitales, cual es el porcentaje de enfermeros que lo realiza). Se considera que se

cumplen con las actividades de enfermeria si se realizan mas de 8 de los catorce items

de la lista. Si se realizan menos de 7 items, se considera que no se cumplen las

actividades.

Escala de medicién para el cumplimiento de las Acciones de enfermeria.

ACCIONES DE ENFERMERIA ITEMS VALOR
NO CUMPLEN 0A7 0
CUMPLEN 8A14 1
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Plan de trabajo

De enero a diciembre del 2020

Fecha Enero | Febr | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Agosto | Septie | Octu | Novie | Dicie
ero mbre | bre mbre | mbre

Recoleccion

de datos.

Apli. Instrum

Procesamien
to y analisis

de los datos

Conclusién y
redaccion

informe final

Difusion de
los

resultados
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Anexo I. Guia de relevamiento

de datos

PREGUNTAS

SI

NO

OBSERVACIONES

La institucion autoriza la recoleccion de datos
para la investigacion?

¢, Pueden publicarse los resultados obtenidos
en la investigacion?

¢ Hay enfermeros licenciados?

¢, Cual es la dotacion total?

¢ Todos los enfermeros trabajan la misma
cantidad de horas?

¢, Coémo estan distribuidas las jornadas de
trabajo?

¢ Tienen distribucion de tareas por turnos?

¢, Se trabaja de forma interdisciplinaria?

¢La institucion capacita al personal?

¢ La institucion realiza evaluaciones
individuales al personal?

¢ Posee la institucion un sector especifico para
el cuidado de pacientes paliativos?

¢, Cual es el promedio de pacientes paliativos
internados en una semana?

¢, Cual es el promedio de giro cama de las
areas criticas?

¢, Cuales son los dias de estada de internacion
de un paciente paliativo?

¢, Cuales son las patologias que tienen como
resultado la atencion de cuidados paliativos?

¢ Los pacientes paliativos conocen el
diagnostico que tienen?
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¢La unidad del paciente se ajusta a las
necesidades del paciente paliativo?

¢ Los horarios de visita son rigidos o flexibles?

¢ La familia participa del cuidado?

¢ El familiar tiene conocimiento de la
enfermedad, el prondstico y el tratamiento que
se le realiza al paciente internado?
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Anexo II. Instrumento de recoleccion de datos

Instrumento para medir el cumplimiento acciones de enfermeria

Acciones de enfermeria.

SI

NO

Observaciones

Utiliza la Escala Visual Aanalégica para

valorar el dolor.

Aplicacion de la Escala de Glasgow para

valorar el nivel de conciencia.

Control de frecuencia respiratoria

Control de signos vitales

Control de ingresos y egresos.

Control del signo del pliegue.

Turgencia de la piel y mucosas humedas.

Control de ingesta y deteccion de posibles

complicaciones.

Aplicacion de técnicas de relajacion.

Realizacion de ejercicios activos y pasivos.

Escucha activa, contencién emocional.

Administracion de analgesia.

Administracion de otra medicacion.

Higiene y confort del paciente.
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Instrumento para medir la movilidad y dependencia de los pacientes.

Grado de movilidad:

Si

No

Observaciones

Deambula sin ayuda.

Deambula con ayuda de un familiar.

Permanece en cama, pero se sienta en una

silla.

Permanece en cama la mayor parte del

tiempo.

Perdi6 todo tipo de movilidad.

Nivel de sintomatologia:

Signos y sintomas presentes en un momento
del dia.

Signos y sintomas presentes, en mas de dos

momentos del dia

Signos y sintomas presentes, la mayor parte
del dia.

Nivel de cuidados requeridos:

Es capaz de realizar su autocuidado.

Necesita de familiares que lo cuiden

permanentemente.

Necesita de personal de enfermeria que lo

cuiden de forma permanente.
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Consentimiento informado

Se define a los Cuidados Paliativos como: “La atencion total, activa y continuada
de los pacientes y sus familias por un equipo interdisciplinario cuando la expectativa no
es la curacion. La meta fundamental es la calidad de vida del paciente y su familia sin
intentar alargar la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales de los pacientes y de sus familiares. Si es necesario debe incluir
el proceso del duelo”. (Sancho, 2004)

Los cuidados paliativos han emergido como una estrategia asistencial que no
busca detener o acelerar el proceso natural de la muerte; sino aportar conocimientos
especializados e integradores, como lo son el control de los sintomas, apoyo emocional
y comunicacion, cambios en la organizacion y con un equipo interdisciplinario,
extendiéndose hasta la etapa del duelo.

Es por eso que los enfermeros pueden influenciar positivamente en la situaciéon
del paciente, ya que pueden desempefian un papel muy importante debido a que su
objetivo es brindar una atencion integral y promover la independencia del paciente,
procurando que el mismo se adapte de la mejor manera a las limitaciones que impone
su patologia.

El objetivo del presente Proyecto de Investigacion es observar a pacientes
cronicos, con pronosticos desfavorables y que requieran de tratamiento paliativo, como
las acciones de enfermeria pueden modificar el grado de movilidad y dependencia de
los mismos.

El propdsito de este estudio consiste en desarrollar un protocolo de acciones de
enfermeria que favorezcan la dependencia y funcionalidad de los pacientes paliativos.

Los participantes del proyecto seran mayores de 18 afios, con enfermedades
cronicas, que requieran tratamiento paliativo.

La aplicacién del proyecto sera a través de la observacion, no interfiriendo en las
actividades cotidianas de los pacientes, ni enfermeros.

El estudio no conlleva ningun riesgo, y el participante no recibe ningun beneficio.

Tampoco se dara ninguna compensacion econdémica por participar. El proceso
sera estrictamente confidencial. Su nombre no aparecera publicado en ningun informe

cuando los resultados de la investigacion sean publicados.
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La participacion es esencialmente voluntaria. El participante tendra derecho de
retirarse de la investigacion en cualquier momento, sin que haya ningun tipo de sancién
o represalia.

Yo DNI:

declaré que:

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
He recibido informacion sobre el estudio y he podido hacer preguntas.

He hablado con quién me ha aclarado las dudas.

Comprendo que la participaciéon es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio cuando quiera.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

-+ F F + + ¥

Firmo por duplicado quedandome con una copia de esta impreso.

Fecha: Firma

Principios éticos

Con respecto a los principios de Bioética el reclutamiento y la seleccion de los
participantes se hace de manera equitativa, preservando su intimidad. Los beneficios
superan los efectos adversos. La poblacion en estudio no se expone a dafos fisicos, ni
psicolégicos. Se asegura la confidencialidad de los mismos. Se tiene en cuenta los
derechos a la autodeterminacion y a la informacion completa; al consentimiento

informado y a que sea libre de coercidn.
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Anexo III. Resultados del estudio exploratorio

La institucion autoriza la recoleccién de datos para la investigacion y que los
resultados del mismo sean publicados.

El lugar cuenta con la poblacion de estudio: Hay un enfermero jefe Licenciado y
la dotacion total de enfermeros profesionales es de 16. Todos los enfermeros trabajan
jornadas de 6 horas y los turnos son rotativos. Hay distribucion de tareas por turno,
aunque es flexible. Por otro lado se trabaja en forma interdisciplinaria con el equipo de
Clinica Médica y otras especialidades, Kinesiologia y Nutricion. La institucion no ofrece
capacitacion al personal. Si se realizan evaluaciones individuales cada 6 meses.

En cuanto a los pacientes paliativos, no hay un sector especificos para los
mismos. El promedio es de 2 por semana y los dias de estada es extienden de unos
dias a varias semanas. El giro cama de la sala es de 2,6. En referencia a las patologias
mas prevalentes que requieren cuidados paliativos pueden mencionarse: cancer de
colon, cancer de cérvix y anexos e insuficiencia renal crénica.

Las unidades de los pacientes se ajustan a sus necesidades contando con todo
lo necesario. Los horarios de visitas son rigidos pero en el caso de estos pacientes se
flexibilizan a fin de que la familia acompafrie y participe del cuidado.

Por otra parte el familiar tiene conocimiento de la enfermedad, prondstico y
tratamiento que se realiza al paciente internado y todos los dias se comunica las

novedades o modificaciones del tratamiento mediante el parte médico.
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Anexo IV. Resultados de la prueba piloto del instrumento

Para la prueba piloto se utilizd el mismo instrumento que en la recoleccion de
datos, sin modificacion alguna. Solamente se cambio la poblacion a la que fue dirigido,
como ya se explico previamente.

Se pudo evaluar la comprension del mismo y ver que ningun item resulta
incomprensible. No causa molestias a la poblacion de estudio. Fue correcta su
presentacion. Las opciones de respuesta estaban bien formuladas y son precisas. Y el

apartado para observaciones permite agregar cualquier dato que sea de interés.
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