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INTRODUCCION

PROF. DR. ENRIQUE DE MESTRAL

En el siglo pasado se institucionalizo tanto el nacimiento como la muerte.

Al igual que el nacimiento, la muerte comporta una lucha contra el dolor, el
sufrimiento y otros sintomas molestos. La diferencia estda en la duracién y en la
motivacion. El proceso de nacimiento dura solo algunas horas. El proceso de muerte
puede durar dias meses o afios y puede estar unido al temor, a la soledad, a la crisis
existencial y espiritual, a la falta de comunicacién, al rechazo a la afliccién, a un
sufrimiento prolongado y no asistido por falta de competencias, la falta de medios, los
mitos del uso de la morfina.

Los pacientes que sufren de enfermedades terminales no corren riesgo de volverse
dependientes de estas sustancias.

El 60% de los enfermos de cancer y el 50 % de los pacientes con otros diagndsticos en
etapa terminal se encuentran frente a grandes sufrimientos en los ultimos dias, semanas
o meses de su vida. En la mayoria de las situaciones se ignora este sufrimiento o es
tratado de manera insuficiente.

El mensaje central de los trabajos de Kubler-Ross, Saunders, Balfour Mount es la
aceptacion de la muerte como parte de la vida, la disponibilidad de medios que pudiesen
controlar de manera suficiente el dolor y los sintomas cuando el paciente lo desee, una
comunicacién abierta y calificada con los pacientes y sus familiares frente a la muerte
inminente y un sostén psico social y espiritual para los pacientes y sus familiares.

El objetivo principal de la medicina moderna es utilizar el conocimiento logrado a
través de la experiencia médica y la investigacién para prevenir las enfermedades y
lograr la salud.

Asistimos a una explosidn de los balances de gasto en el ambito sanitario. Esto lleva a
una prolongacién de los sufrimientos para el paciente. En los Ultimos meses de vida se
gasta mas de la mitad de los costos sanitarios de una persona.

También hoy la muerte estad presente en la mente y en la vida cotidiana de nuestros
nifios, pero lo esta de manera dramatica, violencias de todo tipo.

En Bélgica, Holanda, Oregon y Suiza la eutanasia o el suicidio asistido estan de alguna
manera permitidos y unas 4000 personas solicitan la eutanasia y se les practica a otros
1000 mds que no lo han solicitado.
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INTRODUCCION

Hay que distinguir muy bien el cese o el rechazo de tratamiento frente a la eutanasia.
En el primer caso, debido al proceso subyacente de la enfermedad, el paciente puede
vivir durante largo o breve tiempo después de su decisidon sin que llegue la muerte. Con
la eutanasia, se suministra deliberadamente una dosis letal para causar la muerte en un
determinado momento.

En el Evangelium Vitae se lee “lLa renuncia a medios extraordinarios o
desproporcionados no equivale al suicidio o a la eutanasia; expresa mas bien la
aceptacion de la condicidn humana frente a la muerte”.

Una partera brinda su asistencia durante el proceso natural del nacimiento; en forma
analoga, las personas que trabajan en el campo de los cuidados paliativos estan llamadas
a ofrecer un alivio en el proceso natural hacia la muerte, sin acelerar o postergar este
momento.

Los pacientes terminales experimentan un sentimiento de pérdida de asociacién con
el mundo que los rodea — han experimentado la muerte social, el papel que tenian antes
ha sido tomado por los demads, y perciben que la sociedad se comporta como si ya
estuviesen muertos. A menudo tienen el gran temor de constituir un peso; pueden ver la
necesidad de cuidados como una humillacion y pueden también haber experimentado
insuficiencia en los cuidados.

Cuando la eutanasia esta legalizada, la sociedad la considera como un bien potencial y
por lo tanto se convierte en una opcién terapéutica. Esta alternativa denota un fracaso
de la medicina y es una tentacidn sobre todo para los profesionales que no conocen otra
alternativa para aliviar el sufrimiento. La mayor parte de los que reciben los cuidados
paliativos modifican sus intenciones con respecto a los que no tienen acceso a estos
cuidados.
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HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

DRA. ELENA DE MESTRAL

Antes los médicos atendian a sus pacientes con el Unico propdsito de aliviar los
sintomas y proporcionar bienestar. La mayoria de las personas morian en sus casas. A
finales del siglo XIX, el desarrollo de la medicina y los nuevos descubrimientos
terapéuticos permitian curar enfermedades hasta entonces letales. Con estos avances el
médico cambia su papel de cuidador por uno mas autoritario y paternalista: el paciente
ya no estaba en manos de Dios sino en manos suyas. Al médico se le ensefié a curar, por
lo que los enfermos moribundos perdieron importancia médica, ya que no se podia hacer
nada por ellos. (1)

En Europa, desde el siglo 1V, existieron instituciones cristianas y fue en el periodo de
Constantino donde se adopta los nombres de hospitales y hospicios. Estos hospicios
estaban instalados en rutas transitadas; atendian a viajeros, huérfanos y peregrinos; se
enfocaban mas en lo caritativo que en lo curativo; no eran lugares enfocados sélo para
los moribundos.

En el afio 1842, et término “hospice” fue utilizado por primera vez para referirse al
cuidado de pacientes terminales en Lyon, Francia, fecha en que Mme. Jeanne Garnier
fundé los llamados Hospicios o Calvarios. Posteriormente en 1879 aparecen Our Lady’s
Hospice en Dublin y en 1905 St Joseph’s Hospice en Londres, ambos frutos del trabajo de
Las Hermanas de la Caridad irlandesas. Esta palabra tiene sus raices en el latin y proviene
de “hospes” que significa huésped.

Para 1948 se instalan casas protestantes en Londres, el St. Luke's Home for the Dying
Poor es una de ellas. En este lugar Cicely Saunders trabaja durante siete afios de
voluntaria. Existen dos profesionales claves en el surgimiento de esta ciencia: Cicely
Saunders y Elizabeth Kibler Ross.

El “inicio oficial” del llamado Movimiento de Hospicios Moderno se le atribuye a la
fundacion del St Christopher’s Hospice en Londres, en 1967. Los resultados obtenidos en
esta institucién lograron demostrar que un buen control de sintomas, una adecuada
comunicaciéon y el acompafiamiento emocional, social y espiritual logran mejorar
significativamente la calidad de vida de los enfermos en fin de vida y de sus familias. Este
fue el primer Hospicio en el que, ademas de dar atencién a pacientes con enfermedades
avanzadas e incurables, se realizé investigacidn, docencia y apoyo dirigido a las familias,
tanto durante la enfermedad como en el proceso de duelo. Su fundadora, Dame Cicely
Saunders, es considerada pionera en esta area.
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Cicely Saunders nacio el 22 de Junio de 1918, en Barnet al sur de Londres. Provenia de
familia acomodada donde no era bien visto que estudiara enfermeria, por lo que inicia
sus estudios en Oxford de Politica, Filosofia y Economia. En 1939, con la separacién de
sus padres y el inicio de la segunda Guerra Mundial estudia enfermeria y concluye sus
estudios en el afio de 1944, en la escuela del St. Thomas's Hospital Nightingale Shcool de
Londres. Siempre fue una excelente enfermera, pero esta actividad resultaba perjudicial
para su salud, ya que presentaba problemas de espalda. Los médicos le aconsejaron que
realizara en otro tipo de tareas; toma la decisidon de ingresar de nueva cuenta a Oxford,
esta vez para estudiar trabajo social. En este ramo conoce, en 1947, a David Tasman, un
polaco judio que se encontraba en fase terminal con un cancer avanzado. David contaba
en esas fechas con 40 afios de edad. Se enamoran, él da un sentido mds a su vida, ya que
se encontraba solo. Juntos comenzaron a pensar que hacia falta un sitio diferente a un
hospital para atender a pacientes terminales, tratar el dolor; donde fueran cuidados con
mds amor, ayudados por personal capacitado para atender otras necesidades.

Al morir David, Cicely pone en marcha el proyecto que tenian en mente. Continda su
labor de trabajadora social en el Hospital St. Luke's, dedica su tiempo en las lecturas de
memorias del centro, recopilando informacién del Dr. Howard Barret, quien fuera el
fundador de dicho lugar. El doctor Barret le propone estudiar medicina, por lo que a los
33 afios ingresa a St. Thomas's Hospital School. Termina sus estudios en 1957. Durante
siete afos se dedica a la investigacidn del cuidado a pacientes terminales con la finalidad
de hacer algo para solucionar la situacidn de abandono en la que se encontraban estos
enfermos en los grandes hospitales.

En esta época se da cuenta que los pacientes utilizan opidceos en promedio cada
cuatro horas, comienza a escucharlos y a tomar nota de sus necesidades. Este método se
fue aplicando en el Hospital St. Lukes's, a través de capacitacién al personal del cuidado y
atencidn a este tipo de pacientes. De inmediato se ve su eficiencia, por lo que comienza a
difundirse rapidamente entre el personal dedicado a la salud.

En 1961 nace la fundacién St. Cristopher s Hospice, pero es hasta el afio de 1967, en el
mes de julio, cuando se abre el primer hospiceen Sydenham, al sur de Londres, con el

|II

nombre de St. Cristopher. Posteriormente pone en marcha el “movimiento hospice” que
daria lugar a lo que hoy se conoce como “cuidados paliativos” que proporciona: atencién
total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo multi-disciplinario;
no con la finalidad de alargar a toda costa la supervivencia del paciente terminal, sino de

mejorar su “calidad de vida” y cubrir todas sus necesidades. (2)
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Elizabeth Kibler Ross nacid en Suiza, fue profesora de psiquiatria de la Universidad de
Chicago, comenzd en Estados Unidos la atencidn sistematica de los enfermos terminales.
Propuso modos de aproximacion a sus ansiedades. De ahi surgid su primer libro: Sobre la
muerte y los moribundos, publicado en 1969. En él describe los cinco estadios
psicolégicos en los pacientes terminales, durante el proceso que finaliza con la muerte,
donde predominan sucesivamente diferentes emociones como: Negacidén — Aislamiento
— Rabia — Negociacion — Depresion.

En 1980 la OMS incorpora oficialmente el concepto de Cuidados Paliativos y
promueve el Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de Control de
Céancer. Una década y media después la PAHO (Organizacion Panamericana de la Salud)
también lo incorpora oficialmente a sus programas asistenciales. (3) En las ultimas
décadas los Cuidados Paliativos han evolucionado enormemente a lo largo de los cinco
continentes.

A pesar de que los Cuidados Paliativos comenzaron como un movimiento médico-
social no alineado con la medicina académica, a la cual reprochaba su excesivo interés en
la enfermedad y su falta de interés en el paciente que la padece, éstos han crecido hasta
ser finalmente aceptados por los centros académicos mundiales.(4)

En Paraguay, las primeras iniciativas individuales y aisladas vinculadas a los cuidados
paliativos surgen a mediados de la década del 90, con la creacién de la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital del Cancer y la constitucién de la Asociacién Paraguaya
de Medicina y Cuidados Paliativos, bajo el impulso de varios profesionales pero sobre
todo bajo la direccidn de un gran hombre: el Lic. Vicente Millot.

En esa época, solo habia una publicacién sobre Cuidados Paliativos. (5) La atencién
domiciliaria u hospitalaria del paciente terminal era asumida por algunos profesionales
médicos que practican esta especialidad en forma independiente. El Servicio de
enfermeras a domicilio “Atencién y Cuidados a domicilio” que colabord un tiempo con
esta atencidon domiciliaria. Varias conferencias introducian los Cuidados Paliativos en
Geriatria, Pediatria o Enfermeria.

Situacidn del Paraguay: no es adecuada la calidad de vida en los pacientes con cancer
avanzado, sus familiares y el equipo de salud que trabaja con ellos. Adn no se ha
establecido un programa nacional de lucha contra el cancer ni de Cuidados Paliativos. La
mayoria de los profesionales médicos desconoce el uso de la Escalera Analgésica de la
OMS. (6)
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Si bien existe en el pais tenemos disponibilidad de opioides, en casi todo el pais hay
dificultad en el acceso a los mismos, por razones econdmicas, o por falta de informacion
sobre el manejo del dolor y sobre todo por falta de disponibilidad.

El gobierno no puede garantizar el suministro ni cuenta con un sistema adecuado de
distribucidn (solo encontraremos las gotas de Morfina en una sola farmacia de Asuncidn).
Contamos con un recetario oficial especial para la prescripcion de opioides. Con mucha
dificultad y penuria adquirimos cada ejemplar de 25 hojas cuadruplicadas que tiene un
costo de 5.000 guaranies. En cambio, no hay una cantidad maxima por receta para el
tratamiento, ni un limite en la duracién del tratamiento, como es el caso en otros paises
del Mercosur. No existe una disposicion que reconozca que los opioides son
indispensables y tampoco existe un método de parte del gobierno para prever las
necesidades médicas de los opioides.

Hay insuficiente educacién e informacién de Cuidados Paliativos al personal de salud,
al paciente, a los familiares y la poblacidn en general. Los Cuidados Paliativos no estan
incluidos en el Plan Obligatorio de Salud.

En el Cuadro Il, exponemos la sintesis de la situacion actual del Paraguay en referencia
a los Cuidados Paliativos, elaborados en la Primera Reuniéon del Mercosur sobre
Disponibilidad de Opioides y Tratamientos Paliativos que se desarrolld en junio del 2002.

(7)
BIBLIOGRAFIA

1. Montes de Oca Lomeli, G., Historia de los Cuidados Paliativos Revista Digital Universitaria 10
abril 2006 Volumen 7 Nimero 4 ISNN
2. Kibler-Roos E. Sobre la muerte y los moribundos. Grijalbo editorial, Barcelona. 1975

3. Cuidados Paliativos: Guia para el manejo clinico — Organizacién Panamericana de la Salud,
Marzo de 1980

4. Fundacion Paliar: http://fundacionpaliar.org.ar/elemento.php?id=5r

5. de Mestral, E: Atencion de los pacientes terminales, Universidad Nacional de Asuncidn,
Monografia, 1998

6. De Mestral, E., Pasado, Presente y Futuro de los Cuidados Paliativos en la FCM-UNA,
Universidad Nacional de Asuncion. Postgrado de Cuidados Paliativos, Monografia, 2014

7. Documento de la Primera Reunién del Mercosur sobre Disponibilidad de Opioides y
tratamientos Paliativos — OPS — 20 y 21 de junio 2002 — Montevideo

Otros sitios internet consultados:

e  Revista Digital Universitaria: http://www.revista.unam.mx/vol.7/num4/art23/abr_art23.pdf

e Sociedad espafiola de Cuidados Paliativos: http://www.secpal.com/
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VALORACION PRONOSTICA

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

El principal desafio para la toma de decisiones en el ambito de los Cuidados Paliativos,
es poder categorizar el estado clinico del paciente y el prondstico de vida, para lo cual
existen diversas escalas y pardmetros a tener en cuenta.

Enfermedades crénicas son aquellas que duran > 6 meses, incurables y que suelen
generar discapacidad a largo-medio plazo. Se han descrito 4 trayectorias de final de la
vida en enfermedades crénicas:

a. Muerte subita. Caracteristico de arritmias malignas, rotura de aneurismas de aorta, etc.

b. Caracteristico del cancer: estabilidad hasta un momento dado cuando surge un deterioro
rapido hasta el final.

c. Insuficiencia de érgano: deterioro funcional lento con crisis de agudizacidn, que producen un
deterioro agudo marcado; del que puede recuperarse al menos en parte.

En cada agudizacion existe riesgo de fallecimiento.

d. Deterioro funcional progresivo desde el inicio de la enfermedad, con ciertas oscilaciones
variables no intensas.

Patroén tipico de la demencia y fragilidad por edad o déficits psiquiatricos o secuelas de eventos

agudos (accidentes, perinatales, defectos congénitos, etc.).

e. Patrén mixto entre cy d, de pacientes pluripatoldgicos (varias insuficiencias de organo a la vez).

En situacion de enfermedad terminal concurren caracteristicas que permiten

establecer la terapéutica:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. Numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, por percepcion de la
proximidad de la muerte y de mala calidad de vida percibida.

5. Prondstico de vida inferior a 6 meses (segun otros 12 meses).

Como vemos, el problema fundamental va a ser realizar la pronosticacion de vida inferior a los 6 meses

ECOG: perfomance estatus

Grado Estado del paciente

0 Flenamenie acivo, capar de llevar 2 cabo
k25 mismas achvidades que anes de |3 enfermedad.
i Ko puede levar a cabo un gjercicio exenuante,
e puede deambular v lievar 3 cabo frabajns sedentanos
5 Puede deambular y auiocuidarse de foma Bmitada. Fermanece
e pie, sentado o en |2 cama 0 una butaca més del 509 del dia
3 Capar e auicuidarse de forma limizda.
Permanece en cama mds del 508 del tempo.
4 Totzlmenie dscapaciado. Permanece indo el dia en cama.
a Muerto
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VALORACION PRONOSTICA

El prondstico clinico del paciente a criterio de su médico es limitado (6 meses). Su médico no
se sorprenderia si el paciente falleciera en los préximos 6 meses.

El paciente familia aceptan/estan de acuerdo en un abordaje mas paliativo que intensivo con
respecto a su enfermedad fundamental.

El paciente presenta al menos UNO de estos dos criterios:

»>Evidencia de progresion clinica de la enfermedad especifica: segun los criterios especificos
abajo detallados y/o multiples ingresos/urgencias médicas en los Ultimos 6 meses y/o deterioro
funcional evidente.

»>>Perdida no intencionada de > 10% de su peso en los Ultimos 6 meses.

Criterios de enfermedades especificas (el paciente debe reunir al menos UN criterio

de terminalita de enfermedad especifica):

N

® |nsuficiencia cardiaca cronica: insuficiencia cardiaca refractaria al tratamiento médico

Disnea gado IV de la NYHA y/o angina intratable con I. Cardiaca secundaria.

Fraccion de eyeccién <20%.

Persistencia de los sintomas de insuficiencia cardiaca congestiva a pesar del tratamiento
adecuado con diuréticos, vasodilatadores e IECAs.

Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmias supra ventriculares o ventriculares resistentes al
tratamiento anti arritmico.

Enfermedad pulmonar crénica.

Enfermedad pulmonar crénica severa documentada por disnea de reposo grado IV de la
MRC con respuesta escasa o nula a broncodilatadores.

Progresion de la enfermedad evidenciada por incremento de las hospitalizaciones o visitas
domiciliarias por infecciones respiratorias y/o insuficiencias respiratorias.

Hipoxemia. p02 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o St02 88% con 02
suplementario o hipercapnia, pCO2 50 mmHg.

Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad pulmonar.

Taquicardia de > 100 ppm en reposo.

® Enfermedad hepatica cronica: cirrosis hepatica con Imuncleucia hepatica grado C.

de la clasificacién de Chlld-Pugh.

ounswN

el S

Encefalopatia grado Ill-IV mantenida

Ascitis masiva refractaria

Bilirrubina >3 mg/d|I

Albumina < 2,8 g/dI

T. de protrombina < 3%

Sindrome hepatorrenal no tributario de tratamiento médico intensivo.

¢ |nsuficiencia renal crénica: insuficiencia renal avanzada que no van a ser dializados.

Sintomas urémicos (confusidn, nduseas y vomitos refractarios, prurito generalizado, etc.)
Diuresis < 400 cc/dia

Hiperkaliemia > 7 mEq/| que no responde al tratamiento

Pericarditis urémica. Sobrecarga de fluidos intratable
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¢ Enfermedades neuroldgicas crénicas

Demencias y enfermedad cerebrovascular crénica que presenten deterioro cognitivo
grave, dependencia absoluta (I. Barthel=0), ulceras por presidn refractarias, disfagia
absoluta o desnutricién grave.

INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION

Marcadores nufricionales, cualquiera de los sigulentas
en los difimos 6 meses:

O Enl.rmla[lad: allhﬂmlnadsémaii.ﬁ g/d ;
no relacionada con descompensaciin aguda 1
[ Progresicn: pérdida de peso > 108 d0w0]

] Impresitn clinica de deterioro nuiriclonal o ponderal sostenido,
Intensa/ severo, progresivo, Imeversible v no relacionado con proceso
IntErcurmente.

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes
en los dtimas 6 meses:

(] Saveridad: d?nntlnnua funcional grave establecida
(Barthel < 25, ECOG = 2 o Kamafsky < 5004),

[] Progresion: pérdida de 2 6 mas ABND (actvidades bésicas
de |3 vida diana) a pesar de intervencidn terapéutica adecuadz

1 Impresidn clinica de deterioro funcional sostenido, Intenso//savero,
progresiva, imgvesible y no relzcionado con procaso Intercurmente.

(iros marcadores de severidad y fragiidad exirema,
al menos 2 de los siguientes en loz diimos 6 meses:

[ Olcaras por dectbito persistentes (astadio 1I-IV) f
[T Infacciongs con repercusion sistémica de repaticion (> 1) S0
1 Sindrome confusional agudo.
[ Disfagla persistenta.

[ Caldas (> 7).

Presencia de distress emocional con sinomas palcoldgicos .
sostenidos, Intansos/savens, E}murﬂﬂms y no relzcionados S0
CON Proceso Intarcuments aguoo.

Factores adicionales de wso de recursos, cualouiera de los siguientes:

(] 2 6 més Ingresos urgentes (no programados) en centros hospiiala- | |
oz 0 sociosanitarios por enfarmedad crinica en el diimo afo. S0On

] Mecesidad de culdados complejos/intensos continuados, bien sea
an una Instituckin o en domicilio.

Comorbilidad: = 2 patologfas concomitantes. imlim

SO
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INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR
PATOLOGIAS

26

ENFERMEDAD ONCOLOGICA (s6lo requiere | presencia de un ErItEﬂ]:'| SiCw O

[ Diagndstica confirmado de cancer metastasico (estadio IV) v en algunos casos
-como en lgs neoplasias de pulmdn, pincreas, gAsinica y esoiggice- también
en estadio ||, que presenten: escasa respuesta o confraindicackin de fratamiento
gspecifica, brote evolulve en franscurso de fratamiento o afectaciin metastisice
de trganos vitales (SNC, higado, pulmonar masiva, eiz.).

[ Deterioro funcional significativo (Palliativa Parormance Stafus (PPS) < 50%).

] Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar da optimizar
iratamiento especiico.

ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA :
(presencia de dos o més de |os siguientes criterios) SI0w

[ Disnea de repaso 0 de minimos esfuerzos entre exacerbaciones.

[ Sintomas fiskos o psicoligicos de dificl mane,
a pesar 0e fratamiento dptimo blen toleradn.

] En caso de disponer da pruebas funclongles respiratorias (con advertencia sobre la
calldad de |as progbas), critenios de obstruceion sevara: FEVT < 309 o crtenos de
déficit restriciivo severn: CV forzada < 40% / DLCO < 408,

[1 En caso de disponer de gasomedria artenal basal, cumplimiento de criterios de
miigennierapia domicdiana o estar actualmente reallzando esie tratamienin en casa

[ ] Insuficlencla cardiaca sintomética aspciad,

[ Ingresos hospitalarios recurentes
(>3 Ingresos en 12 meses por exacarbaciones de EPOC).

ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA -
(presencia de dos o mds de los siguienies criterios) SI0wO

[ Insuficlencla cardizca NYHA estadio [l 6 IV enfermedad valvular sevarz
0 enfermedad coronana extensa no revascularzable.

[] Disnaa o angina de reposa o a minimos esfuarzos.

[ Sintomas fiskcos o pecoligicos de dificll manejo, a pesar de tratamiento
fiptimo bilen tolerado.

[ En cazo de dlsg]umr de ecocardiografia: fraccidn de eyeccidn saveramante
deprimida (< 30%) o HTAP savera (PAPs > B0 mmHip).

] Insuficienciz renal asocdada (FG << 30 [/min).

[ Ingrasos ho 03 Can ﬂ niomas de Insuficiencia cardlaca/cardiopatia Isquémica,
nawrnantes%- 3 (iltimo afa).
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ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC SO
(io requiere |a presencia de un crtero)

[ Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-AVE):
gstado vegetativo persistents o minima consclencla >3 dias.

(1 Duranie |a fase crinica (> 3 mases post-AVE): complicaciones médicas regetidas
(neumania por aspiracion, a pesar de medidas antidistagla), Infeccldn urinana de
vias altas (plalonefriis) de repaticidn (> 1), fiebre recumants a pesar de antibidticos
(fiabre persistente post > 1 semana da ATH), dlceras por decdbiio estadio (I-V
refractanias o demencia con criterios de severidad post-AVEC.

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y )
ENFERMEDADES DE MOTONEURDNA, ESCLEROSIS MULTIPLE SICw
Y PARKINSON (presancia de dos o més de los sigulentes criterios)

(] Deterioro progrestvo de la funcidn fisica y/o copniiva, a pesar de fratamiento Gptimo

[1 Sintomas complejos y dificiles de conirotar

[] Problemas en el habla / sumento da dificultad para comunicarsa

[ Disfanla propresia

[1 Meumonia por aspiracitn recumente, disnea o insuficlencla respiratoria

ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE S Ow0
(20lo requiere l2 presenca de un criterin)

(] Cimosls avanzada: estadio Child © (datarminado en ausencla de mnHl:a[:l[mlas 0
habléndolas fratado y optimizado el tratamientn), puntuacion de MELD-Na > 30
0 CON una 0 mas da las sigulantss complicaciones médicas: asciis refractara,
sindrome hepato-renal o hemoragla digestiva atta por hipertansitn portal persisiente
con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscapica y no pa [IPS, en
pacientas no candidatos & trasplante

(1 Carcinoma hapatocelular: presanta, en estadio C o D (BCLC)

ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE :
(slo requiere |2 presencia de un criferio) ‘ SICOwmd

[ Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos 2 tratamianto
sustitutiv y/o Imsglartﬂ

DEMENCIA (presencia de dos o més de los siguientes criterios) | SiCInC
(] Criterios da sevendad: Incapacidad para vestirse, |2varse o comer sin asistancla

(BDS/FAST Bc), aparicin o Incontinencla doble (BOS/FAST Bd-g) o Incapacidad de

hablar o comunicarse con santido -6 o menos patabras Inteligibles- (GDS/FAST T)
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CONTROL DE SINTOMAS

PROF. DR. ENRIQUE DE MESTRAL
PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

Saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los numerosos sintomas que
aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de los pacientes. Mientras
algunos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en otros serd preciso promocionar la
adaptacion del enfermo a los mismos (debilidad, anorexia, etc.). La evaluacion de los
sintomas tiene que realizarse de una forma global en el contexto donde se realiza la
atencién y teniendo en cuenta sus repercusiones en la persona y su familia.

Los sintomas son cambiantes en el tiempo, lo que determina que la evaluacion y
reevaluacion constante del paciente y su entorno sea una necesidad

Valoracién multidisciplinar del sintoma y su
repercusién en | paciente y su entorno

— Historia Clinica y exploracion

— Analitica

— Exploraciones complementarias
— Interconsultas

LGausa o mecanismo
subyacente tratable?

si NOD

Tratamienlo .| Tratamiento

espeacifico sintomatico

1 T

— Preferencias del paciente/ertorma

— Estadio da |a enfermedad

— Posibles interacciones

— Efectos secundarios de las intervenciones
— Disponibilidad de medios

l

Maonitorizar |a respuesta al tratamiento

*GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS, Ministerio de sanidad y consumo-Gobierno Vasco
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A.DOLOR

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

El dolor es una experiencia Unica, multidimensional y subjetiva. Estas caracteristicas
hacen dificil su evaluacién, sin embargo, la valoracidn del dolor es indispensable para el
éxito del tratamiento y debe efectuarse antes de iniciarlo (valoracidn inicial), durante el
tratamiento (valoracién continua) y tras la aparicion de nuevos sintomas y signos
(evaluacién de sindromes dolorosos comunes en los pacientes con cancer).

VALORACION INICIAL

El conocimiento de las caracteristicas del dolor como paso previo al inicio del
tratamiento del mismo es fundamental para obtener unos resultados satisfactorios.

> CARACTERIZAR EL TIPO DE DOLOR

El dolor puede presentarse clinicamente de distintas formas:

m Somatico (Metastasis Constante Bien localizado Piel, Huesos
CEEE D EE O R RS OSE | Circunscrito a la zona dafiada  Sensaciones claras y Musculos
blandos). precisas Articulaciones
CAUHLTEIN (e AT PR LN - Constante, cdlico Es difuso y mal localizado  Visceras

en visceras, metastasis No es evocado por todas las visceras

intraabdominales). Acompafiado de reflejos motores y vegetativos

m Neuropatico. (Plexopatia, Continuo Quemante A veces irradiado Nervios
compresion meduloradicular JE[e){{5ile0) Lancinante Agudo

por MTS, invasion de Quemante Urente Constrictivo Opresivo

nervios) Alteraciones tréficas y vasomotoras

*Cuidados Paliativos del enfermo oncolégico “PROYECTO ONCOGUIAS” Ed. Junta de Castilla y Le6n 2005
» EVALUAR LA INTENSIDAD DEL DOLOR

Para evaluar la intensidad del dolor hay que averiguar si limita la actividad del
paciente, el nimero de horas de suefio y la medida en que la medicacion o los métodos
analgésicos alivian el dolor. Existen varias escalas para medir el dolor tanto para adultos
como para nifos las mas usadas son: (otras ver en capitulo de escalas de valoracidn)
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2720000

*Guias para el Manejo Clinico (22 Edicion) Eduardo Bruera y Liliana De Lima
> VALORACION MULTIDIMENSIONAL

El dolor por efecto multidimensional es lo que se conoce como DOLOR TOTAL, porque
se toman en cuenta los factores: fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales.

El dolor fisico puede no ser controlado con farmacos cuando otros aspectos entran en
juego en el dolor total.

Ejemplo: El paciente con gran sufrimiento espiritual (remordimientos, sentimientos de
culpas, vacio existencial, etc.) probablemente el tratamiento farmacolégico no serd
suficiente para paliar el dolor, se deberd tener en cuenta un tratamiento
multidimensional (psicoterapia, acompafiamiento espiritual por sacerdote, pastor, etc.)

> EVALUACION CONTINUA

La evaluacién del dolor y la eficacia del tratamiento deben ser continuas y requieren
los siguientes pasos:

1.-El dolor debe ser evaluado y documentado.

2.- La valoracion debe efectuarse a intervalos regulares después de iniciar el
tratamiento y a partir de cada informe nuevo del dolor.

3.- Los pacientes y familiares deben ser instruidos para informar sobre algin cambio
en las caracteristicas del dolor y para permitir asi una reevaluaciéon apropiada y la
consiguiente modificacién en el tratamiento.

TRATAMIENTOS
» FARMACOLOGICO:

La Organizacion Mundial de la Salud ha propuesto una escalera analgésica secuencial
para implementar el uso correcto de los farmacos analgésicos en particular de los
opioides. La escalera esta constituida por tres analgésicos de uso comun: no opioides
(paracetamol), opioides débiles (codeina) y opioides potentes (morfina).
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Tercer escalon

Opioides potentes
— Morfina
— Fentanilo
Segundo escalén — Oxicodona
L. . — Metadona
Opioides débiles — Buprenorfina
— Codeina
— Dihidrocodeina
Primer escalén — Tramadol
Analgésicos no opioides Pueden asociarse a los Pueden asociarse a los
— AINE farmacos del primer farmacos del primer
— Paracetamol escalon en determinadas escalon en determinadas
— Metamizol situaciones. situaciones.
Posibilidad de usar coadyuvantes en cualquier escalon segun la situacion clinica y

causa especifica del dolor.

*Guias para el Manejo Clinico (22 Edicién) Eduardo Bruera y Liliana De Lima

ANTES DE INICIAR EL TRATAMIENTO FARMACOLOGICO DEBEMOS TENER EN

CUENTA LAS SIGUIENTES CONSIDERACIONES:
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La administracion debe realizarse a intervalos prefijados (reloj en mano) NUNCA SEGUN
DOLOR!

El tipo de dolor determinard la seleccidn inicial del farmaco. Si el dolor es de moderado a
grave podremos plantearnos la utilizacidn inicial de un opioide potente.

Junto con los opioides utilizaremos SIEMPRE antieméticos y laxantes.

La depresién el insomnio y la ansiedad interfieren el efecto analgésico. (NO OLVIDAR EL
DOLOR TOTAL)

Debemos pensar siempre en la existencia de otras posibilidades terapéuticas que nos puedan
ayudar a paliar el dolor: farmacos coadyuvantes, radioterapia, cirugia por lo cual se solicitara
evaluacién multidisciplinaria.
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NO TIENE DOSIS
MAXIMA(TECHO

ESCALON FARMACO/ DOSIS/ DOSIS MAXIMA | EFECTO ADVERSO
- PRESENTACION INTERVALO DIARIA
1ER PARACETAMOL 500 — 1000 mg. 6000 mg. Dispepsia +
ESCALON Comprimidos cada 4/6 h. Toxicidad hepatica
gotas (Dosis > 10— 15 g)
DIPIRONA 500 — 2000 mg. 8gr. Agranulocitosis +.
Comprimidos cada 6/8 h. Anemia aplasica
gotas
IBUPROFENO 400 - 600 mg. 2400 mg. Dispepsia Gastrointestinal +.
- Comprimidos jbe. cada 12 h. Hemorragia +.
KETOROLACO 10- 20 mg. 60 mg. Dispepsia Gastrointestinal ++.
Comprimidos cada 6/8 h. Hemorragia ++.
Ampollas Confusién mental ++.
2DO CODEINA 30 - 60 mg. 360 mg. Estrefiimiento.
Comprimidos cada 4 h. Nduseas y vdmitos
TRAMADOL 50 — 100 mg. 400 mg. Nduseas y vomitos.
Comprimidos cada 6 h. Sequedad de boca.
Ampollas Estrefiimiento.

Nauseas y vomitos.

Somnolencia.

TERAPEUTICO), Estrefiimiento. Retencién

DOSIS DEPENDE  aguda de orina

DE LA Confusidn y alucinaciones (al
RESPUESTA DEL inicio del tratamiento).
PACIENTE Sudoracidn (sobre todo

3ER MORFINA 5-15 mg
ESCALON Gotas cadadh
lbe % Ver
Ampollas consideracione
s sobre la
morfina
nocturna)
*Cuidados Paliativos del enfermo oncolégico “PROYECTO ONCOGUIAS” Ed. Junta de Castilla y Le6n 2005

CONSIDERACIONES SOBRE LA MORFINA; (2)

v' Presentacion en Paraguay*:

Forma oral:

- Forma parenteral: (ampollas)
Clorhidrato de morfina 1% (1ml= 10mg)

Solucion de morfina 2% (1 gota=1mg) (esta
presentacion precisa refrigeracion)
Jbe. de morfina (5ml=6mg)

v/ Pauta terapéutica.
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1. Dosificar la morfina.

Iniciar con 5mg por via oral o 2,5mg por via subcutdnea siempre administrar cada 4
horas e ir titulando las dosis seglin necesidad aumentando 25 a 50% de la dosis inicial en
forma diaria. Dosis pediatrica; 0,05 a 0.2 mg/kg

NO OLVIDAR LA MORFINA NO TIENE DOSIS MAXIMA Precaucidn en insuficiencia
hepatica y renal por la vida media, calcular cada 6 u 8 horas

2. Pautar dosis de rescate.
Se emplean cuando el paciente experimenta dolor entre las dosis programadas.
Se recomienda utilizar opioides de vida media corta y un inicio de accién rapido.

La dosis de rescate debe ser de un 5 a 10% de la dosis diaria total. Si el paciente
requiere mas de tres dosis de rescate al dia serd necesario efectuar una nueva
valoracion.

3. Tratamiento de los efectos secundarios.

Todos los pacientes que inician un tratamiento con opioides deben ser advertidos de
la aparicion de efectos secundarios, que deben ser prevenidos con:

Antieméticos: Metoclopramida 10 mg. / 4 —6 h(los primeros 3 dias de iniciada la

morfina)

Laxantes: Lactulosa 10 cc cada 8 u 12 horas vy, Picosulfato de sodio 20 gotas cada 12
horas

4. Tratamiento con morfina por via parenteral.

La via parenteral representa una alternativa cuando no es posible utilizar la via oral. Si
es necesario recurrir a la analgesia parenteral, la via subcutanea es la de eleccién
presentando la misma eficacia que lai.v.

Tener en cuenta los indices de potencia relativa de la morfina oral con respecto a
otras vias de administracion:

- Morfina oral / Morfina subcutdnea: 2 / 1. (Ejemplo: si recibe 10mg de morfina oral,
pasar a 5mg por via subcutdnea)

- Morfina oral / Morfina intravenosa: 3 / 1. (Ejemplo: si recibe 12 mg de morfina oral
pasar a 4 mg por via intravenosa)
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NUNCA diluir la morfina para uso subcutdneo, utilizar jeringa de insulina de manera
que cada raya de 10 en 10 representa 1 mg de la misma .Ej.

.'Hiﬁiﬁﬂﬂﬁﬁ_??i
\ A /
9mg

Img 2mg
ALGORTINO DE MANEJO FARMACOLOGICO DEL DOLOR

#@

Feos 1 escalén Fcos 2° escalén Fcos 3* escalon
+- +-
Feos 1 escalon Feos 1 escalén
. I'd Al
" , . T -1 [ Y
| PARACETAMOL ' CODEINA : 1 Otros opioides: ! i MORFINA . i !
| METAMIZOL ! TRAMADOL ! | FENTANILO ! i 510mg/dhy | ' MQRF[NA !
L ANE S | OXICODONA i} #2550%/dia | | accidn répida |
[S—— T | BUPRENORFINA | beerepremens \' I i
l"""""""""'k
Control dolor Control dolor Dolor no controlado | Si requiere mas de 3 !
o efiectos adversos ] osis al dia !

Dolor controlado. Continuar misma
dosis 0 pasar a via oral si se inicio
por via subcutanea

-—
-
'

'
'
'
'
'
'
'
'
'
'
'
'
'
'
'

Derivar a interconsulta a 2do.
nivel de referencia

¢ CONTNUAR ) ¢ CoNTMUAR )

| En todos los casos valorar famacos coadyuvantes en conjunto con especialista

*GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS,
Ministerio de sanidad y consumo-Gobierno Vasco, modific.

» NO FARMACOLOGICO:

Considerando la valoracidn del dolor en sus diferentes facetas es importante tener en
cuenta el dolor total, por lo cual existen varias opciones para optimizar el cuidado y el
control del dolor, desde:

v’ fisioterapia para evitar el dolor por inmovilidad y/o contractura

v psicoterapia (tto. Conductual de la depresidn, ansiedad, afrontamiento del

diagnéstico y prondstico de la enfermedad, etc.)
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v valoracién social ( evaluar aspectos sociales que impactan en el dolor total,

ejemplo: una madre en quien se genera un gran dolor por no saber quién cuidara

a los hijos, al solucionar este aspecto mejora el dolor total)

v valoracién espiritual (dudas existenciales con impacto global, reconciliacién con
Dios o ser superior, sentimientos de culpas o remordimientos, encontrar un
sentido al propio sufrimiento y a la vida).
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B. DISNEA

DRA ELENA DE MESTRAL
PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

La disnea “es lo que el paciente dice”, es “la sensacion de falta de aire”. Es importante
reconocer el sufrimiento asociado a la disnea y sus efectos devastadores en la familia y
en el mismo equipo tratante. La disnea de reposo representa uno de los sintomas mas
penosos, tanto para el paciente como para su entorno

En este capitulo veremos las técnicas para el posicionamiento del enfermo a fin de
disminuir eficazmente las dificultades respiratorias asociadas a la evolucién de la
enfermedad, analizaremos la utilizacion de la oxigenoterapia e identificaremos los signos
fisicos asociados a los sindromes de la Vena Cava Superior, del derrame pericardico y del
derrame pleura para establecer la indicacion de una toracocentesis. Por ultimo,
hablaremos de los medicamentos apropiados para tratar la disnea; especialmente
repasaremos la utilizacion de los opioides en el tratamiento de la disnea y apropiado de
los rales del paciente agonico. (1)

La disnea sobreviene cuando existe un desequilibrio entre la percepcién de las
necesidades respiratorias y la del trabajo respiratorio realizado. Estd frecuentemente
asociada a una aumentacién de la frecuencia respiratoria y a una respiracion profunda.
Conviene tener presente que taquipnea no implica disnea necesariamente y que, en caso
de dificultades de comunicacién, el uso de la musculatura respiratoria accesoria es el
sigho mas evidente de disnea. (2)

Se presenta en 30 a 40 % de pacientes oncoldgicos avanzados y terminales y en el 65
a 70%, de los broncogénicos, en los que es el sintoma principal en la fase de enfermedad
avanzada en estado avanzado presentan este sintoma. Este sintoma puede aparecer en
los ultimos dias o semanas de la evoluciéon de diferentes enfermedades en el contexto de
un fracaso multi orgdnico comportandose entonces como factor de mal prondstico a muy
corto plazo.

La fisiologia de la respiracién, lo mismo que la disnea, son complejas. EL centro
respiratorio recibe aferencias a partir de las siguientes estructuras

e (Corteza (ansiedad, miedo, célera)

e Talamo (temperatura corporal, fiebre)

e Quimiorreceptores centrales (hipercapnia, acidosis, hipoxia grave)

e Quimiorreceptores periféricos (arco adrtico/cardtida, hipercapnia, hipoxia)
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e Receptores periféricos (irritacion del arbol bronquial, grado de estiramiento del
tejido pulmonar, tensién a niel de musculos respiratorios)

e Pueden aparecer dos circulos viciosos que se influyen mutuamente,

e El aumento de la frecuencia respiratoria produce un aumento relativo de la
ventilacion del espacio muerto, y una disminucién de la ventilacion alveolar.

e la disnea produce ansiedad. A su vez, la ansiedad aumenta la frecuencia
respiratoria, lo que produce una aumentacion de la disnea.

Etiologia (3)
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1.- Directamente ligadas al tumor:
e Derrame pleural
e  Obstruccion bronquial con atelectasia
e Toque parenquimatoso importante

Linfangitis carcinomatosa

e Derrame pericardico.

e Aumento masivo del volumen abdominal (ascitis, meteorismo, constipacion, masa
tumoral, retencién urinaria)

2.- Indirectamente ligados al tumor:
e Embolia pulmonar
e Neumonia
e Paresia de nervios periféricos
e Caquexiay astenia con debilidad muscular extrema (en especial del diafragma)

Anemia
Ansiedad

3.- Secundaria a tratamientos
e Fibrosis pos actinica
e Quimioterapia

4.- Etiologias asociadas
e EPOC
e |nsuficiencia cardiaca
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DISNEA

(Sensacion subjetiva de falta de aire)

AGUDA PROGRESIVA

(Instauracion en minutos-horas) (Instauracion en dias-semanas)

CON SINTOMAS RESPIRATORIOS: CON SINTOMAS RESPIRATORIOS:

»  Infeccion bronquial » Infiltracion del parénquima pulmonar
Fistula traquec-esofagica Linfangitis carcinomatosa
Obstruccion Traquea/Bronquios Fibrosis post-irradiacion
Tromboembolismo pulmonar EPOC
Atelectasia / Neumotorax Derrame pleural

CON SINTOMAS CARDIACOS: CON SINTOMAS DIGESTIVOS:
»  Obstruccién de cava superior « Daolor, distension abdominal
+  Derrame pericardico +  Ascilis

+ Insuficiencia cardiaca izda.

CON OTROS SINTOMAS: CON OTROS SINTOMAS:
+ Hemorragia aguda s  Debilidad muscular respiratoria
+  Ansiedad * Anemia

*Cuidados Paliativos del enfermo oncolégico “PROYECTO ONCOGUIAS” Ed. Junta de Castilla y Leén 2005

Tratamiento de la disnea: comprende de un lado medidas etioldgicas especificas

(tratamientos) y por el otro de medidas generales no especificas Es importante descartar
aquellas etiologias que en funcidén del prondstico inmediato, sean susceptibles de
tratamiento causal como en el caso de anemia, infeccién, insuficiencia cardiaca u
obstruccién bronquial reversible.

Las siguientes situaciones necesitan ser discutidas, teniendo en cuenta el estado
general del paciente, el prondstico, valorando los pro y los contra de cada indicacidn,
individualizando una vez mas el tratamiento del paciente.

e Neumonia: Iniciar antibidticos, eventualmente expectorantes vy fisioterapia
respiratoria. Siempre y cuando estas medidas van a mejorar la calidad de vida del
paciente.

e Asma: Prescribir broncodilatadores y/o corticoides.

e Obstruccion de vias respiratorias: Considerar la posibilidad de abrir las vias
respiratorias por medio del laser, de un stent o de una radioterapia, en particular

39



40

CONTROL DE SINTOMAS: DISNEA

cuando las atelectasias post estendticas son recientes y probablemente aln
reversibles.

Linfangitis carcinomatosa: A menudo resistente al tratamiento. Un test terapéutico
con corticoides deberia ser efectuado (por ejemplo dexametasona 12 a 24 mg/dia,
repartidos en 2 a 4 dosis, seguido de una reduccidn progresiva de la dosis a los tres
dias, para llegar a una dosis minima de mantenimiento, ej.: 4 mg/dia). Las mismas
medidas podemos utilizar en la Fibrosis post actinica

Derrame pleural: Puncién pleural, en caso de rapida recidiva (algunos dias) se puede
discutir una pleurodesis, teniendo en cuenta siempre el prondstico del paciente...
Derrame pericardico: considerar una puncién y drenaje.

Insuficiencia cardiaca: tratamiento habitual (diuréticos, digoxina, nitratos, enalapril,
otros)

Embolia pulmonar: anticoagulantes. La indicacidon es amplia en ausencia de riesgo
importante de hemorragia. Se evitard asi los accesos de disnea repetidas debido a
microembolias recidivantes. La prescripcion y el seguimiento de la anticoagulacion
seran particularmente prudentes cuando hay alteracion del apetito y/o de la funcién
hepatica.

Ascitis: Diuréticos, punciones.

Es importante tratar correctamente la Constipacion y asegurarnos de que no halla
Retencidn Urinaria (globo vesical)

Anemia: Recurrir a transfusiones pero teniendo en cuenta que el beneficio
terapéutico es a menudo decepcionante. Se podria discutir en las situaciones
siguientes:

cuando el paciente respondié correctamente a anteriores transfusiones

cuando hay una caida répida de la hemoglobina

cuando la hemoglobina estd muy baja (pero teniendo en cuenta el valor de
hemoglobina del inicio en pacientes afectados de patologias pulmones crénicas
precedentes)

Medidas no especificas

Medidas generales

Proponer al paciente de adaptar sus actividades diarias a la disminucién de su
reserva respiratoria (por ej. lavarse en posicién sentada, pedir ayuda para los
guehaceres domésticos, organizar su jornada tratando de evitar escaleras, poner la
cama en planta baja). Se debe pedir mas consejos practicos a las enfermeras y a los
quinesioterapeutas. Se puede proponer técnicas de relajacion.



MANUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

Informar al paciente: conocer la causa de su disnea puede contribuir a disminuir la
ansiedad.

Crear una atmésfera tranquila, evitar de transmitir panico, airear la pieza.

Utilizar sonda urinaria, condones, “el gallo”, la “Chata” “el Trono”(silla de toilette
portatil) para evitar traslados penosos repetidos

Medidas medicamentosas

Precisa de la objetivacidon previa de hipoxemia severa y de la demostracion de la
eficacia en la mejora del sintoma. A veces el oxigeno es eficaz, mismo si no se mejora
la saturacién en forma significativa (hacer test terapéutico). El oxigeno estd
particularmente indicado en la disnea de reposo, la disnea aguda, algunos minutos
antes y después de un esfuerzo fisico, o cada vez que el paciente lo pida. Se
administra segun necesidad de 2 a 6 I/min. No es imprescindible en situaciones
terminales. A veces es mas dificil retirar una medida que ya se inicid, por ejemplo el
oxigeno, que no iniciarlo. Hay que tener en cuenta, que en nuestro medio, el Oxigeno
es un tratamiento caro, en el hospital y en el domicilio.

La morfina disminuye la precepcion de la disnea. Es el tratamiento farmacoldgico
basico de la disnea en el paciente en etapa terminal. Los mecanismos que entran en
juego para que los opioides alivien la disnea son (1):

Disminucién de la sensacién subjetiva de la disnea

Disminucién de la capacidad ventilatoria y de la reaccidon a los estimulos, tales
como la hipoxia y la hipercapnia.

Disminucién del consumo de oxigeno y aumentacion de la tolerancia al ejercicio

Muchas veces son los mismos profesionales los que temen que la morfina cause
depresion respiratoria acelere la muerte. Se utiliza el sulfato o clorhidrato de morfina
oral: 5 a 15 mg cada 4 horas. En caso de urgencia la via endovenosa o subcutanea es
la recomendada, iniciar con 2,5 0 5 mg.

Broncodilatadores. Las fenotiazinas, tales como la clorpromazina y la prometazina,
pueden ser eficaces y no causan depresion respiratoria.

El cdncer de pulmén sobreviene generalmente en fumadores y la quinta parte de los
fumadores desarrolla una insuficiencia respiratoria crdnica, se podria proponer la
utilizacién de agonistas B2 adrenérgicos, derivados de la teofilina, y los corticoides en
aerosol o via sistémica.

Ansioliticos para la ansiedad severa, por ej. Alprazolam 0,5 a 1 mg, Lorazepan 0,5a 1
mg o Midazoldm 7,5 mg V.0. o 1 a 3 mg sc, Diazepam 5 mg. No actlan sobre el
mecanismo de la disnea.
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Diuréticos para la insuficiencia cardiaca, pero no prescribir de rutina en pacientes
con edema secundario a una hipoalbuminemia. Recordamos también que la
Furosemida puede aplicarse por via subcutanea.

Los antibidticos estarian indicados cuando la disnea sea secundaria a una infeccion
pulmonar.

Para los rales del paciente terminal se utilizan medicamentos que sequen las
secreciones presentes tales como la Escopolamina pero no tenemos en Paraguay.
Aqui tenemos la hioscina por via subcutdnea o inclusive la Levomepromazina. Es
importante explicar a los familiares que el paciente se sentird mas confortable pero
gue quiza nosotros seguiremos escuchando los ruidos tan angustiantes.

Fenotiacinas: Clorpromazina 25 mg. noche. A menudo se asocia a la morfina como
tratamiento adyuvante. Tiene efecto ansiolitico y sedante y algunos autores sugieren
gue puede actuar directamente sobre el nivel de percepcion de la disnea.

- FARMACO
Morfina:

DOSIS

horas.

Si previamente tomaban opidceos
por otra sintomatologia aumentar la
dosis en un 30 al 50%.

Benzodiazepinas: 2.5 mg. cada 8 horas de inicioy

Diazepan: aumento gradual si precisa.
Buspirona: 15 a 45 mg. /dia.
Corticoides: Dexametasona: 0.5 mg. /Kg. cada 8
horas, 4 mg. cada 6 u 8 horas.
- Prednisona 10 a 40 mg. / dia.
Broncodilatadores:  Oxigenoterapia si existe hipoxemia.

Si estuvieran Produce alivio en pacientes con

indicados. insuficiencia cardiaca congestiva y

enfermedad intersticial

Clorhidrato de morfina: 3 mg. cada 4

EFECTO
Disminucion de la sensibilidad del centro

respiratorio con lo cual disminuye la
taquipneay a la vez disminuye la
percepcion de la disnea

Disminuye la ansiedad provocada por la
sensacion de la disnea

Ansiolitico no benzodiacepinico y agonista
serotoninérgico: eficaz en pacientes con
EPOC y desérdenes de ansiedad

Indicados en broncoespasmo, y en

linfangitis

*Cuidados Paliativos del enfermo oncolégico “PROYECTO ONCOGUIAS” Ed. Junta de Castilla y Leén 2005

42



MANUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

— Causa tratable?

v

Valorar O2terapia Valorar O2terapia+tto. Especifico
+

Tto. Sintomatico

+. Anemia TEP

. ! Broncoespasmo ———p Broncodilat
! .
MHNAPMUA Derrame pleural Neumonia i ; +corticoides |

Ascitis con distensién abdominal - ' pesorden de ansiedad —p Buspirona

S0l -t | _
'mm“h L .................. l_ _________ . l _______________ E

[, et
. . i .
Derivar a 2do nivel i Inicialmente Tto. Domiciliario 1
ST P ! de atencién o 3er : :
; CEDE i ! NO i Bmmrmrmimmemimimimmimim !

1 y i i
! l I i
1 y i i
! h 1 1
! !1 Neumotorax Derrame pericardico | - |nsufic cardiaca —— diurético i
! e 0 i | I -, .
 Nolomabacpiodes:  Somabacpoides: ¢ N !
! ' I 1 I
1 y i i
1 1
1 I
I 1

P! i nivel si amerita

T W

P C oo _

; No tomaba ! i Sitomaba morfina :
1 . .

+ morfina b TDosis a 25-50% !

i !

i k D i

i ; L 1

i MORFINA a ;

! demanda :

i i

i i

*GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS, Ministerio de sanidad y consumo-Gobierno Vasco

43



Bibliografia

1.

CONTROL DE SINTOMAS: DISNEA

MacDonald Neil, Baril Electa, Manuel de Médecine Palliative, étude de cas, Centre de
Bioéthique, Institut de Recherches cliniques de Montréal, 2003 ; cap. 10, pag. 131 al 139

Sanz Ortiz, J. Principios y Practica de los cuidados Paliativos (Editorial) Medicina Clinica
(Barcelona), 1989: 143-145

Ministerio de sanidad y consumo-Gobierno Vasco, Guia de Practica Clinica sobre
Cuidados Paliativos, Ed. Eusko Jaurlaritzaren Argitalpen Zerbitzu Nagusia Servicio
Central de Publicaciones del Gobierno Vasco ¢/ Donostia-San Sebastian, 1 - 01010
Vitoria-Gasteiz, 2008

Otros sitios internet consultados:

44

Sociedad espariola de Cuidados Paliativos: http://www.secpal.com/


http://www.secpal.com/

C. NAUSEAS Y VOMITOS

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

Son procesos reflejos antiperistalticos, importantes por su frecuencia y su repercusion
sobre el paciente. Las nauseas son una sensacidén subjetiva desagradable referida al
tracto gastrointestinal alto, que a menudo se siguen de vomito.

El centro del vémito y la zona gatillo tienen varios neurotransmisores: serotonina,
dopamina, histamina, acetilcolina. Estas molestias pueden provenir de diferentes
origenes:

1) Estimulo de la zona gatillo (piso del IV ventriculo, no protegido por la barrera hemato
encefalica), que puede ser estimulado por:

- medicamentos (quimioterapia en particular: cisplatina, cyclophosphamide,
cytarabine, mostaza nitrogenada; morfina, aspirina, antiinflamatorios, digital,
antibidticos, estrogenos, expectorantes, hierro).

- trastornos metabdlicos (uremia, hipercalcémia, cetosis)

- estados sépticos

- intoxicacidon alimentaria

- radioterapia

2) Factores psicogenos e hipertension endocraneana

3) Trastornos del aparato vestibular

4) Aferencias vagales: irritacion o éstasis gastrica, patologia hepatica, constipacion,
obstruccién intestinal, neuropatia autdnoma, tumores cerebrales, célicos reno
ureterales, tos.

Medicamentos a utilizar: Ondasetron, Metoclopramida 40 - 120 mg/24 hs SC.
Hyoscina, Haloperidol generalmente 3 - 10 mg/24 hs. Ambos pueden ser mezclados a la
morfina en la misma jeringa, pero no el haloperidol y la metoclopramida por la suma de
los efectos extra piramidales.
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> CAUSAS DE NAUSEAS Y/O VOMITOS

1. Patologia Digestiva: 2. Farmacos: 3.Alteraciones 4. De origen 5.Radioterapia: 6. Otras:

Metabdlicas: Central:

® Lesion aguda de la ® Opiaceos. ¢ Insuficiencia Mediados por Ademas de las ¢ Reflejo:
mucosa gastroduodenal, 3. AINES, hepatica o activacion de los mucositis y Secundario a
ulcus, etc. corticoides, ISRS.  repg], quimiorreceptor estenosis patologia
® Gastroparesia: D e trastornos es del SNC: digestivas, la extradigestiva
Descartar siempre el electroliticos, e Hipertension radiacion (célico nefritico,
estrefiimiento como hipercalcemia endocraneal. extraabdominal etc.).
posible causa. , cetonemia, * Migrafa, (pélvica, ® Psiquicas: Sobre
® Obstruccion etc. encefalopatia craneal, un trasfondo mas
intraluminal total o hipertensiva. etc.) puede ser o0 menos
parcial del tracto e Vértigos la causa neurdtico, la
digestivo. centrales o responsable. excesiva presién
e Compresién extrinseca vestibulares. familiar para que
por ascitis masiva, comay ciertos
masas pélvicas, etc. olores, pueden
justificarlos.

2. TRATAMIENTO FARMACOLOGICO:

El enfoque terapéutico de la nausea y el vémito debe dirigirse a la solucién del
problema que los origing, sin olvidar que con frecuencia es multicausal, a continuacion
los farmacos mas utilizados

i
TRATAMIENTO :
Nauseas y vomitos segan |
situacion clinica E

i

Hipertension Obstruccion Origen Opiocides
endocraneal intestinal vestibular
-Dexametaxona -Corticoides -Antihistaminicos -Cambio de
-Metilb. de opicide
hioscina -Metoclopramida
-Octredtido -Haloperidol
-Corticoides
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FARMACO/ MECANISMO DE ACCION EFECTO ADVERSO
PRESENTACION
HALOPERIDOL 1-5 mg cada 8-12 0 24 De accion central sobre la zona reacciones
comprimidos de horas. trigger quimiorreceptora, extrapiramidales,
5-10 mg y ampollas sedacion e hipotension.

de 5 mg/ml. Gotas:
10 gotas equivalen

almg.

DOMPERIDONA 10-20 mg./ 6-8-h v.o De accion periférica: Aumentan el Al no atravesar la
Comprimidos de peristaltismo, potencian el transitoy barrera

10mg favorecen el vaciamiento del tracto hematoencefalica
Ampollas de 10mg esofagogastrointestinal produce menos efectos
gotas Extrapiramidales.

METOCLOPRAMIDA  Dosis inicial =10-20 mg.  De accion mixta: Combinan efecto Efecto extrapiramidal

Comprimidos v.0. 0s.c. / 4-6 horas, central y periférico
Ampollas gotas con dosis de rescate de simultdneamente.
10 mg. / h.

N- BUTILBROMURO 10-20 mg.v.o0., s.c.0i.v/ antiespasmodico
DE HIOSCINA: 4-6h

Ampollas,

Comprimidos, gotas

ONDANSETRON 8 mg.s.c.,i.v.ov.0/ 6-8 De accién antiserotoninérgico

ampollas/compr. h.

DEXAMETASONA 1-8 mg. / 6h., v.0., s.c., constipacién intestinal refractaria a Efectos colaterales
Ampollas, iv.oi.M. metoclopramida. efecto propios de los corticoi-
comprimidos antiinflamatorio y antiedema, de des en uso prolongado

eleccion en vémitos secundarios a
HTE y obstruccién intestinal

mecénica

*Cuidados Paliativos del enfermo oncolégico “PROYECTO ONCOGUIAS” Ed. Junta de Castilla y Leén 2005



D.MANEJO DE LA ASCITIS MALIGNA

Dra. Adriana Lucia Cappello Hidalgo.

La ascitis maligna es la acumulacion patoldgica de liquido en la cavidad peritoneal
secundaria a una neoplasia hepdtica primaria o metastdsica y/o carcinomatosis
peritoneal.

Manifestaciones clinicas.

El principal sintoma referido por los pacientes es el crecimiento abdominal, en
ocasiones acompafiado de edema de miembros inferiores y puede ademds ocasionar
disnea por la restriccion pulmonar, que se produce por la elevacion del diafragma en
casos de ascitis a tensién. Puede ademas causar dolor, saciedad precoz, nduseas y
vomitos.

Al examen fisico, con el paciente en decubito supino, se pueden encontrar signos
como abombamiento de los flancos, la matidez cambiante y el signo de la onda liquida.
En ocasiones, el grado de ascitis es insuficiente para ser detectado clinicamente y se
requieren otras herramientas como la ecografia abdominal para su diagnéstico.

El estudio celular del liquido ascitico abarca el recuento de células sanguineas y la
citologia. Un recuento elevado de leucocitos permite realizar el diagndstico de infeccidn
del liquido ascitico. La citologia es el método mds utilizado para el diagndstico de la
ascitis maligna.

Fisiopatologia

En los casos de carcinomatosis peritoneal, responsable de mas del 50% de las ascitis
malignas, el mecanismo de produccién de la ascitis es multifactorial. En las fases iniciales,
las células tumorales produciran liquido con alto contenido en proteinas que, favorecido
por un aumento de la permeabilidad y la neovascularizacion del peritoneo inducida por
factores secretados por el propio tumor, se acumulard en la cavidad peritoneal.
Conforme avanza la enfermedad, el tumor invadira inicialmente los pequefios vasos
linfaticos, dificultando el retorno del liquido ascitico. En otras ocasiones la ascitis se
genera por la afectacién hepatica del tumor, bien por tratarse de un tumor hepatico
primario o bien por ser metdstasis de otro a distancia. En estos casos, el principal
mecanismo involucrado es la generacion de hipertension portal.

La hipertension portal es el fruto del aumento de la resistencia intrahepatica al flujo
hepatico venoso aferente, pero también es debida al aumento del flujo a nivel
espldcnico. Este incremento del flujo esplacnico es debido a un desequilibrio entre
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moléculas vasodilatadoras y vasoconstrictoras a nivel intra y extrahepatico, en especial
del dxido nitrico, que origina una vasodilatacion arterial esplacnica. En fases iniciales de
la cirrosis, en las que no esta presente la ascitis, el sistema circulatorio compensa estos
cambios, incrementando el gasto cardiaco, el volumen plasmatico y la frecuencia
cardiaca. Conforme avanza la enfermedad hepdtica, dichos sistemas compensatorios
fracasan, lo que se traducird en un descenso intenso de las resistencias vasculares
periféricas y finalmente de la presion arterial. El descenso de la presién arterial supone
un estimulo potente para los barorreceptores y de manera secundaria favorecera la
activacion del sistema nervioso simpatico y el sistema renina-angiotensina. La activacién
del sistema renina-angiotensina facilitard por su parte la reabsorcién tubular de sodio, lo
gue proporcionara una expansioén del volumen extracelular por aumento de la presién
oncética intravascular. La acumulacién de sodio es el hecho clave y condicién sine qua
non para el desarrollo de ascitis. Sin embargo, con el avance de la enfermedad hepatica
se hace necesaria la contribucién de otros sistemas para mantener la homeostasis
circulatoria, produciéndose un aumento en la sintesis de hormona antidiurética, que
facilitara la absorcién de agua libre de solutos. Ambas alteraciones condicionaran un
mayor aumento del volumen intravascular circulante.

Manejo

El tratamiento de la ascitis dependera de la enfermedad que la ocasione. En el caso de
cirrosis por hipertension portal el tratamiento con diuréticos y restriccion de sal ofrecen
una alternativa eficaz, lo cual no sucede en el caso de los pacientes con inflamacién
peritoneal o malignidad, quienes no responden a este esquema terapéutico.

La utilidad de los diuréticos en las ascitis malignas no asociadas a hipertensién portal
es cuanto menos controvertida. Sin embargo, en casos que se sospeche un componente
de hipertensién portal, es recomendable iniciar el tratamiento con bajas dosis de
espironolactona (50-100 mg diarios) y comprobar la respuesta a la semana de su
comienzo, considerandose positiva si permite una pérdida de 200 g diarios de peso al dia
a partir del cuarto dia. Si no existiera una respuesta positiva, es posible subir la dosis a
100 o 200 mg, y si fuera necesario asociar dosis bajas de furosemida (20-40 mg diarios).
Puesto que el efecto de la espironolactona no se alcanza hasta pasados 5-6 dias, en
aquellos pacientes con ascitis importante o que ademds asocian edema periférico se
recomienda iniciar el tratamiento combinado con furosemida y espironolactona.

La paracentesis evacuadora periddica es el tratamiento de eleccion en la mayoria de
los casos de ascitis malignas no asociadas a hipertension portal y en las asociadas a
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hipertensidon portal refractarias. El procedimiento se realizara siguiendo la técnica
habitual.

El drenaje de las ascitis malignas con hipertensidon portal requerird las mismas
precauciones que en pacientes cirréticos: ser conservadores en la velocidad, en los
volumenes extraidos, y usar rutinariamente expansores del plasma. En este caso, se
recomienda la administracién de 6-8 g de albumina (aproximadamente 1 vial de
albumina al 20%), cada 1,5 litros de liquido ascitico extraido. Otros expansores
plasmaticos como las poligelinas o dextranos son menos eficaces. En el contexto de
enfermedades hepdticas, la retirada de varios litros de ascitis, por encima de los 5 litros,
presenta una fuerte asociacion con el desarrollo de complicaciones. Se recomienda evitar
volumenes superiores a 5 litros cando no se usan expansores, o los que se usan son del
tipo poligelinas o dextranos. El uso de albumina permite evacuar volimenes mayores.

En aquellos casos en que no hay hipertensién portal, no es preciso el uso rutinario de
fluidos intravenosos. Debe considerarse la necesidad de hidratar con suero fisiolégico, o
ser muy cautelosos en aquellos pacientes que presenten factores de riesgo para una
complicacién.

En cuanto al lugar de realizacién, debemos de tener en cuenta que, aunque en la
mayoria de los casos las paracentesis se realizan en el ambito hospitalario, hay
experiencia de su realizacién domiciliaria, dependiendo para esto ultimo de la
experiencia de los profesionales, y de seleccionar aquellos pacientes que tengan menos
riesgo de presentar complicaciones.

La principal complicacién de la paracentesis en pacientes con hipertension portal es el
sindrome de disfuncién hemodindamica post paracentesis (hipotensidn, activacién del
sistema antinatriurético y fracaso renal). Su presentacion se evita usando los expansores
del plasma. Otras complicaciones, por orden de frecuencia son, la hiponatremia, el
deterioro renal, la encefalopatia hepdtica, el sangrado digestivo, y la infeccién bacteriana
secundaria.

En pacientes con ascitis maligna hay riesgo de deplecién plasmdtica, con hipovolemia,
hipotensién e hiponatremia, perforacién intestinal, peritonitis, formacion de nddulos de
drenaje y de fistula peritoneo-cutdnea.

Para hacer la paracentesis pueden usarse los catéteres intravenosos de gran calibre
comunes. Sin embargo, no son catéteres con un disefio especifico para el procedimiento
y no deberian utilizarse porque tienen indices de flujo menor y suelen requerir varias
punciones, lo cual aumenta el riesgo de complicaciones. Algunos dispositivos hechos
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especialmente para paracentesis estan equipados con un obturador retractil romo, para
reducir la incidencia de lesidn organica, y varios orificios de drenaje en el extremo distal
del catéter para evitar la interrupcion del flujo del liquido ascitico.

Antes de realizar el procedimiento informar al paciente en qué consiste y las posibles
complicaciones del mismo y obtener siempre su consentimiento.

La paracentesis debe realizarse bajo condiciones de esterilidad. Se requieren guantes
y barbijo; el uso de camisolin es opcional. La piel del paciente se limpia con una solucion
antiséptica y se aplican campos estériles.

Si existe abundante liquido ascitico y el sujeto es delgado se recomienda la posicién
en supino; si hay menor cantidad, en decubito lateral. Antes de elegir el lugar de puncién
se debe explorar cuidadosamente el abdomen con el propédsito de localizar el lugar de
mayor matidez y evitar zonas vascularizadas (circulacion colateral, vasos epigastricos),
cicatrices posquirurgicas (por la tendencia del intestino a adherirse a la pared anterior
abdominal) y los cuadrantes abdominales superiores (hepatoesplenomegalia). En
general, se recomienda la puncién en el cuadrante inferior izquierdo del abdomen, en el
punto de unién situado en el tercio externo y los dos tercios internos de una linea
imaginaria entre la espina iliaca anterosuperior y el ombligo. La ultrasonografia
abdominal puede ser de gran ayuda en caso de duda diagndstica en la identificacion de
liquido ascitico (ausencia de matidez en los flancos) o dificultad en el lugar de puncién
(presencia de multiples cicatrices abdominales u obesidad grave, carcinomatosis
peritoneal de gran tamafio)

Una vez elegido el lugar de puncidn, se procede a desinfectar la piel con solucién
yodada. Se considera imprescindible el uso de guantes estériles y, opcional, el de panos,
traje, gorro o mascarilla. El paso inicial consiste en infiltrar el tejido celular subcutdneo y
la piel con anestesia local. Puede utilizarse una aguja intramuscular para las paracentesis
diagnésticas y una aguja de 16 G y 3,25” (8 cm) de longitud incluida en un trocar de
seguridad de calibre 18 G para las evacuadoras. Se trata de una aguja metdlica de punta
afilada situada dentro de una cdnula de bordes romos con orificios laterales. Una vez que
la aguja ha penetrado en la cavidad peritoneal, se extrae su parte interna y se conecta la
canula a una bomba de aspiracidn. El proceso se da por finalizado cuando el flujo por la
canula se hace intermitente, a pesar de movilizarla con cuidado dentro de la cavidad
abdominal y movilizar al paciente a decubito lateral izquierdo. La administracidon de
albumina o expansores del plasma se inicia al finalizar el proceso.

La utilizacion de catéteres permanentes de drenaje puede ser una alternativa en los
pacientes que requieran paracentesis repetidas, en cortos periodos de tiempo. La
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disponibilidad de un catéter permanente para el drenaje permite que este pueda ser
realizado por el propio paciente, o por sus familiares, en su domicilio, siguiendo las
pautas de drenaje establecidas previamente por los profesionales. Pueden ser utilizado
un catéter multipropdsito, del tipo utilizado para drenajes percutaneos. Una alternativa
mds econdmica podria ser el uso de un catéter de via central, que se instala con técnica
de Seldinger. El catéter escogido, una vez instalado, se fija a piel y se puede cerrar con un
sistema de llave de tres vias para ser utilizado las veces que sea necesario.

Es importante considerar que la ascitis causa una disminucidn considerable de la
calidad de vida del paciente por las molestias que ocasiona al paciente. Ademas de los
sintomas antes mencionados, afecta emocionalmente al paciente y a la familia por el
deterioro de su autoimagen, limita su capacidad funcional y por ser un signo de que su
enfermedad progresa. Por esto, ademas de las medidas para el alivio de los sintomas
fisicos, es de suma importancia informar acerca del prondstico y las opciones de manejo
y, sobre todo, realizar la contencién del paciente y de la familia.
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E. DELIRIUM

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

Sindrome transitorio con pérdida aguda de atenciéon y capacidad cognitiva y
trastornos psicomotrices y perceptivos, (10% de todos los pacientes hospitalizados, y
80% de los que estan en situacién terminal). Se asocia a edad avanzada y sobre todo
fragilidad, pero no necesariamente demencia, aunque si aumenta la intensidad de
sintomas.

Suele ser multifactorial, por fragilidad, discapacidad y enfermedad avanzada, pero
debe hacerse diagnédstico diferencial con encefalopatia (mismas causas que las crisis
comiciales), pero ocurre con mayor frecuencia en cualquier enfermedad en situacion
avanzada o terminal, con postracion, discapacidad y fragilidad. El dolor o los farmacos
para su alivio, la deshidratacidn, el estreiiimiento y la hospitalizacién o el extraer a un
paciente fragil de su medio habitual pueden precipitar episodios de delirium o delirium
persistente.

Clinica:

El cuadro de delirium se caracteriza por tener un inicio relativamente agudo y un
curso muy fluctuante. Predomina una desorientacidn temporoespacial y un estado
confusional, y se suele acompanar de agitacién psicomotriz aunque puede presentarse
como un cuadro de alucinaciones o una disminucién del nivel de conciencia. Se asocia a
la inversién de ritmo suefio-vigilia.

Segun los sintomas que predominan, puede clasificarse como hiperactivo, hipoactivo
0 mixto.

En el hiperactivo predomina la incapacidad para el descanso, la agitacidn, las
alucinaciones y las ideas delirantes. Se correlaciona mas con el alcohol y los farmacos. En
el hipoactivo predomina la letargia y la desconexién del medio, tiene mayor mortalidad y
se asocia mas con hipoxia, alteraciones metabdlicas y farmacos anticolinérgicos.

Una infeccién grave con afectacién del estado general o un infarto agudo de
miocardio pueden provocar delirium, al igual que cualquier proceso debilitante o que
desequilibre el SNC, como el insomnio durante varios dias o los fdrmacos sedantes.

Es reversible en un 50% de casos (farmacos, infecciones, alteraciones metabdlicas o
deshidratacion).
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Diagndstico:

Confusion assessment method (CAM), existe delirium si 1 y 2 estdn presentes y se
asocia pensamiento desorganizado o alteracidon del nivel de conciencia

1. inicio agudo y curso fluctuante

2. inatencién

3a. pensamiento desorganizado

3b. nivel de conciencia alterado.

Tratamiento:

» Prevencion: Tratar los desencadenantes posibles. No se trata de evitar
sistematicamente los opioides, sedativos, y sustituirlos por metamizol y haloperidol
respectivamente, sino de corregir la deshidratacién aportando fluidos si el paciente no
estd ingiriendo, permitiendo el sueio si no duerme, o manteniendo un ritmo circadiano
dia-noche ofreciéndole las protesis auditivas, oculares o modificando la luz de la
habitacion y tranquilidad de noche asi como actividad de dia. En cierto modo es ofrecer
al paciente lo que no puede obtener del medio y facilitarle la conexién con su entorno.

Las sujecciones mecanicas sin necesidad pueden provocar hiperexcitacion, panico y
delirium hiperactivo.

Medidas no farmacoldgicas:
¢ Asegurar el descanso nocturno y mantener el ritmo circadiano

e Limitar el nimero de personas en la habitacién, evitar la confusién y la
sobreexcitacion

¢ Ambiente sosegado con objetos familiares que el paciente reconozca
¢ Acompafiamiento de un familiar
e Evitar la deshidratacidn o entrada en insuficiencia cardiaca, el dolor, el insomnio.

» Farmacos (Tabla 1):
Debe tratarse tanto el delirium hiperactivo como el hipoactivo.

A veces pacientes aparentemente dormidos presentan taquipnea, taquicardia vy
aumento del tono muscular y mejoran con neurolépticos y benzodiacepinas igualmente.

Siempre que exista riesgo de autolesiones o caidas debe ofrecerse tratamiento
farmacoldgico.
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Tabla 1; Farmacos sedativos utiles en el tratamiento del delirium

Farmaco

Clorpromazina

Oral: 12,5-50 mg. Max. 300 mg/dia
[V: 12,5-50 mg. Max. 150 mg/dia

Doss  |Presention

Comprimidos 25, 100 mg
Gotas 40 mg/mL
Ampollas 5 mg/mL

Levomepromazina

Oral: 12,5-50 mg. Max. 300 mg/dia
SC: 12.5-50 mg. Méx. 150 mg/dia

Comprimidos 25 y 100 mg
Gotas 40 mg/mL
Ampollas 25 mg/ml (1 ml)

(uetiapina Oral: 25-150 mg/12-24 h Comprimidos 25, 50, 100,
200, 300, 400 mg
Haloperidol Oral: 0,5-2 mg/8-12h Comprimido 10 mg
SC oIV 5-10 mg/12-24h Gotas 2 mg/mL
Ampollas 5 mg/mL
Olanzapina Oral: 5-10 mg/24h Comprimidos 2,5; 5; 75;
(en ancianos 5 mg) 10: 15: 20 mg
Risperidona Oral: 0.5-2 mg/12h Comprimidos 05: 1, 2, 3,

IM: 25-50 mg/? semanas. Las
3 primeras semanas mantener
antipsicotico oral

4 6mg
Gotas 1 mg/mL
Ampollas 25: 375; 50 mg




F. DIARREA

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

Aumento del nimero de deposiciones con disminucién de su consistencia.

Diagnostico:
»Por el tumor: Diarrea secretora por tumores de colon o recto, ciertos tumores
neuroendocrinos como el tumor carcinoide, obstruccién intestinal incompleta.
»Por el tratamiento: Mal uso de laxantes, postradioterapia, quimioterapia, antibidticos.
»Por impactacion fecal (diarrea por rebosamiento).
»Malabsorcidn: reseccion ileal, cancer de pancreas.
»Por otras causas: Infecciones (valorar colitis pseudomembranosa por Clostridium
difficile), enteropatia por VIH, esteatorrea.
Tratamiento:

Dieta apropiada con aporte hidroelectrolitico suficiente. Ajustar el tratamiento con
laxantes.

En la diarrea no infecciosa y la producida por radioterapia o quimioterapia, esta
indicada la loperamida.

La morfina, por si misma puede permitir el control de la diarrea, sin requerir otros
medicamentos.

El octredtido esta claramente indicado en la diarrea secretora y se acepta su uso en
diarreas refractarias

Farmaco Presentacion, via de administracion y dosis
Comp. de 2 mg: Dos al inicio y uno tras cada deposicion hasta un
Loperamida méximo de 16 mg./dia. En diarrea cronica, puede utilizarse

una o dos veces al dia.

. Comp. de 30 mg., suspension de 6.3 mg en b ml: De 10 a 60 mg.
Codeina Cada 6 horas.

Comp. de 60, 90 y 120 mg en forma retardada:
Un comp. (sin triturar ni partir) cada 12 horas.

Dihidrocodeina

Morfina Ajustar segin necesidades analgésicas.
Dosis entre 0,1-0,3 mg./8 h bolus o perfusion continua intravenosa
Octredtido 0 subcuténea. Presentacion en viales 0,05, 0.1 mg y viales
multidosis de 1 mg/5ml.
Colestiramina 2-4 ar/8-12 h, seqln respuesta. Presentacion en sobres de 4 ar.
. 4-8 mg/8-12 h. Presentacion en comprimidos y viales de 4 mg y
Ondansetran compr. 8 mo.
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G.CONSTIPACION

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

Puede provocar disconfort y dolores abdominales, anorexia, nduseas, voémitos,
estados confusionales, absorcién inadecuada de medicamentos por oclusiéon intestinal
funcional, etc.

Causas en cuidados paliativos: uso de anticolinérgicos, opidceos, diuréticos,
vincristina, carbamazepina, disminucion de la actividad fisica, alimentacién pobre en
fibras, deshidratacion, hipercalcemia, hipocalemia, diabetes, hipotiroidismo, obstruccién
intestinal por tumores intra o extra luminales, fissuras anales, hemorroides, edad
avanzada, estados confusionales, depresion.

Medicamentos utiles: bisacodyl, lactulosa, aceite de parafina, supositorios de
glicerina, enemas con aceite o salinos. A veces los enemas suaves son mejor tolerados
que los laxantes.
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H.CUIDADOS DE BOCA

PROF. DR. ENRIQUE DE MESTRAL

Higiene de la boca con

Bicarbonato de sodio 500 mg
Multivitaminas 2 ml
Nistatina 4 ml
Solucidn fisioldgica 125 ml

O algo muy sencillo que puede ayudar: tomar con la punta de un cuchillo el
bicarbonato de sodio y diluirlo en un vaso de agua. Sirve para hacer buches, enjuagar la
boca y hasta se puede tragar.
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|. UTILIZACION DE PSICOFARMACOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

DR. JAVIER GIMENEZ

Antes que nada es importante sefalar, que el mejor psicofarmaco en cuidados
paliativos es el equipo multidisciplinario (guia de cuidados paliativos de la Asociacidn
Espafiola de cuidados paliativos), aun asi nos parece importante sefialar la utilizacion de
psicofarmacos en situaciones en las cuales estos pueden ser de suma utilidad en el
control de sintomas. En este capitulo pondremos especial énfasis en el tratamiento de la
ansiedad, de la depresion, el delirium y los trastornos de conducta; patologias muy
presentes en la fase terminal.

La fase terminal de una enfermedad ocurre en pacientes de cualquier edad, si bien es
cierto que su prevalencia es mayor en adultos y ancianos, en el presente trabajo, nos
referiremos en general al Ultimo grupo etario, en el cual hay ya una mayor experiencia
clinica.

En psicopatologia existen los manuales diagndsticos, 2 de ellos son los mas utilizados
actualmente, el CIE 10 (OMS) y el DSM V (Asociacion Americana de Psiquiatria) en los
cuales se describen los sintomas y signos que deberian estar presentes para establecer
un diagndstico. Como nosotros hablamos mucho de la importancia del control de
sintomas, nos parece correcta la utilizacién de los farmacos, sin que a lo mejor estén
reunidos todos los criterios especificos para el diagndstico de una determinada patologia.

También nos parece importante sefalar aspectos como los diversos grados de
patologia, la polifarmacia ya instaurada y cambios farmacocinéticos a tener en cuenta :
disminucion del agua corporal, aumento del volumen de relaciéon grasa/musculo,
disminucion de albumina, por ende menor unién proteica, con mayor variabilidad
individual en la obtencién de niveles plasmdaticos adecuados, alteraciones en el
metabolismo hepatico y renal, los cambios estructurales y funcionales en el SNC (sobre
que substrato actuaremos?), etc.

Por otro lado, la psicofarmacologia actual ha evolucionado muchisimo con la
aparicion de nuevas moléculas con acciones farmacoldgicas mas especificas (menos
efectos colaterales) que proporcionan una mayor seguridad y facilidad de uso. Cudles son
esos farmacos y en qué situacidn los usamos?
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Ansiedad

Las benzodiacepinas son utilizadas fundamentalmente para el tratamiento de Ia
ansiedad, no en vano conocidas como ansioliticos y aun hoy muchos colegas lo utilizan
como sinénimos.

Benzodiacepinas con accion ansiolitica predominante respecto a la accién hipnética,
miorrelajante central y anticonvulsivante. Poseen un rango amplio de dosis, lo que
permite obtener a dosis bajas disminucién de la ansiedad sin inducir suefio. Sus efectos
se manifiestan dentro de los 30 min. Son agonistas de los receptores gabaérgicos,
deprimen directamente la actividad neuronal en el sistema limbico, o bien
indirectamente por inhibicion de la actividad serotoninérgica en los nucleos del rafe.
Ademads reducen la liberacion de catecolaminas por inhibicion presindptica. La
farmacocinética de cada benzodiazepina tiene variaciones individuales de hasta 10 veces
relacionadas con la edad, tabaquismo, consumo de otros fdrmacos, funcionalidad
hepatica, etc.

Se clasifican segun su vida media:

e De vida media corta o intermedia, sin metabolitos activos significativos. Se prefieren
para induccién del suefio, en ancianos o insuficientes hepaticos. Tienen dos
inconvenientes: en pacientes con ansiedad diurna, la necesidad de realizar varias
tomas diarias, para evitar el efecto rebote; y en personas predispuestas, mayor
facilidad para inducir dependencia. Pertenecen a este grupo: alprazolam (12 + 2 hs),
lorazepam (14 hs), oxazepam (14 hs).

e De vida media prolongada mayor a 24 hs (de la droga madre o de sus metabolitos).
Son preferibles en tratamientos prolongados por comodidad posolégica y menor
riesgo de inducir dependencia; aunque pueden producir mas efecto "resaca".
Pertenecen a este grupo: bromazepam (8 a 32 hs), clobazam (clobazepam) (24 hs,
metabolitos 106 hs), clonazepam (20 a 40 hs), clorazepato (72 hs), diazepam (50 hs).

Las dosis recomendadas serian: Lorazepam: 0,5 a 3 mg./dia, Oxazepam: 10 a 30
mg./dia, Alprazolam: 0,25 a 2 mg./dia, bromazepam: 1,5 a 6 mg./dia, clobazam 5 a
10 mg./dia, clonazepam 1 a 2 mg./dia, diazepam 5 a 15 mg./dia.

Contraindicaciones: Miastenia gravis. Glaucoma agudo. Apnea del suefio.

Precauciones: No ingerir alcohol ni manejar maquinas peligrosas. Adulto mayor. Insuf.
hepatica o renal e hipoalbuminemia facilitan las reacciones adversas (usar dosis menores
y evitar la via endovenosa, previniendo sobre todo la depresidn respiratoria). Por uso
prolongado puede haber tolerancia y sindrome de abstinencia (vémitos, temblor,
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contracturas, convulsiones). Usarlos con precaucidn en pacientes predispuestos al abuso
de sustancias. Sélo se utilizara la via parenteral cuando se disponga de apropiado
monitoreo, asi como de material y personal para resucitacién. El paciente debera
permanecer en cama por 3 hs. Carecen de utilidad como monoterapia en estados
depresivos. En insuf. hepatica y en ancianos presentan indicacion preferente el
oxazepam, temazepam y lorazepam ya que Unicamente presentan eliminacion por
glucuronacién. Para el efecto miorrelajante se desarrolla tolerancia de forma precoz.

Reacciones Adversas: El riesgo de efectos colaterales sobre el SNC aumenta con la
edad y la dosis. Somnolencia diurna, despertar dificil, astenia, disminucién de la libido,
disartria, ataxia, diplopia, vértigos, cefalea, obnubilacién, coma superficial, depresién
respiratoria. Reacciones paradojales (excitacidn, agresividad, pesadillas). Alteraciones de
la memoria de fijacion. Aumento de peso. Retencidn urinaria, glaucoma agudo. Abuso y
dependencia. Administracion parenteral (rapida): hipotensién, apnea y bradicardia. Una
tercera parte de los pacientes tratados por mas de 6 meses desarrollan dependencia,
algunos pacientes la desarrollan en pocas semanas. Los farmacos de alta potencia y vida
media corta (alprazolam y lorazepam) poseen mayor disposicion a desencadenar
sindrome de abstinencia. Los sintomas de abstinencia, suelen comenzar a los 2-3 dias de
suspendidas las benzodiazepinas de accion corta o intermedia, o a los 7-10 dias de
suspendidas las de accidn prolongada. Los sintomas persisten 1 a 6 semanas pero
pueden durar meses. Al administrarse el agente desaparecen los sintomas, el paciente
hace una conducta de reforzamiento y no puede dejar de utilizar el agente.

Interacciones: Efecto de sumacién con otros tranquilizantes, hipndticos y alcohol.
Aumentan el nivel sérico de fenitoina (riesgo de intoxicacion). Probenecid, acido
acetilsalicilico y 4cido valproico aumentan efecto de: diazepam, midazolam, vy
lorazepam. El tabaquismo intenso puede disminuir sus efectos. Por ser metabolizados via
CYP 3A4, el agregado ulterior de inhibidores de esa isoenzima puede incrementar su nivel
sanguineo. Inversamente, este puede disminuir por la administracion de inductores del
CYP 3A4. La administracién de flumazenil puede desencadenar sintomas de abstinencia
(incluidas convulsiones) en usuarios crénicos.

En la practica clinica, es importante situarnos en el contexto muy particular de
nuestros pacientes, por lo tanto, muchas de estas precauciones, reacciones adversas y
efectos colaterales no tienen gran incidencia en la fase terminal, donde nuestros
pacientes se encuentran ya encamados o muy disminuidos fisicamente y donde tampoco
una eventual dependencia a la substancia deberia impedir el tratamiento (ecuacién
riesgo-beneficio).
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En los nifios y adolescentes es posible la utilizacion de benzodiacepinas, a las mismas
dosis que el adulto cuando se trata de un adolescente de 50 kilos 0 mas. En los nifios mas
pequefios, de edad escolar podemos utilizar el alprazolam, que viene en gotas 1mg/ml,
en dosis de 0,25 mg 3 o 4 cuatro veces al dia.

Para el tratamiento de la ansiedad existe igualmente la posibilidad de instaurar un
tratamiento con antidepresivos y con neurolépticos a bajas dosis, que ya desarrollaremos
mas adelante en este mismo capitulo.

Depresion

Los Antidepresivos mas utilizados actualmente en la practica clinica son los que
inhiben selectivamente la recaptacion de serotonina, ISRS, al inhibir el SERT -
transportador presindptico de serotonina-, aumentando la biodisponibilidad del
neurotransmisor en el SNC. Carecen de efectos anticolinérgicos, antihistaminicos y
alfabloqueantes. Presentan un perfil de efectos adversos mds tolerable que los
antidepresivos triciclicos. Su latencia de accion es de 4 a 6 semanas.

Contraindicaciones: Infarto de miocardio reciente, hipersensibilidad, mania.
Asociacidn con otros antidepresivos, especialmente IMAO.

Precauciones: Todos los AD pueden inducir estados delirantes con viraje a la mania y
reactivacion de sintomas psicdticos en especial en pacientes con trastorno bipolar.
Cuando se inician AD (en especial los de perfil mas sedativo), debera evitarse conducir
vehiculos y maquinas peligrosas, hasta corroborar correcto estado de vigilia y reflejos.
Estos efectos se potencian con alcohol y con otros depresores del SNC. Lla
discontinuaciéon brusca de cualquier AD puede inducir sintomas adversos como:
irritabilidad, agitacion, ansiedad, parestesias, confusidén, sudoracion y cambios en el
humor, que en general son transitorios y autolimitados, pero que en algunos casos
pueden ser de mayor gravedad. En particular: Por presentar un perfil activador,
especialmente al comienzo del tratamiento, pueden inducir insomnio e inquietud, que
puede requerir la coadministracién transitoria de una benzodiacepina. Pacientes con
convulsiones. Tratados con anticoagulantes y/o con trastornos de la coagulacidn
aumento del riesgo de sangrado.

Reacciones Adversas: Ansiedad, somnolencia, insomnio, disminucidon del apetito y
pérdida de peso, sindrome amotivacional, cefaleas, temblor, sintomas extrapiramidales,
parestesias, sindrome seudogripal. Artralgia. Bradicardia. Anorexia, nduseas, diarrea,
bruxismo. Disminucién de la libido, eyaculacion retardada, anorgasmia, mds raramente
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impotencia. Sinusitis, faringitis. Rush cutaneo, sudoracidon. Hiponatremia. Sindrome
neuroléptico maligno.

Interacciones: No se deben asociar antidepresivos entre si, en especial triciclicos con
IMAO, ni con otros agentes serotoninérgicos como triptofano, triptanos, antipsicoticos u
otros agonistas/antagonistas serotoninérgicos y dopaminérgicos debido a incremento del
riesgo de sindrome serotoninérgico: cuadro de alta mortalidad caracterizado por
excitabilidad, hiperpirexia, oscilaciones de la presién arterial y coma, y del sindrome
neuroléptico maligno respectivamente. Los pacientes tratados con IMAO requieren un
intervalo libre de 15 dias antes de iniciar otro antidepresivo, y a la inversa también, y el
intervalo libre dependerd de la vida media del antidepresivo que se va a suspender
(cuatro a cinco vidas medias). Todos pueden potenciar otros simpaticomiméticos. En
particular: Los ISRS (excepto citalopram y escitalopram) presentan un importante efecto
inhibidor de los citocromos P450, en particular del CYP 2D6, pudiendo generar
interacciones a este nivel aumentando los niveles plasmdticos de fdrmacos que se
metabolizan en este sitio, como los triciclicos, risperidona, fenotiazinas, antiarritmicos
del grupo 1C, etc.

Dosis: en lineas generales se recomienda iniciar con la mitad de la dosis, en una sola
toma diaria y luego aumentar progresivamente hasta alcanzar la dosis adecuada.

e Fluvoxamina 100 a 200 mg./dia, Fluoxetina: 20 a 40 mg.dia., Paroxetina: 20 a 40
mg./dia, Sertralina; 50 a 100 mg.dia, Citalopram: 20 a 40 mg./dia. Escitalopram, 10 a
20 mg./dia

e Existen actualmente nuevas moléculas con accién dual, inhibidores selectivos de la
recaptacion de serotonina y noradrenalina, como la duloxetina 60 a 90 mg/dia, muy
utilizada para dolores de origen neurdgeno, la fibromialgia y dolores musculo
esqueléticos y la venlafaxina, 75 a 225 mg.dia.

e Otra molécula existente es la mirtazapina que a pequefias dosis (7,5 a 15 mg) mejora el
insomnio, ademas es un medicamento que aumenta el apetito. Es un antidepresivo
tetraciclico, aumenta los niveles centrales de serotonina y noradrenalina al antagonizar
los receptores alfa 2 presindpticos de las neuronas noradrenérgicas y serotoninérgicas
del SNC. Ademas antagoniza los receptores H1, 5HT2, y 5HT3 ejerciendo entonces un
efecto hipnosedante, y ansiolitico, 15 a 30 mg./dia.

e Laagomelatina Agonista selectivo MT1 y MT2 de la melatonina y antagonista de los 5-
HT2c de la serotonina. Aumenta la liberacidon de dopamina y noradrenalina. Mejora los
trastornos del suefio y la ansiedad que acompafian a la depresion, 25 a 50 mg./dia.
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Los antidepresores pueden también prescribirse en los adolescentes, los mas
utilizados son la fluoxetina, paroxetina, y citalopram, dosis igual que la del adulto. En los
ninos se utiliza el escitalopram, isdmero activo del citalopram, se presenta en gotas,
10mg/ml, en dosis de 5 a 10 mg/dia.

En lineas generales, las nuevas moléculas presentan menos efectos colaterales y su
uso es relativamente sencillo. Si bien el periodo de latencia para un efecto anti depresor
especifico es relativamente grande (de 3 a 4 semanas), en algunos casos ya se observa
una mejoria clinica a las 2 semanas, sobre todo en los sintomas de ansiedad asociados a
la depresidn, de hecho, el tratamiento mds eficaz de los trastornos de ansiedad es la
sinergia de los ansioliticos combinados con un antidepresor.

En el contexto de los cuidados paliativos, la experiencia clinica demuestra que es
importante el tratamiento eficaz y adecuado de los pacientes, cualquiera sea el contexto
o la evolucién de la enfermedad de fondo, los sintomas depresivos muestran un
sufrimiento real y este sufrimiento debe ser tenido en cuenta y tratado como tal.

Delirium y otras situaciones especiales

El delirium es una entidad frecuente en los pacientes terminales, es importante
definir el delirium como una alteracidn de la conciencia, con disminucién de la capacidad
para centrar, mantener o dirigir la atencion. Existen cambio en las funciones cognitivas
(déficit de memoria, desorientacion, alteracién del lenguaje) o presencia de una
alteracion perceptiva que no se explica por la existencia de una demencia previa o en
desarrollo. La alteracion se presenta en un corto periodo de tiempo (horas o dias) y
tiende a fluctuar a lo largo del dia. Lo mas importante es la demostracion a través de la
historia clinica, de la exploracidn fisica y de las pruebas auxiliares de diagndstico, de que
la alteracidn es un efecto fisioldgico directo de una enfermedad médica.

Lo fundamental es por lo tanto la correcciéon o tratamiento de esta enfermedad
médica o efecto fisiolégico que es el causante del delirium.

Otra situacién que podria darse con frecuencia en estos pacientes es la aparicion de
trastornos de conducta, con irritabilidad, alteracién del ritmo nictemeral, intolerancia a
la frustracidn, agresividad verbal y hasta a veces fisica. Sin constituir una entidad
nosoldgica reconocida como el delirium, Los trastornos conductuales suelen ser en gran
medida secundarios a la situacidn estresantes vivida por el paciente, o por efecto
igualmente de una enfermedad medica previa, como por ejemplo una demencia ya
instaurada o un psico sindrome orgénico.
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En ambos casos, la medicacién de eleccidn son los neurolépticos o antipsicéticos,
fundamentalmente los antipsicdticos atipicos, que por su facil administracion y mucho
menos efectos colaterales han casi desplazado a los antipsicéticos tipicos, si bien es
cierto que el viejo haloperidol, (uno de los primeros antipsicéticos tipicos lanzados al
mercado) a bajas dosis, entre 0,5 a 2,5 mgs puede ser considerado de primera eleccion
en el delirium, ya que en general su manejo es en casos agudos, a corto plazo, por lo
tanto la aparicién de efectos colaterales es menor.

Los antipsicéticos atipicos poseen un mecanismo de accién combinado: antagonismo
dopaminergico y serotoninergico. Debido a ello poseen mayor eficacia sobre los sintomas
negativos de la esquizofrenia, pero también marcada accién sobre los sintomas positivos
(delirios, alucinaciones, trastornos del pensamiento, hostilidad, suspicacia). Poseen
menor prevalencia de reacciones adversas extra piramidales y menor incidencia de
hiperprolactinemia, en comparacidon con los antipsicéticos tipicos. Por el contrario,
presentan una mayor prevalencia de hiperglucemia, diabetes mellitus, obesidad y
sindrome metabdlico

Olanzapina: permite un amplio rango de dosis entre 5 a 10 mg/dia, en dos tomas o en
una sola toma por la noche, sus efectos secundarios (sedacidn, aumento de peso)
podrian considerarse casi como positivos o en beneficio del paciente en etapa de
tratamiento paliativo.

Precauciones: Monitorear sindrome metabdlico, hiperglucemia, hiperlipidemia, y
obesidad. Antecedentes de cancer de mama. Seguridad y eficacia no establecida en
menores de 13 afios.

Reacciones Adversas: Sedacion, aumento del apetito y del peso corporal. Hipotension
arterial. Hiperglucemia, hipertrigliceridemia, hipercolesterolemia. Efectos
anticolinérgicos: sequedad bucal, estrefiimiento, visidn borrosa, dificultad miccional.
Aumento de las transaminasas y de la gamma-GT, sin sintomas de disfuncién hepatica.
Sindrome neuroléptico maligno.

Interacciones: Potencia analgésicos, anestésicos y demas depresores del SNC.
Antagoniza la levodopa y alfametildopa. Potencia la toxicidad de farmacos que prolongan
el intervalo QT (ac. nalidixico, norfloxacina, formoterol, propafenona), con riesgo de
hipotensidn arterial y arritmias.

Quetiapina Una o dos tomas al dia, una de ellas siempre a la noche, buena sedacién,
ausencia casi total de efectos extrapiramidales ya que carece afinidad por receptores
colinérgicos. A dosis menores 12,5 a 25 mg. Accién ansiolitica importante. Dosis
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recomendadas en sintomas psicoticos entre 75 y 300 mg/dia. Es un antipsicdtico atipico,
del grupo de las dibenzotiazepinas. Posee acciones de blogueo 5HT-2/D1, D2/ H /alfa-1
adrenérgico.

Contraindicaciones: Depresion del sensorio, coma. Enf. de Parkinson. Discrasias
sanguineas. Arritmias e infarto reciente.

Precauciones: Disquinesia  tardia. Hipotension ortostatica.  Hiperlipemia.
Hiperglucemia. Cataratas. Leucopenia. Hipotiroidismo. Aumento de mortalidad en
demencia del adulto mayor con sintomas psicéticos. Hipertension en nifos y
adolescentes.

Reacciones Adversas: Hipotension postural, taquicardia. Somnolencia, mareos. Boca
seca, dispepsia, estrefimiento. Cefalea, hipotiroidismo, convulsiones. Hiperprolactinemia.

Interacciones: Potenciacion con alcohol y farmacos depresores del SNC. Antagonismo
con levodopa y agonistas dopaminérgicos. Su clearance aumenta por inductores de
enzimas hepaticas (al quintuplo, con fenitoina) y con tioridazina.

Risperidona Uno de los mdas conocidos, utilizado ya desde inicio de los afios 90,
amplia experiencia clinica y facilidad de administracién, presentacién en comprimidos,
gotas e inyectables (esta Uultima no disponible en nuestro medio) Derivado
benzisoxazdlico, antagonista D2/5HT-2 y alfa 1. Posee menores efectos extrapiramidales
qgue haloperidol. La dosis media seria entre 0,5 a 3 mg./dia repartida en una o tomas
diarias. Iniciar siempre con dosis bajas y aumentar 0,5 mg cada 48 hs.

Contraindicaciones: Depresion del sensorio, coma. Enfermedad de Parkinson.
Arritmias e infarto reciente.

Precauciones: Pacientes con demencia y sintomas psicoticos. Evitar ingesta de alcohol
y conduccién de vehiculos o mdaquinas peligrosas. Insuf. renal o hepatica. Reacciones
Adversas:. Extrapiramidalismo y aumento de prolactina dosis dependiente. Sindrome
neuroléptico maligno, disquinesias tardia. Congestidon nasal. Trastornos digestivos,
aumento de peso. Hiperglucemia, dislipemia. Hipotensién ortostatica, taquicardia.
Sindrome de iris flacido intra y post-operatorio en cirugia de cataratas.

Interacciones: Disminuye el efecto de levodopa y otros agonistas dopaminérgicos.
Potencia los efectos de algunos antihipertensivos y el alcohol.

Los neurolépticos también se pueden utilizar en nifios y adolescentes, el mas utilizado
es la risperidona, en dosis de 0,5 a 1,5 mg. Dia, existe una presentacién en gotas, 1
mg/ml que facilita la prescripcion y administracion. La quetiapina y olanzapina son muy
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confiables y pueden igualmente administrarse en adolescentes a las mismas dosis que en
el adulto

Conclusion

En Psiquiatria los farmacos acttian controlando ciertos sintomas y no son especificos
de enfermedades, por ello es que utilizamos en la ansiedad, ansioliticos, anti depresores
y neurolépticos o antipsicdticos.

Las situaciones complejas y la poli medicacién ya existente planteara con frecuencia
soluciones imaginativas, perseverancia y a veces transigir o negociar con las indicaciones,
pero lo importante es la evidente repercusidn sobre la calidad de vida del paciente.

Con los nuevos farmacos disponibles, las posibilidades terapéuticas han mejorado, el
hecho de que puedan presentarse efectos colaterales secundarios no debe en ningun
caso evitar la busqueda de la eficacia en el tratamiento (ecuacidn costo-beneficio).

Los pacientes en estado terminal sufren el “dolor total”, estar atentos a las
manifestaciones del sufrimiento psiquico y tratarlo como tal constituye no solo una
obligacion médica, sino también un compromiso ético para con ellos.
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J. SEDACION PALIATIVA

DRA. ELENA DE MESTRAL

El médico especialista en Cuidados Paliativos, esta confrontado a situaciones de fin de
vida a veces muy dificil, por las cuales en ciertas ocasiones debe realizar la indicacién de
una sedacién inducida. Este suefio provocado corresponde a un suefio acordado al
enfermo que lo necesite; es inducido por la administracién de una Benzodiacepina
sedativa o de un neuroléptico y tiene como Unico objetivo aliviar al paciente en su
agonia. Tuve la oportunidad de realizarla en varias oportunidades y he constatado su
importancia si la indicacién es bien evaluada y respaldada por el consentimiento del
paciente y de la familia. Pero muchas veces este tipo de tratamiento suscita
interrogantes del orden ético que son importante analizarlos.

El objetivo de este articulo es exponer el tema de la Sedacién Terminal, desde su
técnica hasta sus aspectos éticos. Ademas, vamos a

e Determinar las indicaciones en que se debe realizar una sedacion.

e Determinar la frecuencia de utilizacién

e Examinar las condiciones para realizar la sedacion

e Identificar los medicamentos usados en la Sedacién Terminal.

e |dentificar los aspectos éticos de la Sedacion Terminal.

e Determinar las diferencias entre la Sedacidén Terminal y la Eutanasia.
e Determinar la participacion del paciente o de la familia en la decision.
e Indicar la implicancia del equipo de salud

DEFINICIONES

Cuidados Paliativos: son cuidados activos y completos dados a los enfermos en
quienes la afeccidén no responde a un tratamiento curativo. La lucha contra el dolor y
otros sintomas, y la consideracién de problemas psicolégicos, sociales y espirituales, son
primordiales. El objetivo de los Cuidados paliativos es el de obtener la mejor calidad de
vida posible para los pacientes y su familia. Estdn centrados en la vida y considera que
morir es un proceso normal, no aceleran ni retardan la muerte. (OMS) (1). El objetivo de
los cuidados paliativos es el de aliviar el sufrimiento, los sintomas, y obtener la mejor
calidad de vida para el paciente y su familia. Hablamos de Paciente terminal cuando nos
encontramos en los 6 ultimos meses de vida.

Sedar: apaciguar, sosegar, calmar.
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Sedante: .2. adj qué significa esto de 2 adj. Se aplica al medicamento o medio que
modera la accién exagerada de un érgano o de un sistema.

Sedativo: Que tiene virtud de calmar o sosegar los dolores o la excitacion nerviosa. (2)

Sedacion: En Medicina se entiende por sedacién la administracion de farmacos
adecuados para disminuir el nivel de conciencia del enfermo, con el objetivo de controlar
algunos sintomas o de prepararlo para una intervencidén diagndstica o terapéutica que
pueda ser estresante o dolorosa.

Sintoma refractario: es cuando el sintoma no puede ser adecuadamente controlado a
pesar de los intensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable en un plazo de
tiempo razonable sin que comprometa la conciencia del paciente. (modificado de Cherny
y Portenoy (3).

Pasamos ahora a definir el tipo de sedacidn que nos ataie a este trabajo;

Sedacidon Terminal: administracién deliberada de farmacos para lograr el alivio,
inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicoldgico,
mediante la disminucién suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la
conciencia en un paciente cuya muerte se prevé muy proxima y con su consentimiento
explicito, implicito o delegado. (Modificado de Porta et al (4). Aca se trata de una
sedacion primaria y continua, que puede ser superficial o profunda.
Se entiende entonces que se considera la sedacion terminal como un tipo particular de
sedacidn paliativa que se utiliza en el periodo de la agonia. Generalmente se la utiliza en
caso de dolores rebeldes al tratamiento analgésico bien conducido, a una angustia
mayor, a un distres respiratorio, una hemorragia grave, entre otros. La técnica
se inspira en los principios de anestesia general, o mas bien de la nueroleptoanalgesia y
las curas de sueio. Los equipos de cuidados paliativos lo aplican en Francia desde 1991
(5,6,7,38).

I.  CLASIFICACION (9):
Il.  Segun el objetivo:

a. Sedacion primaria: es la disminucién de la conciencia de un paciente que se
busca como finalidad de una intervencion terapéutica.

b. Sedacion secundaria: es la disminucién de la conciencia de un paciente como
efecto colateral de un fdrmaco administrado en el curso del tratamiento de
un sintoma. Por ejemplo: la administracion de morfina puede dar una
somnolencia al inicio de tratamiento
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2. Segun la temporalidad
a. Sedacion intermitente: es aquella que permite periodos de alerta del
paciente.
b. Sedacién continua: es aquella que mantiene la disminucidon del nivel de
conciencia del paciente de forma permanente.

3. Segun la intensidad

a. Sedacion superficial: es aquella que permite la comunicacion del paciente con
las personas que le atienden.

b. Sedacion profunda: es aquella que mantiene al paciente en estado de
inconsciencia En Cuidados Paliativos entendemos por sedacidn
exclusivamente la administraciéon de farmacos apropiados para disminuir el
nivel de conciencia del enfermo con el objetivo de controlar algunos
sintomas. En el curso del tratamiento de pacientes en fases avanzadas vy
terminales de su enfermedad, donde la estrategia terapéutica es paliativa,
podemos precisar dos conceptos diferentes pero relacionados: sedacion
paliativa y sedacidon terminal, en los que la administracion de farmacos
sedantes pretende conseguir el manejo de diversos problemas clinicos
(ansiedad, disnea, insomnio, crisis de panico, hemorragia, sedacion previa a
procedimientos dolorosos, etc.

lll.  PREVALENCIA DE LA SEDACION TERMINAL
Los datos disponibles en las publicaciones hacen referencia esencialmente a la
sedacion terminal.

La sedacion es realizada con Benzodiacepinas y entre ellas, en nuestra practica,
preferimos el Midazolam, en razdn de su cardacter hidrosoluble y su efecto rapido (1 a 2
min. Por via endovenosa, 5 a 10 minutos en subcutaneo o intramuscular), su duracion de
accion ultracorta y su eliminacion rapida (vida media entre 2 y 3 horas). Se presenta en
ampollas de 15 mg. La inyeccion no es dolorosa, y también puede hacerse por medio de
la hidratacidn, poniendo las ampollas de Midazolam dentro del suero. El Midazolam
puede mezclarse con otros productos, en particular con la morfina. Las ampollas pueden
también administrase por via oral. La dosis media citada en la literatura es de 25 mg/24
horas 0 0,20 a 0,40 mg/kg/dia. Esta dosis serad adaptada a cada situacién, de manera de
tratar de mantener un estado de conciencia compatible con una cierta vida relacional. En
ciertos casos es ventajoso disminuir las dosis durante el dia y aumentarlas a la noche.
También la dosis debe ser adaptada regularmente en funcién de la evolucién.
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También se utilizan el Haloperidol, la Morfina, y con menor frecuencia el Diazepam, la
Levomepromazina y la Clorpromazina.

El elevado uso de Haloperidol puede atribuirse mas a sus propiedades anti psicéticas
gue a sus efectos sedantes y es congruente con el alto porcentaje de pacientes con
delirium. En caso de agitacidn o de angustia mayor, es preferible utilizar neurolépticos de
accién sedativa, como la Corpromazina o la Levomepromazina, donde la duracién de
accion es mas larga (2 a 6 horas) y la reversibilidad mas lenta de obtener (10).

Respecto a la Morfina, su indicacién principal es como analgésico y de hecho muchos
trabajos sobre sedacidn no dan cifras sobre su uso ya que es un farmaco muy usado
especialmente para el dolor y la disnea.. El uso de Morfina exclusivamente como sedante
constituye una mala praxis médica, ya que se dispone de farmacos con un mejor perfil
sedante.

A menudo es el paciente quien nos pide “al menos hdgame dormir si no puede
controlar mejor este sintoma”. Otras veces, se realizan las llamadas “anticipaciones”,
cuando se sospecha que pudiese acontecer una hemorragia, como en el caso del cancer
de la esfera ORL. En estos casos, se deja preparada la jeringa de Midazolam para que el
paciente no este despierto si esto ocurriese. Si se pudo controlar la hemorragia, entonces
el paciente despertara 4 horas mas tarde (tiempo de duracién de este medicamento).

La sedacidn durante el periodo de agonia (sedacion terminal) es requerida por una
cuarta o quinta parte de los pacientes. Luego de evaluar la prevalencia de la sedacién
terminal en distintos sitios especializados en cuidados paliativos; la literatura muestra los
siguientes resultados: 4,5 % en distrés respiratorio en el St. Christopher’s Hospice, (8).
Mismo si Ventafrida (11) constata la necesidad de un tratamiento sedativo transitorio
por sintomas incontrolables en 52 % de pacientes a domicilio, pienso que las situaciones
de distrés clinico son raras.

Las indicaciones mas frecuentes para la sedacién terminal son el delirio, la disnea, el
dolor, la hemorragia.

La media de supervivencia de los pacientes, una vez iniciada la sedacién, fue de 2,4
dias, variando entre 1,3 y 3,9 dias, segun los trabajos revisados (12, 13, 14, 15).

D- CONDICIONES PARA REALIZAR UNA SEDACION (10)

Es importante insistir sobre las condiciones particulares en las que se propone una
sedacién terminal: estado muy avanzado o terminal, siendo el sufrimiento del paciente
demasiado intenso. La evaluacion de este sufrimiento es fundamental. Es lo que el
paciente nos dice, o lo que traduce su comportamiento. Un sintoma impresionante no es
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forzosamente insoportable. Como cuando estamos frente a los estertores agonicos,
situacidon que es penosa presenciar pero que el paciente generalmente ya no percibe,
quizds por efecto de la morfina o de la terminalidad misma de su situacién. No debe ser
el sufrimiento de la familia o del equipo de salud que justifique esta indicacién, mas bien
el del paciente y la determinacion de lo que el pueda o no soportar.

El acuerdo del paciente representa la condiciéon primera, y es imprescindible si el
paciente esta lucido. A menudo es él quien formula el pedido “Si no me pueden aliviar
mds, haganme al menos dormir para que yo no me dé cuenta de este sufrimiento

extremo y final”. Si este pedido no viene del paciente, podriamos a veces proponerle,
explicandole las razones, los objetivos y los medios. Y en ultimo caso, si el paciente ya no

es competente, la actitud debe ser claramente discutida con la familia.

Se sobreentiende que hacer dormir a los pacientes es un acto terapéutico reversible,
y esta caracteristica conforta al paciente y a su entorno. En razén de este cardcter
reversible siempre es posible interrumpir temporalmente, para que el paciente pueda
aprovechar de un evento feliz, como la visita de un hijo que viene de lejos. Todo es
cuestion de adaptacién minuciosa de la posologia.

El consenso del equipo de salud es importante, discutir juntos las razones y objetivos
de esta decisién y sobre todo disipar cualquier malentendido El personal médico debe
ser el pilar de esta decision y estar bien consiente de su responsabilidad.. Aqui es
importante precisar que la prescripcidn de Benzodiacepinas no es sindnimo de sedacion
actica, ya que también tienen otras indicaciones, en razén de su accidn anxiolitica,
sedativa, miorelajante y antiepiléptica.

En Cuidados Paliativo, las situaciones extremas son a menudo previsibles: se sospecha
gue un paciente con cancer de la esfera ORL pueda hacer una hemorragia cataclismica ya
que el tumor es muy destructivo, en otro se teme un distrés respiratorio por compresion
de la trdquea. Es posible de prever y de prescribir en consecuencia. Y esta anticipacion,
presenta multiples ventajas: informar sobre los riesgos lo que prepara a la familia y al
equipo de salud, discutir la indicacién en equipo, prever la via de administracién y
preparar la bandeja con los medicamentos, conocer con exactitud la dosis de
prescripcidon que debe estar con letra legible y firmada por el médico. Entonces, mismo si
la situacidn se vuelve dramdtica, este tipo de prescripcion tranquiliza y evita la
desesperacién. Y finalmente, puede suceder que el paciente muera serenamente
después de la administracidon del medicamento; en este caso es importante retomar la
importancia de haber actuado segun el plan propuesto.
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Hidratacién durante la sedacion: En general, la nutricién y la hidratacién al final de la
vida es aln motivo de controversia y debate dentro de los cuidados paliativos. La
Asociacidn Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) publicé una serie de recomendaciones
de utilidad para abordar este punto (9), siendo uno de los factores claves el prondstico
de vida del paciente. Ya que si el paciente no estd en fase agdnica y se debe realizar una
sedacidn, se debera proceder a una hidratacién parenteral. Sin embargo, en un contexto
de agonia la hidratacion ya seria opcional. Actualmente se disponen de diversos modelos
prondsticos (16, 17, 18) que pueden ser Utiles en la clinica diaria, aunque el prondstico es
un arte inexacto y sélo puede ser aproximativo (9). Siempre se debe individualizar el
tratamiento, segun las circunstancias concretas de los pacientes y los deseos de la
familia.

REFLEXIONES ETICAS
Las situaciones extremas en cuidados paliativos y la proposicién de una sedacion
activa evocan interrogantes fundamentales del orden ético, que es importante analizar

para evitar malentendidos;

Principio de Autonomia: La prescripcién anticipada releva el problema de la

informacién al paciente y a su familia sobre los riesgos de complicaciones graves.

Siempre debe obtenerse el consentimiento para proceder a una sedacién. Si el paciente
ya no puede dar su consentimiento (delirio) entonces puede obtenerse de forma
delegada o queda implicita en los valores y deseos que habitualmente ha manifestado el
paciente a la familia o al equipo.. También es importante registrar la obtencién del
consentimiento. No es necesario el uso de un documento especifico, ni hacer firmar al
paciente o a la familia. Por ultimo, es necesario describir el proceso de ajuste de la
sedacidn, con valoracidn de parametros de respuesta, tales como el nivel de conciencia 'y
ansiedad (10).

Tenemos el derecho de hacer dormir un enfermo? A priori es contrario a la filosofia
de los cuidados paliativos, que es la de hacer todo para respetar al hombre en su
personalidad y mantenerlos consientes hasta la muerte. En cirugia uno no se pregunta
esto, puesto que es necesario impedir la percepcidn dolorosa insoportable de un gesto
terapéutico salvador. En algunas situaciones extremas de cuidados paliativos, donde el
sufrimiento es muy intenso, las condiciones son superposables, y es legitimo que las
actitudes sean similares. Proponer una sedacién activa, es dar prioridad a un alivio al
precio de una alteracidn de la conciencia y de la comunicacidn. Evidentemente, se trata
de un conflicto de valores, y siempre debe ser objeto de reflexién antes de elegir la mejor
solucién para ese paciente o aun la decisién menos mala, en el exclusivo interés del
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paciente. (8) Ya en 1957, el papa Pio Xll daba la posicion de la Iglesia catélica (19) (20); él
veia favorablemente estas practicas afirmando que en caso de sufrimiento intenso al
final de vida, la narcosis es aceptable, volviendo inconsciente de manera mas o menos
prolongada, sobre todo si se provee interrupciones que permitan que el paciente utilice
de vez en cuando sus facultades superiores. Es aun mas dificil cuando se trata de
provocar un sueno continuo hasta la muerte. En todas estas circunstancias, conviene de
reevaluar regularmente la situacidn. Se despertara al paciente cada vez que esto sea
posible sin la reaparicién del sufrimiento mayor, situacidon que sucede a veces.

En cuanto al consenso del equipo, es util citar las reflexiones de Schaerer (21),
profesor responsable de mi curso de especializacién en Cuidados Paliativos de Grenoble:
“El primer riesgo seria pensar que un consenso obtenido luego del debate de un equipo
es garantia moral y resuelve la cuestién ética: nada dice, en efecto, que una opinién
mayoritaria o consensual garantizaria mejor el respeto de la persona enferma, en tanto
gue sujeto de su vida, que una decisidon tomada por un médico en plena responsabilidad;
asi el debate ético puede esclarecer cada persona del equipo de salud en la decision que
debe tomar, pero no puede deslindarlo de su responsabilidad. Lo Unico importante es
qgue en los equipos pluridisciplinarios, el debate pueda hacerse, y seria una ocasion no
para tomar todas las decisiones entre muchos sino de permitir a estas personas dar un
sentido a las decisiones que serdn finalmente tomadas”.

Sedacidén y eutanasia. Otra dificultad resulta del hecho que en el lenguaje corriente
diferentes términos son empleados: sueio inducido, sedacién, “le van a desconectar”, y
no estoy segura de que todos entiendan e interpreten el cardcter ético de esta accién. Es
también importante diferenciar esta sedacion terminal con el llamado “coctel litico”
usado desde hace varias décadas para realizar la eutanasia. En efecto, uno de los puntos
cruciales en el debate ético sobre la sedacion es que algunos han equiparado la sedacidn
a la eutanasia, lo cual ha generado una gran controversia. Verspieren (22) define la
eutanasia como “todo comportamiento seguido de un efecto, donde el objetivo es
provocar la muerte para evitar sufrimientos, ya sea que la persona lo haya solicitado o
no” Esta definicidn nos demuestra la divergencia profunda que existe entre eutanasia y
sedacién esencialmente en los siguientes puntos:

e Intencionalidad: En la sedacion el médico prescribe farmacos sedantes con la
intencidn de aliviar el sufrimiento del paciente frente a sintoma/s determinado/s. En
la eutanasia el objetivo es provocar la muerte del paciente para liberarle de sus
sufrimientos (10).
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e Proceso: Ambos procesos requieren el consentimiento del paciente. En la sedacion
debe existir una indicacién clara, los farmacos utilizados y las dosis se ajustan a la
respuesta del paciente frente al sufrimiento que genera el sintoma, lo cual implica la
evaluacién constante de dicho proceso, tanto desde el punto de vista de la indicacidon
como del tratamiento. Este proceso debe quedar registrado en la historia clinica del
paciente, En cambio en la eutanasia las dosis de un coctel litico seran regularmente
aumentadas hasta la obtencidn de la muerte.

e Resultado: En la sedacidn, el parametro de respuesta es el alivio del sufrimiento, en
la eutanasia el parametro de éxito es la muerte.

e la reversibilidad es siempre posible en la sedacion. Pero se ha objetado que la
supervivencia es muy breve desde la indicacion de una sedacion terminal.

e Principio Etico del Doble Efecto: Es licito el acto médico que tiene dos efectos, uno
bueno y otro no, y se realiza buscando el efecto positivo, existiendo un motivo grave
y proporcionado, y no habiendo otros tratamientos, aunque de manera secundaria y
no querida, se produzca un efecto negativo. El principio de doble efecto puede
aplicarse en el caso de la sedacidn, entendiendo que el efecto deseado es el alivio del
sufrimiento y el efecto indeseado la privacién de la conciencia. La muerte no puede
considerarse como el efecto indeseado, ya que desgraciadamente el paciente
fallecerd inexorablemente a consecuencia de la evolucion de su enfermedad y/o sus
complicaciones. La responsabilidad moral del equipo sanitario recae sobre el proceso
de toma de decisiones que se adoptan para aliviar el sufrimiento y no tanto sobre el
resultado de su intervencién en términos de vida o muerte (10).

Condiciones del Principio Etico del Doble Efecto (9):
e Laaccion debe ser buena o neutra.
e Laintencidon del actor debe ser correcta (se busca el efecto bueno).
e Existe una proporcion o equilibrio entre los dos efectos, el bueno y el malo.
e El efecto deseado y bueno no debe ser causado por un efecto indeseado o negativo.

Hay varios autores (23, 24, 25) que enmarcan a la sedacién terminal dentro de esta
doctrina, ampliamente aceptada y ratificada por la Iglesia Catdlica (20), que la considera
una herramienta muy util y fundamental, éticamente correcta, en la toma de decisiones
ante un sufrimiento intenso.

DISCUSION Y COMENTARIOS

Muy frecuente es la utilizacidn, dentro de los Cuidados Paliativos, de medicamentos
sedantes, que administrados bajo las indicaciones correctas y con el consentimiento del

76



MANUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

paciente no evoca ningun problema ético. La situacion se complica cuando nos
encontramos en presencia de sintomas resistentes a los tratamientos habituales
(sintomas refractarios) y donde se percibe la sedacién como Unica posibilidad
terapéutica. Lo importante seria diferenciar sedacién de eutanasia, tratando de
conculcar los principios de autonomia y beneficencia.

Desde el punto de vista ético y terapéutico, la sedacién paliativa o terminal es una
maniobra terapéutica dirigida a aliviar el sufrimiento del paciente y no el dolor, pena o
afliccion de la familia o del equipo sanitario. Pero la presencia de un intenso sufrimiento
en la familia requiere un mayor grado de dedicacién por parte del equipo sanitario.

Se debe hacer constar en la historia clinica los motivos, el proceso en la toma de
decisiones (incluido el consentimiento) y la monitorizacion de los resultados. Ello
constituye la mejor garantia ética. Los comités de bioética, que deberian estar presentes
en todas las instituciones sanitarias, podrian estudiar cada caso detenidamente y adoptar
sus conclusiones para la toma de decisiones.

Hacer dormir al paciente cuando no podemos aliviarlo no es de todas maneras una
solucién perfecta. La Medicina Paliativa es una ciencia exigente, donde se debe tratar de
evaluar mas e investigar mejores tratamientos para los sintomas dificiles como lo son Ia
disnea, la angustia, el delirio. La investigacion se impone en Cuidados Paliativos como en
cualquier otra disciplina. Al mismo tiempo, es ilusorio tratar de tener “todo” bajo control
al final de la vida. A veces estamos confrontados a lo intolerable y estamos “invitados”
entonces a resignarnos a nuestra impotencia, y buscar en otra fuente, que no es la del
saber, las respuestas al porqué del sufrimiento. La sedacién no debe representar una
solucion elegante para deshacerse” de una situacion dificil y dolorosa para el equipo o la
familia. Es necesario reservar esta sedacidn en caso de que el sufrimiento del enfermo
sea extremo e incontrolable, y estar dispuesto a reconsiderar la situacion

CONCLUSION

Se ha logrado exponer el tema de la Sedacién terminal, abarcando desde las
condiciones en que se realiza hasta analizar los aspectos éticos de la misma.

Mediante la literatura examinada y la experiencia clinica se ha determinado cudles
son las condiciones en que se debe realizar una Sedacion Terminal.

Se ha examinado la frecuencia de la utilizacidn de la Sedacidon Terminal.

Se ha determinado cuales son los medicamentos mas utilizados para realizar la
Sedacion Terminal.

Se ha reflexionado sobre los aspectos éticos de la Sedacién Terminal.
77



CONTROL DE SINTOMAS: SEDACION PALIATIVA

Se han identificado claramente las diferencias entre la Sedacion Terminal y la

Eutanasia.

Se ha determinado efectivamente la importancia de la participacion del paciente y la

de la familia en la decision de realizar la Sedacion Terminal.

Se ha sefialado la implicancia del equipo de salud en la toma de decisiones en lo que

se refiere a la Sedacion Terminal.

BIBLIOGRAFIA

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

78

Cuidados paliativos: guias para el manejo clinico. Organizacion Panamericana de la Salud,
Marzo de 1998

Diccionario Durvan de la Lengua Espafiola.

Cherny NI, Portenoy RK. Sedation in the management of refractory symptoms: guidelines for
evaluation and treatment. J Palliat Care 1994;10(2):31-8.

Porta J, et al. Definicion y opiniones acerca de la sedacién terminal: estudio multicéntrico
catalano-balear. Med Pal 1999;6:108-115.

Burucoa B., Delzor M. Et Ceccaldi P.: Face aux tous derniers jours dela vie, 2émes Journées
de la SFAP, Vaison la Romaine, 1992

Laussauniere J.-M, D’Herouville C. Et Richard M.S. :Conduite a tenir devant une dyspnée
terminale, in Infokara, 1992 :2-7

Laussauniere J.-M., Richard M.-S., D’herouvile. Utilisation du Midazolam en Soins Palliatifs,
Infokara N°27, 1992.

Richard M.-S. Faire dormir les malades. Revue LAENNEC, 1993, p. 2-

Aspectos éticos de la sedacidn en cuidados paliativos, Diario Médico de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos, Barcelona 2002

Girardier J., Beal J.-L., Alavoine V. Les situations extremes en soins palliatifs, in Infokara
N°38, 1995, p 35-45.

Ventafrida V.,Symptom Prevalence and Control during Cancer patients’last days of live.
Journal of Palliative Care, 1990, 6, N°3,  p.7-11

Fainsinger R, Miller M, Bruera E. Symptom control during the last week of life on a palliative
care unit. J Pal Care 1991; 7: 5-11.

Stone P, Philips C, Spruyt O, Waight C. A comparision of use of sedatives in a hospital
support team and in a hospice. Pal Med 1997; 11: 140-144.

Ojeda M, Navarro MA, Gdmez Sancho M. Sedacién y enfermo oncoldgico terminal. Med Pal
1997; 4: 101-107.

Amadori D, Bruera E, Cozzaglio L, et al. Guidelines on artificial nutrition versus hydration in
terminal cancer patients. Nutrition 1996;12:163-67.

Porta J, Palomar, March J, et al. Parametros bioldgicos y supervivencia en pacientes con
neoplasias en situacién avanzada y terminal. Med Pal 1994;1(2):31-7.

Morita T, Tsunoda J, Inoue S, Chihara S. The Palliative Pronostic Index: a scoring system for
survival prediction of terminally ill cancer patients. Support Care Cancer 1999;7:128-33.



18.

19.

20.

21.

22.
23.

24.

25.

MANUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

Maltoni M, Nanni O, Pirovano M et al. Successful validation of Palliative Prognostic Score in
terminally ill cancer patients. J Pain Symptom Manage 1999;17:240-47.

Pio XIl : Problemas religiosos y morales de la analgesia, 1957, in Biologie, médecine et
éthique, Paris, Le Centurion, 1987.

Posiciéon de la Iglesia Catdlica frente a la Eutanasia. Bogota D.C., 29 de marzo de 2007.+
Fabian Marulanda Lépez, Obispo - Secretario General de la Conferencia Episcopal de
Colombia

Schaerer R. : Ethique et fin de vie, in Bulletin JALMAV, 1994 :39
Verspieren P.: Profondeur et durée du sommeil induit, in Laennec 1993:2.

Beauchamp T, Childress J. Principles of biomedical ethics (42 ed). Nueva York, Oxford: Oxford
University Press 1989: 206-211.

Krakauer EL, et al. Sedacion para el sufrimiento intratable de un paciente agonizante:
cuidados paliativos agudos y principio del doble efecto. The Oncologist 2000; 5: 57-67

Sanz Ortiz J. Final de la vida: é puede ser confortable? Med Clin (Barc) 2001; 116: 186-190

Otras Bibliografias consultadas

Drane JF: El cuidado del enfermo terminal. Washington: Organizacién Panamericana de la
Salud. 1999. P4g 13

Enck Robert E., Drug-induced Terminal sedation for symptom control, The American Journal
of Hospice &Palliative Care, September/October 1991

Fainsinger RL, De Moissac D, Mancini I, Oneschuk D. Sedation for delirium and other
symptoms in terminally ill patients in Edmonton. J Palliat Care 2000;16:5-10.

Nathanl. Cherny and Russel K. Portenoy, Sedaction in the Management of Refractory
Symptoms: Guidelines for Evaluaction and Treatment, Journal of Palliative Care 10-2/1994;
31.38

Porta Sales J, Ylla-Catala Boré E, Estibalez Gil A, et al. Estudio multicéntrico catalano-balear
sobre la sedacion terminal en Cuidados Paliativos. Med Pal 1999;6:153-58.

Tapiero. La sedacién terminal. Aspectos éticos. An. (Madrid) v.20n.12 Madrid dic 2003
Viguria Arrieta JM, Rocafort Gil J, Eslava Gurrea E, Ortega Sobera M. Sedacién con

midazolam. Eficacia de un protocolo de tratamiento en pacientes terminales con sintomas
no controlables con otros medios. Med Pal 2000;7:2-5.

Waller A, Bercovitch M, Fainsinger RL, Adunsky A. Symptom control and the need for
sedation during the treatment in Tel Hashomer in-patient hospice. Abstract 6th Congress
EAPC, Septiembre 1999, Ginebra (Suiza). Abstract book. Ginebra: EAPC Onlus, 21.

Sitios internet consultados

http://www.cuidadospaliativos.org/archives/circularespl3.p.  ALCP.  Asociacién
Latinoamericana de Cuidados Paliativos

http://www.ajs.es/RevistaDS/VOLUMEN%2013/Vol13-21.pdf

http://www.aamycp.org.ar/boletin/BAGOST2003.pdf  Boletin cientifico de |Ia
Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos

79


http://www.cuidadospaliativos.org/archives/circularesp13.p
http://www.ajs.es/RevistaDS/VOLUMEN%2013/Vol13-21.pdf
http://www.aamycp.org.ar/boletin/BAGOST2003.pdf

80

CONTROL DE SINTOMAS: SEDACION PALIATIVA

http://www.cairn.info/revue-infokara.htm Revue francophoe de soins palliatifs

http://conocereisdeverdad.com/website/index.php?id=2673 Centeno Cortés Carlos,
Mufioz Sanchez Jesis Damidn. La medicina paliativa como respuesta bioética de la medicina
a la situacion terminal.


http://www.cairn.info/revue-infokara.htm
http://conocereisdeverdad.com/website/index.php?id=2673

K. CASOS CLINICOS DE SEDACION TERMINAL

DRA. ELENA DE MESTRAL DE GIMENEZ

CASO N2 1: DISNEA

Sra. M., 78 afios, presenta un tumor muy avanzado de la tiroides, con afectacion de
ganglios regionales. El compromiso local es tan importante que comprime la traquea
afectando la voz y luego la respiracidn. El estado general esta conservado, la paciente y la
familia tienen una buena relacidn con el equipo de salud. Ella estd muy rodeada por sus
familiares, conoce su diagndstico, rechaza la hospitalizacion y solo me pide de que no le
abandone. Ningun tratamiento curativo es realizable. La Radioterapia paliativa fue
rechazada por la familia y de todas formas desaconsejada por los médicos, ya que el
prondstico es severo a muy corto tiempo. Se instala un tratamiento con corticoides para
intentar disminuir el edema producido por la masa tumoral y los ganglios. Luego se inicia
la Morfina a pequefias dosis para paliar la disnea.

Brutalmente, una tarde, la paciente presenta una disnea mayor con dificultad
inclusive para tragar su saliva. “Mes senti morir”, me dijo. Esa mafiana habia presentado
hemorragia cuando se lavaba los dientes. Se constata cianosis central y periférica. Luego
de varias conversaciones, donde ella exprime su miedo y angustia a que se repita el
episodio anterior, y donde la familia también expresan su impotencia ante estos
sintomas dificiles, se decide instalar una perfusion de suero glucosado al 5 % con 2
ampollas de 15 mg. De Midazoldm y 1 ampolla de 10 mg de Morfina, en un goteo minimo
de 14 gotas por minuto. En este caso fue la paciente quien solicitd “algo” para dormir un
buen rato, no sin antes repetirme “Vos vas a estar mientras tanto con mis hijos, verdad?”
Asegurandole que mi lealtad a ella era extensiva a su familia, decidimos entonces iniciar
la preparacion.

Momentos mas tarde la paciente estd muy tranquila, somnolienta. Se despierta y
hace bromas con sus nietas. No puede beber nada, ya que inclusive la saliva le es dificil
de tragar. Le consuela el hecho de ver a todos sus hijos, nietos y se pone contenta al
saber que ya nacid su bisnieta. Se evoca con la familia y la enfermera la posibilidad de
recidiva del cuadro, inclusive el riesgo de hemorragia mayor.

Al dia siguiente, se constata una frecuencia respiratoria de 8 x minuto, se disminuye el
goteo pero enseguida la paciente se inquieta y expresa su dificultad para respirar. El
ruido del aire al pasar por la trdquea se hace mds fuerte y es penoso también para el
entorno. Decidimos continuar la misma dosis, manteniendo siempre una cdlida
atmosfera “de familia”, de paz.
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Al dia siguiente, el estado se agrava. Toda la familia sigue reunida; prefieren verla
dormida que asfixidndose, mismo si es dificil no poder hablar con ella. “A lo mejor aun
nos escucha”; y se turnan para rezar algunas oraciones que a ella le gustaban. En este
clima la Sra. M. deja de respirar. Toda la familia se siente aliviada de que “descansé” al
finy en paz.

CASONe1
e Como aliviar la disnea severa cuando el tratamiento sintomdtico adoptado ya no es

eficaz y el ingreso a UTI es desaconsejado?

Esta paciente presenta una enfermedad incurable en su etapa terminal. Me suplica de
“hacerla dormir” sin tener que temer a la asfixia. El cuadro de disnea es irreversible. Hay
gue dejarla inconfortable y tan angustiada? Es una paciente que sigo hace tanto tiempo,
su marido también fallecié conmigo, y mantengo una linda amistad con la familia, en un
clima de mucho respeto. Estoy confrontada a algo intolerable. Me remonto a la

”

definicion de los Cuidados Paliativos: ..”si no podemos curar, podemos aliviar o
acompanar”. Haciendo equipo con otros médicos y con la enfermera, optamos por un
sueno artificial, sabiendo que la enfermedad seguiria su curso y que no podiamos esperar
ninguna mejoria, y que dejar despierta a la paciente seria volverla de nuevo conciente de
su asfixia. Nos sostenia en esta decision el hecho de que ella y su familia estaban de

acuerdo con esta decisién.

e Es que el tratamiento ha acelerado el proceso de morir?

Podria ser, pero de hacho la muerte se produjo recién 48 horas después. Antes de
inducir el suefio, hemos evaluado los riesgos y beneficios. Por experiencia, sabemos que
el paciente dormido, mismo si sigue disneico tiene poco o nada conciencia de su disnea.
La distension de los rasgos de la cara, la disminucién del tiraje y del ritmo respiratorio
deja suponer que se logré un cierto alivio. La angustia parece menor. Ante |a hesitacion o
la opinién contraria de algunos colegas, me pregunto porqué los médicos, a veces siguen
con terapias tan pesados con visidn curativa donde en realidad ya no se espera nada y se
vuelven tan “prudentes o timidos cuando se trata de aliviar a un paciente en estado
terminal..

e la Sra. M. ha dormido por casi 2 dias de seguido, continuamente. Podemos
preguntarnos en qué se diferencia esta Sedacion Terminal a la eutanasia?

En la Sedacion Terminal, el objetivo es “aliviar” al paciente y no “provocar” su muerte,
mismo si la muerte es evocada como una liberacidn del paciente. Los medicamentos
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empleados son elegidos en funcién de sus caracteristicas farmacoldgicas y del estado de
distrés respiratorio del paciente: el Midazolam como Benzodiacepina de corta duracion
con efecto sedativo, amnesia retrograda y accidn ansiolitica, y la Morfina para aliviar la
disnea. Esta sedacion no ha interrumpido la continuidad de cuidados, como la higiene y
otros tratamientos ya que hemos continuado con la hidratacién y el oxigeno. Mas
adelante reflexionaremos mas intensamente sobre estas diferencias.

CASO N¢ 2: HEMORRAGIA

El Sr. P presenta un cancer de estdmago con metastasis. La quimioterapia se vuelve
ineficaz y es interrumpida. El siempre estuvo al tanto de su diagnédstico y del prondstico
de su enfermedad, decidiendo cada tratamiento propuesto por el equipo médico. Al
comienzo, su estado de salud se estabiliza durante un mes, y luego se agrava. Esta
consciente, aun se moviliza solo, y es transferido a casa de su hermana para un mejor
seguimiento y acompafiamiento. El tratamiento actual comprende Omeprazol,
Metoclopramida, Paracetamol con Codeina, y laxantes.

El paciente presenta hemorragias digestivas altas intermitentes, tiene nduseas y
vomitos, la ingestion de alimentos es minima. También el hipo es casi continuo y no
responde a ningun tratamiento: primero Metoclopramida a horarios regulares, luego
Haloperidol, inclusive a grandes dosis. El Sr. P no logra dormir por varias horas de seguido
hace varias noches. Ante la acentuacion de las hemorragias, el Sr. P. pide hablar con el
médico. Luego de una discusidon honesta y franca, y asumiendo que el desenlace era
préoximo, manifiesta su angustia ante esta situacion. Le explicamos la posibilidad de
pasarle toda la medicacidon en forma parenteral y que inclusive dicha medicacion podria
aumentarse puntualmente si una hemorragia mas importante sobreviene, dandole la
posibilidad de no “no presenciar despierto este momento”, y con la posibilidad de que si
se puede controlar la hemorragia, esta sedacidn es reversible. El acepta. Decidimos
iniciar una hidratacién subcutdnea, pero incluyendo los medicamentos que le son
necesarios para los demads sintomas: Morfina, Metoclopramida y Midazolam, en un
goteo minimo. El paciente se queda dormido. A veces el hipo reaparece. Los cuidados de
enfermeria contindan: higiene, cambio de posicién cada 2 horas, higiene de boca. A Ia
noche volvemos a constatar hemorragia digestiva alta. El Sr. P. fallece al dia siguiente.

Comentarios CASO n2 2
1. Lallegada de una hemorragia provoca en todos, enfermo y entorno, mucha angustia.
La persona que constata la hemorragia sale rdpido de la pieza para llamar al médico
0 a alguien mas y para preparar el tratamiento de urgencia; el paciente queda
entonces solo, muy ansioso. Para evitar tal estrés y en presencia de riesgo de
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hemorragia grave en el contexto de una enfermedad terminal, acostumbramos
poner una pequeia bandeja muy discretamente en la pieza del paciente con la
medicacién necesaria en caso de hemorragia. Evidentemente, la prescripcion
anticipada estd escrita claramente: “En caso de hemorragia hacerle % ampolla de
Midazolam subcutanea y llamar al médico”. Se busca la ocasién de hablar con el
paciente sobre sus miedos (hemorragia masiva, ahogamiento, asfixia...) para
calmarlo mostrandole la necesidad de disponer de ese medicamento en su pieza y asi
intentar aliviarle lo mas rapido posible. Hablamos con él de la oportunidad de
hacerlo dormir si la situacidn se vuelve dificil. A pesar de lo que se pudiese creer, este
tipo de conversacion devuelve la tranquilidad al paciente (y al entorno) y no es
fuente de ansiedad. Los episodios de hemorragia del Sr. P. son enfrentados mucho
mas tranquilamente gracias a esta preparacion.

2. Cuando se teme una hemorragia masiva o un distrés respiratorio agudo en un
paciente en etapa terminal, es necesario prever una via de acceso, endovenosa o
subcutanea, de tal suerte que la inyeccion pueda hacerse rapidamente.. Estas
precauciones permiten vivir mas calmadamente estas situaciones tan angustiantes y
sobre todo, no abandonar al enfermo en el momento mismo que la presencia de
alguien a su lado es tan indispensable.

3. En el caso del Sr. P. el suefio es provocado de manera constante ya que la
hemorragia es casi constante. Podemos de nuevo preguntarnos: “La administracion
de benzodiacepinas ha acelerado la muerte?”. Creo que no, ya que tanta hemorragia
y el estado precario del enfermo son suficientes para hacer que la muerte sea
considerada inminente.

4. El paciente y su familia fueron prevenidos y dieron su consentimiento para este tipo
de suefio. Este tipo de decisiéon presupone una buena comunicacién para evitar
confusiones.

5. Finalmente, me parece importante la cohesién del equipo de salud (enfermera y
otros médicos) la coherencia en su actitud, enriquecidos por la reflexion. Es
importante que también la enfermera que queda con el paciente adhiera y entienda
el motivo de dicha decision.

CASO N¢ 3: DELIRIO

Paciente De 54 aios, con diagndstico de cancer de colon y antecedentes de cancer de
mama hace 17 afos. La tomografia pone en evidencia una evolucidn rapida: metastasis
hepaticas, ademds presenta ascitis, anorexia y adelgazamiento importante Se queja de
un poco de dolor abdominal, por lo cual el tratamiento es adaptado. La puncidn de ascitis
no es eficaz por mucho tiempo. Ella habla sobre la angustia de dejar a su familia: un hijo
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de 19 afos, de su esperanza de vivir aun un poco. La Dexametasona le devuelve el
apetito por un tiempo, los dolores ceden rapidamente con pequefias dosis de morfina.
Luego de unas semanas la paciente esta caquéxica, débil, se hidrata poco y comienza una
agitacion psicomotriz con alucinaciones y agresividad verbal. La confusién cede
momentaneamente con Risperidona. Ella es internada en dos ocasiones para
rehidratacion y transfusiones.

El cuadro empeora y la confusién también. En los ultimos dias por mdas que nos
reconoce por momentos, grita “No quiero morir aun”, se intensifican las conversaciones
con la familia y las reuniones del equipo de salud para buscar la forma de aliviarla.
Finalmente, la paciente reconoce que ya no puede mads, no tiene la situacién en sus
manos, no logra dormir, las alucinaciones son casi todo el dia, los gritos, la angustia. Las
dosis de neurolépticos no mejoran el cuadro. Le proponemos hacerla dormir, ella
mirdndome responde que si. La paciente ya casi no orina y estd muy edematizada. Al
suero subcutdneo que estaba instalado para hidratacion, se agregan 2 ampollas de
Midazoldm y 2 ampollas de morfina, que era el equivalente de la dosis de opioides que
ya recibia: 20 mg/dia. La Sra. N. se duerme vy el alivio es también para los familiares. Al
dia siguiente, decidimos disminuir la dosis de Midazolam, ya que estamos convencidos
de que este “suefio” ya no es medicamentoso sino que la paciente entré en coma por
encefalopatia hepatica. Ella ya no se despierta: el tratamiento es continuado. Muere 2
dias después, rodeada de sus familiares.

Comentarios CASO N2 3

Como en los dos casos anteriores estamos ante una enfermedad en fase terminal, con
complicaciones dificiles de enfrentar, en este caso el delirio. Este sintoma siendo
refractario a los tratamientos habituales: neurolépticos, hidratacién, y sin haber
aparentemente otra causa responsable mds que el deterioro severo de la funcidn
hepato-renal, proponemos de inducir el suefio, ya que tal confusidn es muy penosa para
la paciente. Los familiares se sentian impotentes ante esta situacién. En sus cortos
momentos de lucidez ella exigia el porqué de esta situacidn, de este descontrol, de esta
agonia. En todo momento fueron continuados los cuidados de base: higiene, hidratacion
y los tratamientos sintomaticos iniciados antes para su mejor calidad de vida: Ranitidina
y analgésicos opioides. El acompafamiento al paciente y a su familia fue hasta el final.

En Cuidados Paliativos utilizamos la Sedacién para el alivio de sintomas refractarios en
pacientes que se encuentran en la etapa final de su vida. Las indicaciones mas frecuentes

son delirio, disnea, dolor, angustia mayor, que se presenten como sintomas refractarios.
El medicamento mas utilizado es el Midazolam.
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Segln nuestra experiencia, es un procedimiento que se realiza en muy pocos
pacientes. Durante la misma, todos los tratamientos necesarios y los cuidados de base
del paciente deben ser continuados, del mismo modo que se debe mantener el
acompanamiento a la familia.

La Sedacién terminal es una maniobra técnica y correcta desde el punto de vista ético,
siempre que se proceda en el marco de unos cuidados paliativos de maxima calidad y con
una actitud ética. Ni la sedacidon paliativa ni la terminal son eutanasia encubierta. Las
diferencias recaen tanto en el objetivo como en la indicacién, el procedimiento, el
resultado y el respeto a las garantias éticas. La decisién de una Sedacidon Terminal debe
ser tomada con responsabilidad luego del debate ético.

El consentimiento del paciente es necesario. Si el paciente ya no es competente, la
actitud debe ser claramente discutida con la familia.
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LIC ANA MARIA KRAWIEC

TERAPIA DEL DOLOR

Desde el punto de vista kinésico hay varias maneras aliviar el dolor, muchos de los
cuales ya han sido demostrado:

TENS (estimulacidn nerviosa eléctrica transcutanea): se demostré que es efectiva y es
posible reducir significativamente el uso de analgésicos.”*>?

El masaje y las terapias manuales: El masaje tiene efectos beneficiosos inmediatos en
el manejo del dolor y la emocionalidad. Genera la reduccion de la tensién muscular,
mejorar la circulacién del tejido y la disminucion de la ansiedad de parte del
paciente. También para disminucidn de la tensidon muscular generada por el dolor, el
uso estiramiento es efectiva y se puede utilizar con relativa facilidad. El enfoque
actual de la terapia fisica busca la movilizacién temprana. **>

La crioterapia tiene una eficacia probada, de bajo costo y facil aplicacion. No hay
estudios concluyentes en la reduccién del dolor terminal a través de crioterapia, pero
su aplicacién puede ser til para el dolor musculo esquelético, que se celebra por las
subvenciones o inmersion en agua fria de 2 a 3 veces al dia durante 15 a 20 minutos.
No se recomienda el uso de calor para los pacientes con cancer, especialmente en la
zona del tumor ya que aumenta la circulacién local lo que aumenta el riesgo del
crecimiento del tumor.*>*?

Técnicas de relajacion®®, masajes®®>, acupuntura y modalidades como el calor, el
ultrasonido. Inmovilizacién controlada. Evitar calor o frio en piel lesionada por la
irradiacion o la terapia manual en pacientes con riesgo de MTS dseas.”*>

Distraccidn, posicionamiento, movilidad, calor, implementos ortopédicos como son
las drtesis, y las ayudas técnicas como bastones, muletas y andadores.>

TERAPIA PARA LA ASTENIA

El fisioterapeuta procurara reducir la dependencia, dar apoyo y formacion a los
cuidadores y familiares en su labor. Actuard con unos objetivos generales para la
prevencion del deterioro funcional y recuperacién de la autonomia personal y otros mas
especificos: mantener o mejorar la movilidad articular, aumentar la funcién muscular,
prevenir la atrofia, las complicaciones respiratorias, conseguir, si es posible, la

verticalizacion precoz, la reanudacién de la marcha y adiestrar al cuidador principal.*®
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Los ejercicios fisicos son el principal tratamiento para la astenia, sobre todo los
ejercicios aerdbicos, aumentar las actividades de la vida diaria es fundamental para
disminuir la dependencia del paciente, hay que revertir las secuelas de la inactividad los
ejercicios con pesas ligeras o moderadas para los principales grupos musculares se
pueden insertar, siempre teniendo en cuenta la etapa de que el paciente se encuentra.
Actividades de soporte de peso como el senderismo, ciclismo, etc. debe insertarse tanto
en la primera fase y en la terapia preventiva, estos ejercicios tienen la capacidad de
aumentar el estimulo sobre la articulacién mecéanica que aumenta la produccién liquido
sinovial, y la masa désea que aumenta en consecuencia. Los ejercicios de estiramiento
también deben incluirse con el fin de facilitar el retorno del sarcémero fibras conectivas a
realineamiento funcional la mejora de la longitud y la tensién."

La pérdida de la capacidad para caminar es frecuente y la terapia fisica debe intentar
en cuanto sea posible restituirla.’

La implementacion de un plan de ejercicios isométricos del 10 al 20% de la
contracciéon maxima por 10 segundos puede ayudar a mantener la fuerza muscular. La
estimulacidn eléctrica también puede ser utilizada.”

El ejercicio interviene en el estado de animo del paciente, mejora la tolerancia fisica,
disminuye la fatiga, mejora la calidad de vida. Actividad fisica de baja intensidad en
pacientes con tratamiento activo. Alta intensidad en pacientes que han completado el
tratamiento. Alcanzar una duracién de 20 a 30 min/d, acumulativos o en 1 sola sesion,
4/5 veces por semana. La modalidad utilizada puede ser la caminata, bicicleta, y
ejercicios para fortalecer los musculos antigravitatorios.*?

Los propdsitos comunes de la terapia son: ejercicios de movilidad en la cama; ejercicios
activos, activos pasivos y pasivos; control de la respiracion y técnicas de espiracion forzada;
posicionamiento del cuerpo; proveer de mobiliario auxiliar apropiado, marcha y
actividades de adaptacion de AVD, readaptar los programas de tiempo y concentracion de
la energia en actividades importantes; educacién y participacién del cuidador. En este
sentido, el cuidador necesitara encontrar un balance entre el aumento de la cantidad de
reposo para aliviar la astenia, la cual puede aumentar la dependencia y reducir la tolerancia
al ejercicio, y la independencia funcional del paciente.’

TERAPIA PARA LOS SINDROMES RESPIRATORIOS
Las metas de la fisioterapia en el manejo del paciente con disfuncién respiratoria son:

e Mantener o mejorar la tolerancia al ejercicio y la capacidad funcional
e Reducir la disneay el trabajo de respirar

e Mejorar la eficacia de la ventilacion

e Movilizar y ayudar a la expectoracién de secreciones
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e Reducir el dolor toracico
e Reducir el temory la ansiedad >

Atelectasia: se puede prevenir con cambios decubito y educando una inspiracion
prolongada*

Disnea: los medios de la kinesiologia para el manejo de la disnea son ejercicios de
control respiratorio, que ayudan al paciente en la sintomatologia y evitan la ansiedad
durante un ataque de disnea; orientar sobre el gasto de energia, disminuyendo demanda
metabdlica; iniciar relajacién®, Gtiles para disminuir la la ansiedad y los aspectos
emocionales de la disnea, y aliviar la tensién muscular generada por el esfuerzo
respiratorio. Cuando la saturaciéon es menos del 85 % en aire ambiental en reposo la
terapia debe cambiar su prioridad indicandose el oxigeno como prioridad, puede ser
indicado también la ventilacidén con presidn positiva no invasiva intermitente (VNI), CPAP
(presién positiva continua en la via aérea) o BiPAP (presidon positiva con los niveles
alternos)."

También incluyen: valoracion del sintoma, cama ventilada y ventanas abiertas,
posicionamiento del cuerpo, espiracion a labios fruncidos, oxigenoterapia, terapias de
relajacién, entrenamiento respiratorio (respiracion diafragmética) y conservacion de la energia.’

Secreciones pulmonares debido a la disminucién del movimiento del transporte
mucociliar y el debilitamiento de la tos. La terapia respiratoria es util en las
enfermedades pulmonares obstructivas a través de percusion, drenaje postural y
respiracion maniobras como tos asistida. El posicionamiento es importante para el
paciente postrado en cama. La posicién sentada aumenta los voliumenes pulmonar y
disminuye el trabajo respiratorio pacientes. La posicién prona aumenta la capacidad
proporcidn residual y ventilacion / perfusién funcional, mientras que las posiciones
laterales, aumentan la ventilacién y la movilizacidon de las secreciones por la ayuda de la
gravedad. Técnicas de vibracidn y percusion ayudan en la higiene bronquial a través de la

propagacion de la energia mecanica a través de la pared toracica.” >**

En algunos casos es necesario realizar la aspiracion de la secrecién por la sonda. La
realizacidn de la aspiracién no debe ser sistematico, sino en base a necesidad individuo.
La evaluacidn de los sonidos del pulmdn, la reduccion de saturacién de oxigeno y el
patrén de respiracién son indicativos de acumulacién de secrecién.!

TERAPIA PARA EL LINFEDEMA

Las ventajas que se le dan al tratamiento precoz o preventivo, no son sélo por la
informacién que recibe el paciente sobre los peligros de ciertos factores en el
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desencadenamiento del linfedema, sino también porque la presencia de éste se detecta

desde el primer momento instaurandose el tratamiento oportuno.”*

El tratamiento es conservador y consta de:

1. Medidas Higiénico-Dietéticas,

2. Drenaje Linfatico Manual:

3. Presoterapia Secuencial,

4. Elastocompresion,

5. Gimnasia Programada'®

1. Las medidas higiénico-dietéticas van dirigidas fundamentalmente a la ensefanza de
conductas como el correcto secado especial cuidada en la elecciéon de vestimenta y
calzada. Corregir vicios de postura y descansar siempre con la extremidad elevada.
Recuperar el peso ideal, evitar alimentos ricos en coldgeno para disminuir la viscosidad
sanguinea y mejorar circulacion linfatica. Se ensefia a evitar los pequefios traumatismos
como rasguios y picaduras. Se aconseja no acudir a lugares muy calefaccionados, bafos
termales, saunas, etc.”

Las medidas higiénicas para el linfedema consisten en una serie de recomendaciones
gue el paciente debera tener presentes a lo largo de toda la vida. La extremidad afecta
debe protegerse frente a factores fisicos (peso, calor) y quimicos (detergentes u otros
productos irritantes) y otros riesgos ambientales, como las picaduras de insectos. El
objetivo es evitar heridas, traumatismos, quemaduras, etc. que pueden infectarse
facilmente. Se han descrito linfangitis e infecciones micéticas que obligan a una

extremada higiene corporal."™*”

2. El Drenaje Linfatico Manual tiene como objetivo estimular la contraccién del tronco
colector, abrir y promover la formacién de anastomosis linfo linfaticas, estimular la
actividad del linfangion, favorecer el trofismo cutaneo y estimular el sistema inmunitario.
El Drenaje Linfatico Manual se debe complementar con presoterapia y vendaje
compresivo.™

3. La Presoterapia secuencial por compresion neumatica provoca un aumento de la
presidn intersticial facilitando la evacuacion del edema, su efecto es primordialmente
sobre el componente liquido del linfedema. El proceso se realiza en dos fases ritmicas de
distal a proximal ejerciendo una presion de 35-40 mm Hg durante 30 minutos. Al igual que
el Drenaje Linfatico Manual estd contraindicada en sospecha de trombosis venosa
profunda, infecciones dérmicas y muy especialmente en hipertensos no controlados. La
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presoterapia es un complemento del Drenaje Linfatico Manual, por lo que no lo reemplaza,
de tal forma que usado en forma aislada no cumple su objetivo en forma satisfactoria.'

4. Elastocompresion. Una vez finalizada la sesion de Drenaje Linfatico Manual vy
presoterapia se procede al vendaje multicapa segun el método de Leduc, colocado de
distal a proximal, el cual ejerce mayor presién durante la contraccion muscular y menor
durante la relajacién lo que facilita la circulacidn linfatica, aumenta le presion tisular,
disminuye la filtracion al espacio intersticial y protege al tejido de lesiones tréficas. Se
colocan varias capas de vendaje desde los dedos hacia la raiz del miembro con presiones
decrecientes a proximal. El paciente las debe usar en forma permanente hasta la
siguiente sesidén. Una vez terminada la terapia se indica el uso de medias elasticas cuyos
didmetros se van adecuando segun resultados de la terapia, debiendo muchas veces
confeccionarse a medida para cada individuo.™™

6. Gimnasia Programada. Efectuar ejercicios gravitacionales activos y pasivos 1 a 2
veces al dia, idealmente practicar con frecuencia caminatas, ciclismo, natacidon o hidro
gimnasia y gimnasia suave para favorecer elongacién activacion muscular y retorno
venolinfatico."

TERAPIA PARA LAS ULCERAS POR PRESION.
Para el tratamiento de las ulceras por presion se va a dividir en dos fases segun la
integridad de la piel:

1. Prevencion de las ulceras por presion: es importante poder diagnosticar el riesgo de
ulceracion detectando los factores g aumentan esta posibilidad ademas de un periodo
prolongado en cama, como puede ser un mal estado nutricional, la edad, el uso de
algunos medicamentos, la perfusién tisular, la diabetes mellitus, las enfermedades
cardiovasculares y la falta de sensibilidad que crea un marco para el abandono de la zona
en cuestion. En esta situacién el tratamiento se basa en la utilizacién de apoyos anti
escaras y cambios posturales programados para pacientes en decubito cada 2 horas y
para pacientes en silla, cada 1 hora.’

2. El cuidado de las ulceras por presién: cuando la ulcera se encuentra se deben tomar
varias medidas, como mantener la zona seca, limpiar las lesiones inicialmente y con
suero salino fisioldgico, usando la minima fuerza mecanica para la limpieza asi como para
su secado. Pero lo mas importante son los cambios de posicion y los cuidados en cada
posicion.

Los recursos de fisioterapia mas comunes son el ultrasonido, el laser y la luz

ultravioleta. Hay poca evidencia sobre la efectividad del tratamiento de ultrasonido de
las Ulceras de decubito. El laser de baja intensidad todavia es objeto de discusion.*
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DOLOR

e TENS (estimulacidn nerviosa eléctrica transcutanea)

e Masaje y las terapias manuales

e Crioterapia y termoterapia

e Técnicas de relajacidn, masajes, acupuntura y ultrasonido. Inmovilizacién controlada.

e Distraccidn, posicionamiento, movilidad, értesis, y las ayudas técnicas como bastones,
muletas y andadores.

ASTENIA

e Formar a los cuidadores

e Ejercicios fisicos

e Ejercicios aerdbicos,

e Senderismo, ciclismo, caminata, bicicleta, natacion etc.

e Ejercicios de estiramiento

e Ejercicios isométricos

e Estimulacion eléctrica

e Ejercicios de movilidad en la cama; ejercicios activos, activos pasivos y pasivos; control de
la respiracidn y técnicas de espiracion forzada; posicionamiento del cuerpo; proveer de
mobiliario auxiliar apropiado, marcha y actividades de adaptacién de AVD.

ATELECTASIA

e Cambios decubito y educando una inspiracion prolongada

DISNEA

e Ejercicios de control respiratorio

e Orientar sobre el gasto de energia, disminuyendo demanda metabdlica

o Relajacién

e Ventilacion con presidn positiva no invasiva intermitente (VNI)

o CPAP (presion positiva continua en la via aérea) o BiPAP (presion positiva con los niveles
alternos).

e Cama ventilada y ventanas abiertas

e Posicionamiento del cuerpo

e Espiracion a labios fruncidos

e Oxigenoterapia

SECRESIONES

e Humidificacion

e Drenaje postural

e Percusiones

e Vibraciones

e Tos asistida.

e Posiciones sentada
® Aspiracion

LINFEDEMA

e Medidas Higiénico-Dietéticas,
e Drenaje Linfatico Manual:

e Presoterapia Secuencial,

e Elastocompresion,

e Gimnasia Programada

ULCERAS POR
PRESION

e Prevencién de las ulceras por presion: utilizacion de apoyos anti escaras y cambios
posturales programados para pacientes en decubito cada 2 horas y para pacientes en
silla, cada 1 hora.

o El cuidado de las ulceras por presién:mantener la zona seca, limpiar las lesiones, cambios
de posicién y los cuidados en cada posicion.

e Ultrasonido

o Laser

e Luz ultravioleta
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NUTRICION Y ALIMENTACION EN EL PACIENTE CON
ENFERMEDAD TERMINAL

LIC. DANIEL FERREIRA

Primeramente es importante aclarar algunos conceptos, pues existe una tendencia a
confundir que es la nutricién y que es la alimentacién, dandole similes conceptos lo cual
a la hora de tomar decisiones en pacientes en etapa terminal, segun la valoracion global
del mismo, optaremos por nutrir o alimentar.

Definiciones:

e Nutricidn: es el proceso biolégico en el que los organismos asimilan los alimentos y
los liquidos necesarios para el funcionamiento, el crecimiento y el mantenimiento de
sus funciones vitales

e Alimentacién: Serie de actos voluntarios y concientes, que consisten en la eleccidn,
preparacion e ingestion de alimentos

Antes de decidir si vamos a nutrir o alimentar al paciente se deben de tener en cuenta
varios factores que hacen a la valoracién global del paciente:

Aspectos biopsicosociales

1. Soledad, ambiente poco acogedor, miedo a vomitar ansiedad.
Depresion.

Familia disfuncional

Aspectos espirituales

vk W

Factores que clasificamos como del tubo digestivo entre los que estan:

e alteracidn de la percepcién de los sabores,

e boca seca.

e  Mucositis,

e disfagia,

e nausea crénica

e constipacion y saciedad precoz

6. Factores metabdlicos que causan anorexia como la uremia, el aumento de cuerpos
cetonicos, la hipercalcemia y la hiponatremia

7. Dolor mal controlado

Sindrome de anorexia y caquexia
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Tablal Valoracién nutricional global

VALORACION GLOBAL, teniendo en cuenta el formulario, seale lo que corresponda a cada dato clinico
para realizar la evaluacion final:

DATO CLINICO A B C

Pérdida de peso <% 5-10% >10%
Alimentacion Normal deterioro leve-moderado deterioro grave
Impedimentos para ingesta NO leves-moderados graves
Deterioro de actividad NO leve-moderado grave

Edad 69 >0 >09
Ulceras por presion NO NO St

Fiebre / corticoides NO leve / moderada elevada
Tto. antineopldsico bajo riesgo medio riesgo alto riesgo
Pérdida adiposa NO leve / moderada elevada
Pérdida muscular NO leve / moderada elevada
Edemas / ascitis NO leve / moderados importantes
Albimina (previa al to) =3.5 30-3,5 <30
Prealbiimina (tras tto) =18 15-18 <15

Segun el dato clinico marcado, en base a mas de 5 items de la misma columna
corresponde la categorizacion en:

A: Buen estado nutricional
B: Malnutricién moderada o riesgo de malnutricion
C: Malnutrition grave

Todos estos aspectos son fundamentales para tomar la mejor decision para el
paciente.

Mecanismo de malnutricion Sx anorexia caquexia

Si bien seradn descriptos en otro capitulo es importante recordar que mecanismos
interactyan en el paciente para la pérdida de peso y la disminucién o ausencia de deseo
de comer o apetito.

Se cita a continuacion algunos mecanismos responsables, que como sabemos pueden
ser una patogénesis multifactorial:

Factores tumorales
Citoquinas

Incremento de la protedlisis y lipogenesis
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La ll-1 y el FNT-a .... hiperactivacion de las neuronas anorexigenas y la supresion de la
actividad de las células neuronales profagicas.

La alteracion del sistema monoaminérgico hipotaldamico y, particularmente del
sistemaserotoninérgico

En la siguiente tabla podemos observar la tendencia de ciertos canceres a este sindrome

Tabla 2: Incidencia de pérdida de peso en el cancer segun las diferentes localizaciones tumorales

SFitio del tuwmor Incidencia de péerdida de peso
DPéncreas S3%
Gastrica S3%
Ezdfago 9%
Cabheza wyw cu=ello TE%
Colorrectal LEE-50%
Pulmonar EO-5&5%
Prastata EE%
Mama 10-35%
Poblacidn general con £3%
cancer

Porcentaje de pérdida de Peso: valora la severidad y significacion de la pérdida de
peso correlacionandolo con el tiempo en que se produjo la pérdida.

% de pérdida de peso: peso habitual — peso actual x 100 / peso habitual

Interpretacion

Pérdida de peso Significativa Severa
1 semana 1-2% >2%

1 mes 5% >5%

3 meses 7.5% >7.5%
6 meses 10% >10%

Estos aspectos vemos con gran frecuencia en patologias oncoldgicas, pero existen
otras patologias no oncoldgicas que en etapa terminal de la misma, presentan también
trastornos en el peso y el apetito, veremos a continuacién algunos ejemplos:

» Malnutricién en paciente con cirrosis hepatica

La mortalidad a un afio plazo fluctua entre un 20 y 50%
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La alta mortalidad se debe a insuficiencia hepatica, hemorragia digestiva e
infecciones;

El denominador comun es la desnutricidn.
Los pacientes con cirrosis alcohdlica son los que mas se desnutren
Prevalencia varia entre un 70 y 100%.

e La malnutricién en enfermedad hepatica crénica esta definida como malnutricion
energética proteica.

e la patogénesis de la malnutricién energética proteica en la enfermedad hepatica
involucra muchos factores incluyendo :

e pobre ingesta oral,

e mala absorcion de nutrientes, y

e anormalidades metabdlicas similares al stress.

e El efecto del estado nutricional depende de la duracién de la enfermedad y de la

presencia de algunas complicaciones como ascitis, encefalopatia hepatica,
hemorragia digestiva, las cuales pueden comprometer aun mas el estado
nutricional.
e La causa de desnutricion en las enfermedades hepaticas cronicas es multifactorial.
e Se han demostrado alteraciones en el metabolismo proteico y energético.

Balance nitrogenado negativo:

- bajaingesta proteica
- incremento del catabolismo proteico.

El factor mas importante es una inadecuada ingesta caldrica proteica, por ello tener
en cuenta lo siguiente:
e Enrelacion al GEB (Gasto Energético Basal)

- Normal en cirréticos compensados
- Aumenta cuando presentan complicaciones
- Aporte calérico recomendado 25 a 35 cal/Kg
- Ingesta de sodio
- Beneficioso para el manejo de la ascitis

° Aporte proteico

El rol de la restriccion proteica en el tratamiento de la encefalopatia no parece
necesaria.

e Dietas con 60g de proteinas (1gr/kg/dia) no aumentan la encefalopatia y promueven
un balance nitrogenado positivo
e Dietas a base de lacteos (caseina de la leche):
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Mejora la encefalopatia
e No presentan proceso de putrefaccion

90 % se absorben a nivel del yeyuno

Recomendaciones

En el paciente cirrético no se deben restringir las proteinas.

El apoyo nutricional disminuye las complicaciones asociadas a desnutricion.

El apoyo nutricional aparentemente disminuye la mortalidad y mejora la funcidn
hepatica.

> Insuficiencia renal crénica

e la insuficiencia renal lleva a una reduccion en la capacidad de excrecion de
metabolitos nitrogenados y alteracion en la homeostasis electrolitica.

e La necesidad de excretar estos metabolitos estd directamente relacionada con la
cantidad de proteinas y electrolitos ingeridos.

o La didlisis altera esta situacion drasticamente al remover el exceso tanto de
electrolitos como productos nitrogenados modificando los requerimientos
nutricionales.

e Se pierden aminodacidos libres, péptidos, vitaminas hidrosolubles y otros compuestos

e Existe aumento del catabolismo proteico

e Hayaumento de las pérdidas sanguineas

Sindrome de desgaste:
e reduccion de peso, masa muscular, nitrégeno total corporal, retardo el crecimiento y
niveles reducidos de proteinas circulantes.
e pacientes en dialisis.
e Las causas son la mala ingesta debido a anorexia y restricciones dietarias propias de la
enfermedad, enfermedades catabdlicas sobrepuestas y el efecto catabdlico de la dialisis.

Requerimiento caldrico

Similar al de sujetos normales
e Serecomienda 30 a 35 Kcal/Kg , excepto en obesos

Existen controversias sobre el momento en que debe indicarse una restriccion proteica
en sujetos con IRC

e VFG< 35 ml/min o la creatinina sérica > 1.7 mg/dl:
- restriccion moderada de 0.5 a 0.7g/kg/dia
- predominantemente de alta calidad bioldgica.
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e  VFG <20 ml/min: el aporte debe ser no mayor a 0.4 g/kg.
e |RCterminal (VFG<10ml/min):
- incorporar al paciente a programas de dialisis o trasplante renal

> Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica

e la protedlisis muscular acelerada es la causa primeria de pérdida de masa celular
corporal

Menor ingesta caldrica: relacionada con la enfermedad de base y con mayor patologia
gastrointestinal

Aumento en el gasto energético

Aumento del trabajo respiratorio por un aumento de la carga respiratoria por cada
ventilacion.

e El déficit nutricional puede tener efectos directos sobre el tejido pulmonar:

- la deficiencia de cobre, fierro, selenio, vitaminas C y E se han relacionado con
alteraciones en el sistema antioxidante del pulmon.

e laingesta nutricional puede influenciar la funcidn ventilatoria mediante alteraciones
en la demanda metabdlica.

v" Ingesta de glucosa es un estimulo ventilatorio debido a un aumento en la
produccion de CO2

v Infusiones endovenosas de lipidos poliinsaturados disminuyen la difusién de
oxigeno a través de los alvéolos (alteraciones en el tono vaso motor).

v' Los aminodcidos aumentan la respuesta ventilatoria al estimulo del CO2(
estimulando el centro respiratorio

Recomendaciones

e El objetivo de un apoyo nutricional en los pacientes con EPOC

e Mantener el estado nutricional o mejorarlo en aquellos pacientes depletados

e Incrementar la fuerza y resistencia muscular ventilatoria

e Distribucion de Macronutrientes: Carbohidratos: 50 a 60% del valor caldrico total, sin
superar los 4 g/kg/dia. Proteinas: 1 a 1,5 g/kg/dia Lipidos 30 a 35% del valor total
aproximadamente.

e Vitaminas y minerales: Suplementos de Vitaminas del complejo B, magnesio y calcio.
La ingesta de Sodio y liquidos estara condicionada a la hipertensidon pulmonar arterial
secundaria, con insuficiencia cardiaca derecha.

e Se recomienda régimen fraccionado, blando y de pequefia cantidad con un descanso
previo a cada comida (ejercicios respiratorios previos).
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Los alimentos fermentadores deben evitarse.

Se pueden utilizar suplementos nutricionales cldsicos o bien productos especiales

» Caquexia cardiaca

e Desnutricidn en IC se produce por:

v" Mala absorcidn: congestién pasiva crénica y edema vellositario

v" Hipoperfusién tisular: disminucion de la entrega de nutrientes y 02
v" Mayor demanda energética: Metabolismo de reposo aumentado
v' Anorexia

v Uso de diuréticos

v" Niveles elevados de TNF-a (factor de necrosis tumoral-alfa),

v IL-1, IL-6,

v" noradrenalina, adrenalina, cortisol,

v" renina, angiotensina Il y Aldosterona

Consideraciones:
e La ingesta de alimentos produce cambios hemodindmicos y metabdlicos que
producen aumento de:
- FCyGC
- Consumo de 02
- Flujo mesentérico y viscosidad sanguinea
- Secrecionde ly NA
- Comidas pequefias y fraccionadas
- Ajuste de calorias por peso real
- Restriccidn de Sal, Suplementacidn de nutrientes (Mg,K,Se

Tratamiento general

En el paciente con una enfermedad en etapa terminal, hemos visto que varios son los
factores que contribuyen al circulo vicioso de anorexia y caquexia, por lo cual el enfoque
debe de ser interdisciplinario, al inicio del capitulo se describié que aspectos valorar en el
paciente, muchos de ellos no estan relacionados con el proceso biolégico, si no el
psicoldgico, social, espiritual, por ello dividiremos el tratamiento en farmacoldgico y no
farmacolodgico

Tratamiento farmacoldgico:

e Debe dirigirse a contrarrestar los mecanismos patogénicos responsables de la
anorexia y de la caquexia.

e Por ende, un enfoque potencialmente efectivo es el que se centra en la sintesis o
actividad de las citoquinas, el cual estad representado, principalmente en los seres
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humanos, por la administracién de progestagenos y también de cannabinoides y
corticoides

Metoclopramida:

antiemético de efecto central

facilita el vaciamiento gastrico

Aumenta la presion del esfinter esofagico inferior favoreciendo, entonces, la
eliminacidn de la pirosis en los casos de reflujo gastroesofagico

uso regular oral o subcutaneo de la metoclopramida de 10 mg cada 8 horas puede
significar una mejoria significativa en el apetito y en la ingesta de alimento

Corticoides;

El mecanismo mas probable de accion es inespecifico y se relaciona con un efecto
central euforizante de los corticoides, y con la inhibicion de produccion de
citoquinas. El efecto positivo se mantiene no mas de 4 a 6 semanas

Medroxiprogesterona

_ Existen multiples trabajos publicados en los ultimos afios que demuestran los
efectos favorables del acetato de megestrol en dosis de 160 a 1.600 mg sobre el
apetito y el aumento de peso, fundamentalmente por aumento del tejido adiposo.

La hormona también estimula el apetito y produce un efecto de bienestar de tipo central
Su eficacia clinica se puede mantener por mas tiempo que los corticoides y debe
considerarse especialmente en aquellos pacientes con esperanza de vida mayor a 3 meses.

Acidos grasos omega 3 :

Hay dos tipos de acidos grasos omega 3 de particular interés: el acido
eicosapentaenoico (EPA) y el acido docosahexaenoico (DHA).

Se demostréd que estos acidos grasos suprimen la produccion de citoquinas
proinflamatorias y mediadores derivados del acido araquidonico

Agentes anticitocinas:
Se demostré que la pentoxifilina, talidomida y suramina redujeron significativamente
la liberacidon de citoquinas.
Desafortunadamente, los resultados obtenidos son modestos; mientras que los
potenciales efectos adversos desalientan su uso clinico.
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Recomendaciones practicas en pacientes requirentes de cuidados paliativos

Alimentacidn: visidn en cuidados paliativos

Con relacion a la alimentacién de los pacientes en fase avanzada o terminal, las
discusiones se han centrado, basicamente, en la pertinencia o no de la alimentacién
artificial y el momento del cese de la misma

Se distingue tres fases en el tratamiento de la enfermedad:
1. La curativa, en la que hay que atender a la supervivencia y en la que la hidratacién y
nutricién serian obligatorias
2. La paliativa en la que prima la calidad de vida restante del paciente, y en la cual la
hidratacion y nutricion son posibles, pero dependiendo de esta calidad vida
3. Lla agodnica, en la que hay que tener en cuenta la calidad de vida al final de la misma
y donde la nutricidn e hidratacion estarian contraindicadas

Las opiniones coinciden en no aconsejar la nutriciéon parenteral en los pacientes en
fase terminal, ya que no conlleva a un aumento de peso ni prolonga la vida, y la nutricién
enteral, por cualquier via de acceso, debe utilizarse sélo en aquellos pacientes que
puedan beneficiarse de ella, plantedndose que en fase terminal resulta de poca utilidad

Al adecuar la alimentacién a un contexto personal Unico, que contemple las
peculiaridades, necesidades y posibilidades concretas del enfermo, estamos dotando a
esta actividad de toda su dimensién humana.

v Eleccién del mend.

Debe ajustarse, dentro de lo posible, a los gustos habituales del paciente,
permitiéndole que participe en la eleccion de los platos del dia. La variaciéon es un
aspecto importante a logra

v/ Sabor.

En los pacientes oncoldgicos se producen, con frecuencia, alteraciones en las
sensaciones olfativas y gustativas que contribuyen a la anorexia. Generalmente, el
umbral de reconocimiento para el dulce aumenta y para el amargo disminuye,
observandose tendencia al aumento del umbral para el salado y el acido. Por ello, los
sabores dulces y el uso adecuado de especias y condimentos favorecen la ingestion.

v" Olor.
Evitar que los aromas fuertes de las comidas, durante su preparacién, sean captados

por el enfermo. Cuando existen nauseas, el olor de los alimentos calientes puede agravar
los sintomas

103



NUTRICION Y ALIMENTACION EN EL PACIENTE CON ENFERMEDAD TERMINAL

v Preparacién.

Las carnes rojas pueden resultar mas apetitosas si se sazonan antes de cocinarlas o se
preparan en formas para servir frias, ya que a menudo los pacientes rechazan el sabor
amargo. En lugar de carnes rojas se puede ofrecer pescado, aves o queso que son bien
tolerados.

v Valor nutritivo

Se sugiere que es mas importante lograr que el paciente disfrute las comidas que el
cumplimiento de recomendaciones nutricionales. Se sugiere favorecer el consumo de
alimentos ricos en energia y de poco volumen.

v' Temperatura.

La comida debe servirse a la temperatura que corresponde a cada plato. Los platos
frios tienen buena aceptacién. Cuando hay lesiones en la cavidad oral o el eséfago, los
alimentos blandos y liquidos a temperatura moderada o ambiental disminuyen la
disfagia.

v' Tamafio de la racién
Se recomienda servir porciones pequefias en platos pequenos.

v" Frecuencia.
Las comidas pequeiias y frecuentes resultan mas faciles de ingerir que las grandes
comidas a las horas habituales.

v Momento del dia.

Los pacientes de cdncer manifiestan una disminucién de la disposicién a ingerir
alimentos al avanzar el dia por lo que se debe hacer énfasis en la ingestion en el horario
de la mafiana, al levantarse, con flexibilidad en el horario durante el resto del dia. Las
comidas se deben realizar en el momento de mejor situacién emocional del enfermo.

v" Entorno.
Las comidas deben realizarse en el entorno familiar adecuado y favorable, si es
posible, en compaiiia. El apetito suele mejorar cuando se come acompafiado.

v" Presentacion.
La comida debe presentarse de forma atrayente con variedad de colores y texturas,
en dependencia de la situacidn especifica del paciente.

v' Secuencia de platos.
Los platos deben ofrecerse uno a uno, procurando no poner muchos platos en una
sola comida. De esa manera se intimida menos al paciente y la comida mantiene la
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temperatura y aspecto adecuados. Se sugiere evitar los liquidos durante las comidas y
cuando se utilicen elegir los ricos en energia

Algunas sugerencias Utiles segun la sintomatologia del paciente:
Alteraciones del gusto: - Enjugar la boca con agua antes de las comidas

- Probar frutas citricas a menos que haya llagas en la boca

- Consumir pequefios refrigerios varias veces al dia

- Utilizar cubiertos de plasticos si los alimentos tienen sabor metalico

- Probar alimentos nuevos cuando se encuentra con mejor animo

- Agregar especias y salsas a las carnes de aves, pescado, huevos y queso, evitar las
carnes rojas.

- Sequedad bucal: Comer alimentos himedos con salsas suaves, manteca o
margarina y/o crema.

- Comer postres congelados (uvas congeladas y bebidas con sabor) o trozos de
hielo.

- Evitar liquidos y alimentos con alto contenido de azucar.

- Beber pulpa de frutas en lugar de jugos

Diarrea:

- Ingerir caldos, sopas (zapallo, zapallito, zanahoria) bebidas para deportistas.

- Evitar alimentos grasos, liquidos calientes o frios y lacteos

- Evitar alimentos fibrosos especialmente legumbres y verduras cruciferas (brécoli,
coliflor y repollo)

- Consumir frutas sin cascara y sin piel (manzana, durazno)

Estrefiimiento: - Comer alimentos con alto contenido de fibras y beber bastante liquidos
Realizar caminatas y ejercicios segln la posibilidad de cada paciente
=] Segun Kluber-Ross unas cuantas cucharadas de sopa casera pueden hacer mas bien

al paciente que una infusién intravenosa suministrada en el hospital

Etica de la alimentacion:

El interrogante ético radica en la “categorizacion” de la alimentacién ées una
“terapia” o es un “cuidado”? Si es terapia pueden llegar a la situacién de
“encarnizamiento terapéutico” o a ser medio “extraordinario” o “desproporcionado”. Si
es cuidado entran dentro de la clasificacion de los cuidados primarios que corresponden
a necesidades primarias y, consiguientemente, serian medios “ordinarios

Naturalmente, aun aceptando que sean medios ordinarios, pueden darse situaciones
(por ejemplo, en la demencia senil terminal) en que sea legitima la interrupcion (al
menos, temporal) de esos cuidados.
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En cuanto a la mejora de la supervivencia, no existen estudios que demuestren un

claro beneficio de la alimentacidon por sonda respecto a la alimentacion oral en

pacientes con deterioro cognitivo avanzado e incluso podria ser mayor la mortalidad en

los pacientes alimentados por sonda, debido a las complicaciones asociadas a su
colocacién y a infecciones secundarias.

Reflexiones finales:

e Reconocer el rol de la alimentacion en el cuidado de los pacientes terminales.

e Reconocer el rol de la nutricién en base a la etapa de la enfermedad de cada

patologia, beneficios probables a corto plazo, evitando toda forma de

encarnizamiento terapéutico o tratamiento futil
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QUIMIOTERAPIA PALIATIVA

DR. DARIO VILLALBA

En oncologia la medicina curativa y la medicina paliativa se interrelacionan desde el
diagndstico de la enfermedad, y la preponderancia de una u otra dependerd
principalmente de la evolucién de la enfermedad.

A la administracién de medicamentos antineoplasicos, o también conocidos como
citostaticos, a pacientes, sabidamente sin posibilidades de curacién, llamamos
guimioterapia paliativa. La misma se fundamenta en la intencién de proporcionar calidad
de vida a estos enfermos, como asi también en la disminucién de la angustia de sus
familiares

MODALIDADES DE QUIMIOTERAPIA

e Quimioterapia Neoadyuvante; cuando la administracion de los medicamentos se
hace antes del tratamiento loco regional, ya sea quirurgico o radioterapico. La
finalidad principal es la reduccion de la carga tumoral antes de una cirugia o del
tratamiento radiante.

e Quimioterapia Adyuvante es la administracion que se hace después del tratamiento
loco regional. Esta modalidad busca aumentar la sobrevida libre de enfermedad y
supervivencia global.

e Quimioterapia Concurrente, los medicamentos son administrados al mismo tiempo
que la Radioterapia debido a la sinergia evidenciada para el tratamiento de algunos
tipos de canceres.

e Quimioterapia Paliativa; en esta modalidad la enfermedad es considerada incurable,
y la administracion busca mejorar sintomas para disminuir el sufrimiento del
paciente.

El cancer es considerado una enfermedad crénica, multifactorial, con gran impacto
psico-social por la gravedad que le caracteriza y por los mitos comuinmente asociados al
mismo. Las constantes investigaciones cientificas en farmacologia, en biotecnologia y
genética, ha conseguido importantes avances en el conocimiento y percepcién colectiva
de que el diagndstico no siempre debe asociarse a una muerte inminente.

El cancer puede afectar a personas de todas las edades, inclusive a los fetos, pero el
riesgo de sufrir los tipos mds comunes se incrementa con la edad. Causa cerca del 13% de
todas las muertes en el mundo constituyéndose en la segunda causa de muerte detrds de
las enfermedades cardiovasculares, pero se estima que a lo largo del siglo XXI pase a ser
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la primera causa de muerte en los paises desarrollados. De acuerdo a datos oficiales de la
Organizacion Mundial de la Salud, alrededor de 8.8 millones de personas murieron por
enfermedades malignas en el mundo en 2015, casi una de cada 6 muertes.

A pesar de los modernos métodos de diagndstico disponibles y una concienciacién
cada vez mas universal sobre la importancia de los controles médicos especificos que
visan el diagnéstico precoz del cancer; el 50 % de estas enfermedades se diagnostican en
etapas consideradas no curables. Y dependiendo de la region este nimero puede hacer
aun mayor debido a la gran carencia que existe en el Pais con relacidon a los programas de
prevencidn, diagndstico precoz y tratamiento especializado. Se estima que solo el 14 %
de las personas que requieren tratamiento paliativo lo reciben adecuadamente.

Es correcto afirmar entonces, que la aplicacién de quimioterapia representa una
importante modalidad terapéutica para el paciente con enfermedad avanzada y
prondstico reservado, pudiendo representar no solo el cese de sufrimiento y por
consiguiente mejor calidad de vida, sino también de mejor supervivencia global en
algunas situaciones de buena respuesta a los farmacos.

VIAS DE ADMINISTRACION DE LA QUIMIOTERAPIA

Inyeccion Intramuscular. La quimioterapia que se inyecta en un musculo de uno de
los brazos, uno de los muslos, en glateos, etc.

Inyeccidn Subcutanea. Debajo de la piel, en la parte mas gruesa de uno de los brazos,
una de las piernas, del abdomen, etc.

Intraarterial. Es la quimioterapia que va directamente a la arteria que estd irrigando
al tumor, es decir, que estd conectada al cancer.

Intraperitoneal. Es la quimioterapia que va directamente a la cavidad peritoneal (el
area que contiene organos como los intestinos, el estémago, el higado y los ovarios).

Intravenosa (IV). Es la quimioterapia que va directamente a una vena, es la modalidad
mas comun. Puede ser a través de venas periféricas o profundas.

Oralmente. La quimioterapia viene en pastillas, capsulas o liquido.

Estas dos ultimas vias son las mas comunmente empleadas en medicina paliativa, la

intravenosa porque la gran mayoria de los farmacos son de presentacion para IV y la
Ultima puesto que permite recibir el tratamiento en su domicilio.

COMO OPTAR POR LA QUIMIOTERAPIA COMO MEDIDA PALIATIVA

El objetivo principal del tratamiento con estas drogas es la paliacion de los sintomas,
pero asegurando mantener una adecuada calidad de vida. Lograr incrementar la

108



MANUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

sobrevida es una meta objetiva razonable desde que no implique relegar el objetivo
principal.

No existen parametros estrictos generales para todos los tipos de cdnceres que
orienten al Médico Oncdlogo en la hora de decidir el inicio de quimioterapia, no
obstante, la conducta terapéutica deberd llevar en cuenta las siguientes variables a la
hora de personalizar lo maximo posible el tratamiento:

e Tipo de Cancer, su histologia, su indice de respuesta y su agresividad.
e Performance Status o Estado General del paciente, su edad.
e La Autonomia, las preferencias del paciente.

Evidencias cientificas nos permiten establecer un claro beneficio de la quimioterapia
en algunas enfermedades en etapa avanzada o metastasica, como en el Cancer de Mama
y en el Cancer de Colon. En situaciones especiales hasta se podria esperar excelente
control de la enfermedad como en Linfomas, Cancer de Testiculo o Enfermedad
trofoblastica, puesto que son considerados altamente respondedoras a quimioterapia.
Para las demas enfermedades malignas no hay fundamentos cientificos comparando
guimioterapia paliativa versus cuidados paliativos exclusivos, por lo que la valoracion de
su aplicacion debera hacerse teniendo en cuenta las variables citadas mas arriba.

Podemos agrupar a las neoplasias malignas, segln sus indices de respuesta a la
guimioterapia en los siguientes tipos:

e Altamente Sensibles: Tumores de células germinales, Enfermedad Trofoblastica
Gestacional, Linfomas, Leucemias.

e Moderadamente Sensibles: Cancer de Mama, Cancer de Cuello Uterino, Cancer de
Pulmén, Cancer de Ovario, Cancer de Colon y Recto, Cancer de Eséfago, Cancer de
Estémago.

e Pobremente Sensibles: Cancer Renal, Melanoma Maligno, Cadncer de Pancreas,
Hepatocarcinoma, Tumores del Sistema Nervioso Central, Sarcomas de Partes
Blandas.

Con relacion al Performance Status (PS) o Estado General, la escala mas ampliamente
utilizada en Oncologia es del Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)

- 0=Actividad Normal

- 1=Sintomatico Ambulatorio
- 2=Encama<50%

- 3=Encama>50%

- 4=100 % postrado
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Basandose en los tdpicos citados se puede, asi, determinar la preferencia o
prioridad de la quimioterapia:
- Pacientes con Tumores Pobremente Sensibles al tratamiento quimioterdpico,
con PS malo (3, 4), no son buenos candidatos.
- Pacientes con Tumores Moderada o Altamente Sensibles (se engloban aqui mas
del 80 % de todos los tipos de canceres), con buen PS (1,2), podrian recibir
quimioterapia.

La edad avanzada no es contraindicacion del uso de quimioterapia ya que los indices
de respuesta probablemente no cambien en estos pacientes cuando comparados con
otros de menor edad.

Avances cientificos sobre los procesos moleculares y genéticos envueltos en el cancer
permiten establecer una base sdlida de conocimientos sobre sus factores predictivos, y
esto es util a la hora de decidir si usar o no quimioterapia en paciente con cdnceres
incurables.

DURACION DE LA QUIMIOTERAPIA PALIATIVA

La aplicacién de quimioterapia después de una cirugia oncoldgica con intencién
curativa tiene el suficiente aval cientifico para poder establecer su efectividad
aumentando el intervalo libre de enfermedad y la sobrevida por lo que esta bien
establecido su beneficio y por cuantos ciclos debe ser empleada.

Tratdndose de quimioterapia con intencidn paliativa no existen aun tales evidencias
gue puedan darnos las pautas de cuando, ni por cuanto tiempo emplearla. No existen
suficientes publicaciones sobre el tema, y de los que existen, la mayoria son sobre cancer
de mama y colorrectal. Para el cdncer de mama el tratamiento paliativo con drogas
antitumorales de forma prolongada (mds de 6 meses) parece beneficiar desacelerando la
progresién tumoral y por tanto la calidad de vida. Por otro lado, para el céncer
colorrectal los trabajos presentan resultados contradictorios.

El empleo paliativo de la quimioterapia obliga a establecer un balance entre sus
efectos positivos y negativos:
Positivo
v’ La desaceleracion en el crecimiento tumoral.
v El posible efecto sobre la sobrevida.
v LaCalidad de Vida.
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Negativo
v Latoxicidad.
v La frecuencia de hospitalizacidn.
v Costo econémico.

COMENTARIO FINAL

Se recomienda siempre un analisis individualizado y con mucha honestidad cientifica
antes de proponer quimioterapia a pacientes con enfermedades incurables.

Para emplear de forma correcta la quimioterapia en la paliacidn es necesario tener en
cuenta los aspectos de la biologia molecular de los mismos, los tratamientos previos
recibidos por el paciente, el estado general del enfermo, el manejo adecuado de la
informacién cientifica valida al respecto y los principios universales de la bioética:
beneficencia, no maleficencia, justicia y autonomia.

La quimioterapia paliativa tiene diferentes implicaciones médicas, sociales y
econdmicas y hasta tanto no contar con una definicidn clara dada por evidencia cientifica
de supremacia o conveniencia de una modalidad sobre otra, la eleccién del tratamiento
debe responder a un criterioso analisis de la relacidn riesgo beneficio, al sentido comun y
humano.
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RADIOTERAPIA PALIATIVA

DRA. RITA DENIS G.

Dentro del tratamiento interdisciplinar y multidisciplinar del cancer, la especialidad de
Oncologia Radioterapica es definida como una rama de la medicina clinica que utiliza la
radiacién ionizante (rayos X, rayos gamma, electrones, protones o nucleos atomicos),
sola o en combinacidn con otras modalidades terapéuticas como la cirugia o Ia
guimioterapia (1). La radioterapia actta sobre el tumor, disminuyendo la velocidad de
reproduccion celular o destruyendo las células malignas al dafiar su ADN, cuando el dafio
es irreparable las células dejan de dividirse o mueren, impidiendo asi que el tumor
crezca. Esta accidén también puede ejercerse sobre los tejidos normales, sin embargo, los
tejidos tumorales son mas sensibles a la radiacidon y no pueden reparar el dafio producido
de forma tan eficaz como el tejido normal. La radioterapia no destruye de inmediato a
todas las células tumorales, pueden ser necesarios dias 0 semanas de tratamiento antes
de que el ADN esté dafiado lo suficiente por lo que el efecto beneficioso del tratamiento
puede verse incluso semanas o meses después de terminar la radioterapia (1, 2).

Las Unidades de Oncologia Radioterapica donde se utilizan las radiaciones ionizantes,
tienen varias particularidades como: la alta tecnologia necesaria para su funcionamiento,
el elevado costo de los equipos, la necesidad de cumplimiento de estrictas medidas de
seguridad y calidad, el trabajo en conjunto del Oncélogo Radioterapéutico quien decide
el protocolo de tratamiento y lo supervisa, el Radiofisico que calcula y autoriza la
dosimetria y el Técnico que aplica el tratamientos en sesiones. Todo esto para mejorar la
eficacia del tratamiento, con proteccion de los tejidos y drganos adyacentes,
disminuyendo asi los efectos adversos del tratamiento al minimo esperado (3).

Este tratamiento puede instaurarse en distintas etapas de la enfermedad y para
diferentes objetivos:

e Tratamiento neoadyuvante para reducir el tamafio de un tumor antes de una
cirugia, solo o en combinacién con quimioterapia. Por ejemplo; cancer de recto.

e Tratamiento exclusivo en donde el Unico tipo de tratamiento oncolédgico que recibe
el paciente es la radioterapia. Por ejemplo; cancer de prdstata precoz.

o Tratamiento complementario o adyuvante para disminuir los riesgos de recaida
después de la cirugia o la quimioterapia, solo o en combinacién con quimioterapia.
Por ejemplo; cdncer de mama.

o Tratamiento paliativo para aliviar los sintomas causados por un tumor que no puede
recibir otro tipo de tratamiento como exeresis tumoral, etc. (1,3).
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La intencidn de la irradiacion paliativa es mejorar la calidad de vida de los pacientes
con cancer incurable. Existen numerosos factores que influyen en la decisién de
administrar radioterapia con fines paliativos: esperanza de vida, gravedad y duraciéon de
los sintomas, probabilidad de complicaciones, relacidén costo-beneficio, etc. También
existe una serie de requisitos necesarios antes de aceptar a un paciente para recibir
tratamiento paliativo:

a) Asegurarse de que el tumor sea la causa de los sintomas. b) Evitar producir lesiones
importantes secundarias a la radioterapia. c) Comprobar que el estado general del
paciente sea aceptable a través del indice de Karnofsky o ECOG. d) Explicar al paciente y
a los familiares los fines del tratamiento y solicitar su plena autorizacién. e) Considerar la
complejidad del tratamiento; aunque éste sea con fines paliativos (3,4) a veces tienen
gue desplazarse de sus domicilios con todo lo que implica el desarraigo ya que se cuenta
con pocos Centros de Radioterapia en el pais tanto publico como privado todos
concentrador en Asuncién y Central.

Hay dos principios bdsicos en la planificacién de un tratamiento paliativo con
radioterapia:

a) Las dosis de irradiacion necesarias para paliacion son inferiores a las utilizadas con
fines curativos, por lo que los efectos secundarios también son mejor tolerados. b) La
duracion del tratamiento debe ser lo mas reducida posible. Para ello, se irradia con dosis
por fraccion superiores a las utilizadas en los tratamientos estandares (4).

La meta principal de la radioterapia paliativa es el control de sintomas, lo cual se
consigue en aproximadamente el 75% de los casos, para ello es importante que ademas
de conseguir el objetivo terapéutico se aporte poca toxicidad. Las indicaciones de
irradiacion son muy diversas: dolor, hemorragia, disfagia, obstruccion de vias
respiratorias, alteraciones neurolégicas por tumores cerebrales o metdstasis, compresion
medular, sindrome de vena cava superior, etc. Aproximadamente el 30 al 50% de todos
los pacientes atendidos en un Servicio de Radioterapia reciben tratamiento con intencién
paliativa (4,5).

El tratamiento radioterdpico paliativo tiene una serie de limitaciones, la mas
importante es la irradiacién previa de la zona a tratar. Casi todos los tejidos se recuperan
con rapidez de las lesiones agudas producidas por la radiacidn, sin embargo, la capacidad
de reparacidn de posibles efectos tardios es muy variable de un érgano a otro. Asi, el
cerebro, corazon, vejiga y rifién no se restablecen practicamente de dichos dafios,
mientras que la piel, mucosas, pulmén y médula espinal lo hacen parcialmente, pudiendo

recibir en ocasiones nuevas dosis de radioterapia. El fraccionamiento empleado vy las
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dosis que se administran varian de acuerdo a cada patologia, condicionadas ademas por

las caracteristicas particulares de los pacientes (2,3)

De acuerdo al tipo de tumor pueden utilizarse las diferentes modalidades de

radioterapia:

1.

Externa. Radiacion producida por un generador y dirigido a una region especifica del
cuerpo, la fuente de radiacidn estd a cierta distancia en estos equipos de grandes
dimensiones como las Unidades de Cobaltoterapia, Acelerador Lineal. Actualmente la
planificacion del tratamiento se realiza en forma tridimensional, utiliza tecnologia
informatica que permite apuntar al tumor mas precisamente con los haces de
radiacion. La radioterapia de intensidad modulada (IMRT) es de conformacion
tridimensional que usa haces de radiacion (rayos X), de distintas intensidades para
administrar simultdneamente dosis diferentes de radiacion en la zonas requerida,
permite administrar mayores dosis de radiacién en el tumor y dosis menores al tejido
sano, aumentando asi la tolerancia al tratamiento y minimizando los efectos
adversos.

Interna o braquiterapia. Radioterapia a corta distancia mediante la insercién de
fuentes radiantes en el cuerpo, en las proximidades del tumor (braquiterapia
intersticial en el cancer de prdstata), en cavidades (braquiterapia endocavitaria como
en el cancer de cuello de utero), episcleral donde la fuente de radiacion se adhiere al
ojo (melanoma de ojo). Se puede utilizar cilindros, tubos, semillas o capsulas.
Ademas se puede administrar en baja tasa o alta tasa de dosis. Es necesario aislar al
paciente mientras la fuente esta colocada. Una vez que el catéter o aplicador estd en
su lugar, la fuente de radiacién se coloca dentro de él, puede permanecer en su lugar
unos cuantos minutos o algunos dias, esto depende del tipo de fuente de radiacién,
tipo de tumor y su ubicacion anatémica. Es posible que el paciente permanezca en el
hospital durante ese tiempo, puede ser necesario limitar el tiempo que se pasa con
otras personas y evitar el contacto con nifios o embarazadas.

Metabdlica o con isotopos. Administracion de isétopo via oral o endovenosa, se
aprovecha el trofismo por ciertos drganos. Es usada por los Especialistas en
Medicina Nuclear. En paliacidn, la dosis se administra de forma intravenosa
liberandose la radiacion a una distancia muy corta de las células tumorales. Tienen la
ventaja de que pueden actuar en varios sitios del cuerpo de forma simultdnea. El
riesgo mas importante del tratamiento es la mielosupresién. Con radiacion sistémica,
los fluidos corporales como orina, sudor y saliva emitiran radiacion por algun tiempo
(4,5).
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La radioterapia paliativa tiene un importante lugar en el tratamiento de los sintomas
relacionados con los tumores. Uno de los sintomas mas temidos, secundarios a cualquier
tumor es el dolor, aproximadamente el 75% de todos los pacientes oncolégicos necesita
tratamiento para el dolor oncolégico, con el arsenal terapéutico actual tanto
medicamentoso como técnico, la mayoria de los pacientes que experimentan dolor por
un tumor primario o sus metastasis puede recibir alivio con el tratamiento adecuado. La
radioterapia también se ha mostrado eficaz en el control de otros sintomas relacionados
con el cancer como hemorragias, disfagia u obstruccion de vias respiratorias. La eleccién
de la técnica de radioterapia paliativa depende de las caracteristicas de cada caso y de las
necesidades del paciente. La dosis total y la duracién del tratamiento son amparadas por
guias clinicas, buscando la optimizacion de la respuesta clinica-sintomatica en el menor
tiempo posible, disminuyendo el nimero de dias de administracién de las sesiones. Otra
variable son los tamanos del campo de radiacién, como ejemplo, con un paciente con
una corta expectativa de vida se elige un tratamiento lo mds cdmodo posible, con
fraccionamientos rapidos que eviten desplazamientos innecesarios (6).

Efectos adversos. Los efectos secundarios de la radioterapia dependen de la parte del
cuerpo en tratamiento. En general los efectos secundarios corresponden solo a la zona
irradiada. Mama: trastornos en la piel tipo hipersensibilidad, cambios en el color, signos
inflamatorios, linfedema. Craneo: caida de cabello, vision borrosa, cefalea. (2) Tumores
de cabeza y cuello: problemas de deglucidn por sequedad bucal, mucositis, ulceras o falta
de sabor de los alimentos, nauseas. (4) Radioterapia pelviana: problemas al miccionar
como cistitis, incontinencia, fistulas, dolor tipo célico, diarrea o trastornos sexuales.
Ademas pueden ocurrir otros sintomas menos especificos independientemente del area
irradiada como cansancio o inapetencia y problemas a largo plazo como neumonitis,
insuficiencia cardiaca, plexopatias, etc. (1, 3).

PRINCIPALES INDICACIONES DE LA RADIOTERAPIA PALIATIVA.

a. Carcinoma localmente avanzado. En el caso de pacientes que no estdn en
condiciones de realizar un tratamiento quirdrgico o quimioterapico. Las masas
tumorales de gran volumen pueden responder a radioterapia dependiendo del tipoy
grado histoldgico, la localizacidén, etc. Algunos carcinomas indiferenciados vy
teratomas no responden a radioterapia. El objetivo del tratamiento es la paliacién
sintomatica con el menor efecto adverso posible, las dosis de irradiacidén son bajas,
los ciclos son cortos solo de algunos dias (7).

b. Cancer de pulmdn. Se puede utilizar para tratar enfermos incurables que cursen con
sintomas como hemoptisis, dolor toracico, dificultad respiratoria, tos, etc. La
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mediana de supervivencia de estos pacientes con estadio avanzado es de 5 meses. La
eficacia en el tratamiento de estos sintomas varia entre el 50-90%. La hemoptisis es
el sintoma con mayor respuesta a la radiacion, seguido del dolor toracico, la tos y la
disnea. Pequenas lesiones endobronquiales menores a 3 cm que causan atelectasia,
neumonitis o disnea, pueden tratarse con éxito con irradiacion y controlarse durante
largos periodos. Las lesiones grandes alrededor de 10 cm, hiliares o extrabronquiales
dificilmente son controladas. La disfagia en pacientes con cancer de pulmén puede
deberse por compresidn o invasidn del eséfago, si es asi, puede tratarse con éxito. La
hemoptisis mejora a las 72 h posteriores a la irradiacion y desaparece durante la
primera semana del tratamiento. Puede esperarse una regresién tumoral
aproximadamente en un tercio de todos los pacientes. El esquema en general se
realiza con un fraccionamiento diario, de 5 dias por semana. (8).

Dolor pélvico. El tumor puede desplazar otros érganos vecinos produciendo dolor
por compresion u obstruccion. La irradiacion mejora esta sintomatologia cuando el
area afectada estd bien definida. Tras la irradiacion, el dolor puede remitir en gran
medida, aun cuando la masa sélo experimente una pequeia reducciéon de su
tamafio. El dolor provocado por metdstasis osteoliticas mejora rapidamente incluso
en ausencia de recalcificacion. Si un tumor invade el plexo sacro los pacientes
pueden sufrir sindromes dolorosos intratables con otros metodos que no sea la
radiacion, la duracidn de la respuesta en los sindromes de dolor pélvico relacionados
con tumores oscila entre los 3 y 6 meses. Muchos pacientes son tratados
simultdneamente con radioterapia y quimioterapia, en un intento de mejorar las
respuestas paliativas. El tratamiento alternativo del dolor en forma exclusiva con
narcoticos debe considerarse en pacientes terminales con metastasis generalizadas,
anemia intensa, fracaso renal, hipercalcemia o un pobre performance status (9).
Sangrado. Se describe a la radioterapia externa como uno de los pilares en terapia
paliativa para el sangrado en una amplia gama de tumores, principalmente rectales,
ginecoldgicos, urolégicos y pulmonares. Las dosis son mayores que en el
fraccionamiento convencional. Alrededor del 70% de los pacientes con hemorragia
sintomdtica por tumor rectal mejoran con radioterapia paliativa. En el caso de
hemorragias vaginales secundarias a un tumor de cuello uterino o endometrio, se
han descrito casos controlados incluso con dosis uUnica (7,9).

Metastasis cerebrales. Las metdstasis cerebrales son muy frecuentes,
aproximadamente en el 20 % de los pacientes oncoldgicos, estos tienen una
probabilidad del 50% de fallecer a causa de este problema. La mayoria de las
metastasis cerebrales son multiples, cursan con alteraciones sensitivas, motoras o
cerebelosas, con sintomas como cefalea, mareos, defectos neurolégicos focales,
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somnolencia, en su mayoria graves, ocasionando gran angustia en el paciente y su
entorno. La radioterapia estd indicada como una terapia paliativa que, aunque no
alargue la vida, mejora notablemente su calidad, constituyéndose en la mejor arma
terapéutica en estos casos. La respuesta a la irradiacion holocraneal depende del
grado de disfuncidon neuroldgica, los pacientes que presentan sintomas leves o
moderados responden mejor. El indice de respuesta sintomatica a la irradiacion
craneal varia entre el 60 y el 80%, persistiendo hasta momentos préximos al
fallecimiento. Debido a la multiplicidad de las lesiones, el volumen que se debe
irradiar debe incluir toda la cavidad craneal, el mayor riesgo de esta radioterapia
holocraneal es el deterioro cognitivo como efecto tardio pudiendo aparecer hacia los
3 a 6 meses. (10) Durante la ultima década, se ha realizado el tratamiento con
radiocirugia de las metastasis cerebrales, que estd indicada cuando el nimero de
metastasis es menor a 4, estan bien localizadas y son menores de 4 cm, consiste en la
administracion de una dosis de irradiacion elevada en una sola sesidn, sobre la
metastasis tras inmovilizar el crdneo con un marco estereotaxico, todo esto permite
alcanzar dosis muy elevadas en el tumor, mientras que el resto del cerebro apenas
recibe irradiacion. Si el tumor extra craneal esta descontrolado, el estado de
performance sea elevado, el nivel de conciencia del paciente esté seriamente
afectado, la irradiacién craneal es de poco valor terapéutico, por lo que no esta
indicada, ya que solo prolonga la agonia (11,12).

Metastasis dseas. Son la causa mas frecuente de dolor relacionado con el cancer.
Entre el 50 al 90% de los enfermos con metdstasis dseas desarrollan dolor y
trastornos de la movilidad. Los tumores de mama, prdstata y pulmdn son
responsables del 80% de todas las metastasis éseas, siendo su localizacion muy
frecuente en columna, costilla, pelvis y fémur. Los pacientes en quienes se controla
el tumor primario pueden tener una larga supervivencia global, incluso varios afos.
Cuando fracasa el tratamiento antidlgico con analgésicos y bifosfonatos, la
radioterapia consigue el control del dolor en el 80-90% de los enfermos,
eliminandolo casi por completo y de forma prolongada. La radioterapia ademas de
controlar el dolor, mejora de la calidad de vida, mejora y mantiene la movilidad,
disminuye la probabilidad de fracturas patoldgicas o mejora su consolidacion. El
riesgo de fractura es elevado en los huesos de carga, con lesiones liticas que afecten
a mas del 50% de la cortical, o sean mayores de 2,5 cm en su didmetro maximo, en
estos casos la irradiacién disminuye claramente las posibilidades de fractura. La
eleccion del tratamiento se realiza en funcién del estado, el nimero de metdstasis y
las expectativas de vida del paciente. Los pacientes cuya expectativa de vida se
estime de un afio deben recibir mayor dosis total con fracciones diarias menores, si
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el paciente tiene limitada expectativa de vida o este en mal estado general puede
recibir una dosis Unica. La respuesta antalgica mayor se logra después de las
primeras semanas de completar la radiacion, en la mayoria de los casos el control del
dolor es mayor a 3 meses, un 50% de los pacientes sobreviven mas de un afio libre
de dolor (13). La radioterapia metabdlica es una alternativa si se han agotado las
posibilidades de radioterapia externa, la aplicacion con estroncio SR-89 y samario
SM-153 es eficaz sobre todo para paliacidn del dolor 6seo por multiples metastasis
de carcinomas bien diferenciado, el indice de respuesta es del 20 al 40%, la analgesia
se logra en la primera semana del tratamiento, con una duracion de 1 a 6 meses, las
contraindicaciones de esta modalidad terapéutica son la compresién medular,
compresion de raices nerviosas, trombocitopenia, leucopenia y embarazo (14).
Compresion medular. Sucede cuando una metastasis ésea vertebral afecta al canal
medular o a las raices nerviosas. Aparece entre el 5 al 14% de los enfermos
oncoldgicos, se considera una urgencia médica debido a que si no se trata en 24-48
horas del inicio de los sintomas puede ocasionar plejia irreversible, pérdidas
sensitivas y disfuncion de esfinteres en forma permanente. Aproximadamente el 70%
de los casos se producen en la columna dorsal, el 20% en la regién lumbosacra vy el
10% a nivel cervical. Clinicamente los pacientes refieren dolor en el 90%, dificultad
progresiva a la deambulacion en el 50%, alteracidn en la defecaciéon y miccion en
menor medida. El tratamiento de eleccién es la radioterapia externa, la
descompresién medular quirdrgica mediante laminectomia se realiza cuando se
desconoce el diagnostico histoldgico de la enfermedad (15). La respuesta al
tratamiento depende del grado de déficit neuroldgico al comienzo del tratamiento y
la radiosensibilidad del tumor primario, si la radioterapia se administra de forma
temprana se produce una regresién sintomatica completa, si ya se establecid la
tetraplejia o paraplejia el cuadro se convierte en irreversible en mas del 90% de los
casos, constituyendo un fracaso terapéutico que se prolonga hasta la muerte,
provocando una baja calidad de vida para el paciente y una situacién dificil de
manejar para el entorno familiar (5, 15).

Hemorragia urinaria, obstruccion. La mayoria de las veces la hematuria y la
obstruccién urinaria de origen neopldsico son secundarias a cancer de recto, vejiga,
prostata o cérvix uterino. La hematuria responde al tratamiento radioterapico en el
70-80% de los pacientes. La duracion de la respuesta varia segun el tipo de tumor y
persiste en la mayoria de los casos durante 2 a 3 meses. La obstruccién urinaria de
origen tumoral, con independencia del nivel en donde se encuentre (uretra, vejiga,
uréteres), debe ser tratada en principio con desobstruccion mecanica (sondaje,
cistotomia, ureterostomia, nefrostomia), ya que la radioterapia actia lentamente.
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Una vez realizada la desobstruccién estd indicado un curso de radioterapia si la pelvis
no ha sido irradiada anteriormente (5,6).

i. i.Carcinomatosis meningea. Es poco frecuente, aunque devastadora para la calidad
de vida de los pacientes. En los tumores sélidos el tratamiento es conservador. En la
leucemia el tratamiento de eleccion es la quimioterapia intratecal con irradiacion
craneoespinal, esta ultima es eficaz sobre todo cuando la quimioterapia ha
conseguido reducir las células tumorales del liquido cefalorraquideo (LCR). La
supervivencia global de los pacientes es mayor si responden al tratamiento pero no
superan los 3 meses. La irradiaciéon craneoespinal puede causar mielosupresién
agravando la situacién clinica del enfermo, por lo que debe utilizarse en pacientes
con buen estado general y prondstico mas favorable (3, 4).

j. Sindrome de vena cava superior. Se caracteriza por la obstruccion al flujo sanguineo
hacia el corazén, esta obstruccidn parcial o total en la vena cava superior provoca un
aumento de la presién venosa en las extremidades superiores, cabeza y cuello
ocasionando sintomas como edema facial, ortopnea, disnea, tos, dolor toracico,
cefalea, mareo, sincope, ademds de una florida circulacion venosa colateral. Las
causas mas frecuentes son el Cancer de Pulmdn y el Linfoma. La radioterapia es el
tratamiento de eleccién en el caso del Cancer no microcitico de pulmdn, mientras
gue para el Cancer de pulmén de células pequefias y el Linfomas la quimioterapia es
la alternativa mas rdpida y eficaz. Otra opcion es la endoprétesis intravacular que
puede lograr un alivio sintomatico répido (16).

k. Cancer de esdfago y disfagia. El cancer de eséfago debuta en estadio avanzado en el
60-70% de los casos, tornando al tratamiento una intencion paliativa. Para el control
de sintomas como la disfagia y odinofagia se han propuesto: radioterapia externa,
endoprotesis, ldser, braquiterapia intraluminal, solas o combinadas con
guimioterapia, junto a medidas de soporte (gastrectomias), etc. La supervivencia
media es de 5 a 9 meses. En el cancer de eséfago avanzado el tratamiento de
eleccidn es la radioquimioterapia logrando un importante alivio de la disfagia (17).

|. Otras indicaciones. Hay otras situaciones de paliacion con radioterapia, como las
metastasis en la region orbitaria, higado, bazo, taponamiento cardiaco tumoral, las
metastasis voluminosas cutaneas, las recidivas locales de tumores inicialmente
curables, etc.

En resumen, existen multiples indicaciones para irradiaciéon con fines paliativos de
pacientes con tumores oncoldgicos. Cuando se utilizan campos y dosis adecuadas, la
radioterapia a menudo consigue un gran alivio sintomatico en los enfermos con cancer
incurable (4, 7).
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DRA. ADRIANA LUCIA CAPPELLO HIDALGO

Los procedimientos quirdrgicos en Cuidados Paliativos tienen sus indicaciones
limitadas. Por lo general se recurre a cirugia con fines paliativos cuando otros métodos
para control de los sintomas han fracasado, y en algunos casos depende de la expectativa
de sobrevida del paciente y su estado general.

En los pacientes oncoldgicos, algunos casos son pasibles de reseccidén paliativa, en
cuyo caso el objetivo es el alivio de sintomas como dolor, hemorragias e infeccién. En
algunos casos de tumores del tubo digestivo en estadios avanzados, en los que la
curacién ya no es una expectativa, se pueden realizar por ejemplo resecciones para
intentar evitar una oclusion intestinal, o una ostomia en caso de no resecabilidad del
tumor.

Existen ademds procedimientos utilizados tanto en pacientes oncoldgicos como no
oncolégicos, que se debe valorar su indicacidn, siempre teniendo en cuenta el riesgo-
beneficio y los deseos del paciente y la familia.

DEBRIDAMIENTO DE ESCARAS

Las escaras o Ulceras de decubito por lo general se tratan con medidas generales para
evitar la presién sobre la zona, acompafiado de curaciones con antisépticos, cobertura
con distintos tipos de apdsitos y antibidticos tdpicos, seglin sea necesario. Sin embargo,
pueden llegar a requerir de desbridamiento quirdrgico de la zona cuando presenta tejido
necrotico o drenajes en caso de colecciones purulentas. Se debe valorar la
antibioticoterapia, de acuerdo a la repercusion sobre el estado general del paciente, la
extension de la lesion y la analitica, si ésta serd administrada por via oral o parenteral.

GASTROSTOMIA DE ALIMENTACION

Una gastrostomia es un procedimiento quirdrgico que posibilita el acceso a la luz del
estdmago a través de la pared abdominal. Puede ser temporal o definitiva y por lo
general se utiliza con la finalidad de administrar alimentos a la persona cuando existe
algln impedimento para la utilizacidn de la via oral por un tiempo prolongado. También
podria ser de utilidad para descompresién del tubo digestivo en un momento dado.

En Cuidados paliativos por lo general se prefiere la gastrostomia a la yeyunostomia,
por ser mas facil el manejo, permite la utilizacion de formulas artesanales que pueden
ser preparadas por el cuidador.
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Las gastrostomias pueden ser realizadas por via convencional o endoscdpica, esta
ultima siendo por lo general la preferida por ser menos invasiva, sin embargo, es mas
costosa.

Se debe valorar su indicacién en casos de tumores irresecables de faringe o eséfago
qgue impiden incluso el pasaje de sondas nasogastrica. En enfermedades neuroldgicas
que afectan los musculos de la deglucidn, si la expectativa de vida es prolongada,
también se puede considerar la instalacidn de una gastrostomia.

En casos de neoplasia primaria del estémago o compromiso del drgano por
carcinomatosis peritoneal, podria ser preferible una yeyunostomia, pero es importante
considerar que, en caso de carcinomatosis peritoneal, la expectativa de vida
probablemente sea muy corta y no se justifica someter al paciente a un procedimiento
quirdrgico.

Cuidados diarios de la gastrostomia:

- Lavado de manos antes y después de su manipulacion

- Limpiar la piel alrededor del estoma con agua tibia y jabdn

- Secar el estoma vy aplicar soluciéon antiséptica. Cubrir con gasa estéril

- Limpiar diariamente la parte externa de la sonda. Fijarla a la piel en distintas
posiciones cada vez, para evitar lesiones en la piel

- Medir la parte externa de la sonda para detectar posibles migraciones

- Mantener los tapones cerrados cuando no se usan

- Lavado de la sonda con agua posterior a cada administracién de alimentos para
mantener la sonda permeable

ILEOSTOMIA Y COLOSTOMIA

Una ileostomia es el abocamiento de una parte del intestino delgado a la pared
abdominal. En caso de una colostomia se aboca un asa gruesa. Existen varias formas de
confeccionarlas y pueden ser terminales, en asa o en cafo de escopeta. Generalmente,
se recurre a las ostomias en casos de obstruccidn intestinal, tumores del tubo digestivo o
isquemia intestinal.

Es frecuente en la practica de los Cuidados Paliativos encontrar pacientes portadores
de colostomia por antecedentes quirdrgicos de resecciones tumorales en los que no fue
posible realizar la anastomosis por distintos motivos.

Existen también casos en los que se debe valorar en el curso de la enfermedad la
realizacion de una ostomia para descomprimir el tubo digestivo por la presencia de
cuadros oclusivos y se debe estudiar segliin cada caso si esto representaria realmente una
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mejoria significativa en la calidad de vida del paciente o mas bien agregamos una
morbilidad al paciente.

Se debe tener especialmente en cuenta la receptividad del paciente y los familiares al
procedimiento, ya que muchas veces produce un malestar emocional o espiritual al
paciente por sentirse “derrotado” por la enfermedad, incluso simplemente por miedo o
por considerarlo poco estético o desagradable.

Cuidados.

Los primeros dias de la confecciéon de una ostomia se debe observar la presencia de
complicaciones como necrosis (Color vinoso a negruzco de la ostomia), acodamiento u
orificios estrechos que produzcan obstruccién, retraccidon de la ostomia e infecciones de
la pared abdominal

En los pacientes portadores de estomas en general, pero especialmente en la
ileostomias, es importante realizar adecuados cuidados de la piel, ya que las heces y los
liquidos intestinales frecuentemente producen irritacién, siendo causantes de dolor,
mala adherencia de las bolsas de colostomia e incluso puede sobreinfectarse. Para
prevenir este tipo de problemas se recomienda:

- Uso de bolsas de tamafio adecuado al tamafio del estoma,

- Limpiar con agua la piel que circunda el estoma y secar bien antes de colocar el
sistema de bolsa recolectora

- Cambio periédico del sistema de bolsa recolectora

- Vaciar la bolsa recolectora cuando llegue a aproximadamente una tercera parte
de su capacidad para evitar que se llene y tenga fugas

Existen en el mercado diferentes tipos de sistemas de bolsas recolectoras que se
adaptan a diferentes caracteristicas de la ostomia y a cada paciente. Se cuenta, ademas,
con productos disefiados para la mejor adaptabilidad de las bolsas, de manera a
conseguir una buena adherencia de las mismas a la piel.

Se debe educar a los pacientes acerca del autocuidado de las ostomias e idealmente
deben tener seguimiento por parte de una enfermera estomaterapeuta.

TRAQUEOSTOMIA

Una Tragueostomia es un procedimiento quirurgico en el cual se realiza la abertura de
la pared anterior de la traquea, donde se inserta una cdnula que comunica la luz traqueal
con el medio externo. Estd indicada en situaciones donde existe obstruccidon de la via
aérea alta, acimulo de secrecién traqueal, debilidad de la musculatura respiratoria o
intubacidn traqueal prolongada.
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En el ambito de los Cuidados Paliativos, debe considerarse la realizaciéon de una
traqueostomia en pacientes con tumores de faringe, laringe o traqueales,
anomalias congénitas que producen obstruccidn de la laringe o la traquea, traumatismos
craneomaxilofaciales, paralisis bilateral de cuerdas vocales y otras condiciones
que produzcan obstruccién de la via aérea con el objetivo de lograr el comfort del
paciente.

Cuidados.

En el postoperatorio inmediato la canula se fija con una cinta alrededor del cuello y
gasas alrededor de la canula. Si fuere necesario realizar un cambio de canula, es seguro
hacerlo después del tercer dia.

Una vez formado el trayecto fistuloso, las maniobras de cambio de canula se
tornan mas sencillas y pueden ser realizadas en el domicilio por el propio paciente o el
cuidador

Se debe mantener la piel limpia, para lo cual se utiliza suero fisioldgico. La canula
interna se cambia cada 8h o menos si asi lo precisa, para evitar la obstruccidn. La canula
completa se cambia aproximadamente una vez por semana, reinsertando la canula con
ayuda de una guia flexible. Es recomendable administrar oxigeno al 100% por 2 a 3
minutos antes y después de realizar el procedimiento

DRENAIJES PERCUTANEOS

Los drenajes percutdneos son procedimientos realizados mediante técnicas
minimamente invasivas, utilizando catéteres para el drenaje de una determinada cavidad
corporal al exterior. Se realizan con guia ecografica o tomografica y pueden ser de gran
utilidad en pacientes terminales.

Los casos en los que se utilizan estas técnicas como tratamiento paliativo con relativa
frecuencia son:

- Drenajes biliares externos: Consiste en la introduccién de un catéter dentro de la
via biliar permitiendo el drenaje de bilis a través de la pared abdominal. Se utiliza
en casos de ictericias obstructivas de origen neopldsico. Permite mejoria del dolor
producido por la obstruccidn y del prurito producido por la ictericia y evita la
encefalopatia hepdtica. Su colocacion debe ser realizada por un médico
especialista en cirugia percutanea.

- Toracocentesis y paracentesis evacuadoras: en pacientes con ascitis o derrame
pleural que requieren muy frecuentemente la realizacidn de punciones
evacuadoras es factible la colocacién de un catéter en la cavidad abdominal o
pleural respectivamente, a través del cual el paciente o sus familiares pueden
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realizar extracciones de liquido ascitico o liquido pleural segin necesidad ante la
presencia de sintomas. Pueden ser colocados por un cirujano general o un
cirujano toracico en el caso de las toracocentesis.

La desventaja de estos métodos es el costo econdmico, ya que los materiales pueden

llegar a ser bastante costosos. Sin embargo, son muy utiles ya que por lo general son

procedimientos que no requieren internaciones prolongadas, tienen baja morbilidad

asociada y una mejoria significativa de la calidad de vida del paciente al ayudar a

controlar sintomas como disnea, dolor, prurito e incluso en algunos casos nauseas y

vémitos.
BIBLIOGRAFIA

1. Granados Garcia M, Beltrdn Ortega A, Lucero Soto Sanchez B, Mitsuo Ledn Takahashet A.
Cirugia oncoldgica: evolucién histdrica y estado actual. Gaceta Médica de México [Internet].
2011 [Agosto, 2019]; 147:551- 560. Disponible en:
http://www.anmm.org.mx/GMM/2011/n6/108_GMM_Vol_147 - 6_2011.pdf

2.  Grupo de trabajo de Ulceras por presiéon (UPP) de La Rioja. Guia para la prevencion,
diagndstico y tratamiento de las Ulceras por presidn. Logrofio: Consejeria de Salud de La
Rioja; 2009. Disponible en: https://sghweb.es/libros-guias/25.pdf

3.  Vazquez MC, Poca T. Manual de cuidados en ostomias. Difusién Avances de Enfermeria.
Espafia. 2009

4. Santos JS, Kemp R, Sankarankutty AK, Salgado Jr W, Tirapelli LF, Castro e Silva Jr
0.Gastrostomia e jejunostomia: aspectos da evolugdo técnica e da ampliagdo das indicagdes.
Medicina (Ribeirdo Preto) [Internet] 2011; 44(1):39-50 [Agosto,2019]. Disponible en:
https://www.revistas.usp.br/rmrp/article/view/47321/51057

5. Arrais F, Souza P, Leite T, Giménez M. Assisténciade enfermagem a paciente com
colostomia: aplicagdo da teoria de Orem. Acta Paul Enferm.[Internet] 2008
Mar[Agosto,2019];21(1):94-100. Disponible en:
http://www.scielo.br/pdf/ape/v21nl/pt_14.pdf/

6. Asociacién Profesional de Enfermeras de Ontario (2009) Cuidado y manejo de la ostomia,
Toronto, Canada. Asociacion Profesional de Enfermeras de Ontario.

7. Ricz HMA, Mello-Filho FV, Conti de Freitas LC, Mamede RCM. Traqueostomia. Medicina
(Ribeirao Preto)[Internet] 2011;44(1): 63-9. Disponible en:
https://www.revistas.usp.br/rmrp/article/view/47337/51073

8. Comité de Control de Infecciones, Secciéon de Cuidados Respiratorios del Servicio de
Kinesiologia, Servicio de Terapia Intensiva de Adultos (2015) Guia para los cuidados del
paciente con traqueostomia. Hospital italiano de Buenos Aires.

9. Parquet G, Ortiz S, Samaniego C, Giménez A. Drenaje biliar percutaneo: técnica, indicaciones
y resultados. An Fac Cienc Med (Asuncién). 2005;38:61-7.

10. Cases E, Seijo L, Disdier C, et al. Uso del drenaje pleural permanente en el manejo

ambulatorio del derrame pleural maligno recidivante. Arch Bronconeumol 2009;45(12):591-
596. doi: 10.1016/j.arbres.2009.09.009.

127


http://www.anmm.org.mx/GMM/2011/n6/108_GMM_Vol_147_-_6_2011.pdf
https://sghweb.es/libros-guias/25.pdf
https://www.revistas.usp.br/rmrp/article/view/47321/51057
http://www.scielo.br/pdf/ape/v21n1/pt_14.pdf/
https://www.revistas.usp.br/rmrp/article/view/47337/51073

128

11.

12.

CIRUGIA EN CUIDADOS PALIATIVOS

A. Salinas Martin, M. A. Benitez Rosario, I. Rosa Gonzélez. Diagndstico y tratamiento de la

ascitis en pacientes con cancer en fase terminal. MEDICINA PALIATIVA Vol. 13: N.2 2; 94-99,
2006. Madrid.

Maria del Rocio Guillén Nufiez, Ricardo Plancarte Sanchez, David Reyes Chiquete, Jorge
Guajardo Rosas y Faride Chejne Gémez. Manejo Paliativo de la Ascitis en Pacientes
Oncoldgicos. Cancerologia 3 (2008): 149-157



ROL DEL KINESIOLOGO EN CUIDADOS PALIATIVOS

MG ADRIANA VALLERA
LIC ANA MARIA KRAWIEC

El kinesidlogo es un profesional que se define como aquel que “propende a la
recuperacion de la salud y al apoyo del paciente para el logro del 6ptimo nivel de
independencia, posterior a la pérdida de la funcién y/o de sus capacidades a causa de
una injuria, enfermedad o alteracién de su salud”.

El concepto de rehabilitacidn paliativa es derivado del concepto de rehabilitacion para
el cancer de Dietz de acuerdo al estadio de la enfermedad, se divide de la siguiente
manera: preventivo, restaurativo y de sostén:

- Rehabilitacién preventiva: Intenta anticipar posibles complicaciones.

- Rehabilitacion Restaurativa: Se refiere a los esfuerzos para devolver a los pacientes
su estado funcional pre mérbido cuando se anticipa deterioro a poco o largo plazo.
Rehabilitacion de sostén: Pretende maximizar la funciéon después de deficiencias
permanentes.z'3

El rol del kinesidlogo es indispensable para aliviar los sintomas, reducir el uso de
farmacos, evitar el deterioro muscular y aumentar la independencia del enfermo

La actuacion del fisioterapeuta es fundamental en todo el proceso salud-enfermedad,
puesto que contribuye a la promocion de la salud, al tratamiento, a la rehabilitacién y a
la prevencién de deterioros, asi como en cuidados paliativos, con énfasis en la calidad de
vida.*

La mayoria de los pacientes que sufren una enfermedad incurable en su estadio final
tienen pérdida de peso, de fuerza muscular y otras complicaciones propias de la
inactividad provocada por la propia enfermedad o por los largos periodos de
hospitalizacién. Esto implica en la mayoria de los casos una disminucién importante en la
funcionalidad y en la calidad de vida de los pacientes. La principal causa de derivacién a
la unidad de fisioterapia de pacientes terminales consiste en problemas del aparato
locomotor provocados por el desacondicionamiento fisico y la pérdida de funcionalidad.’

La pérdida de la capacidad funcional en un paciente supone una disminucion
importante de la calidad de vida de éste. El paciente deja de realizar las actividades
normales y se hace dependiente, necesitando ayuda para realizar las AVD. Es importante
analizar la pérdida de la capacidad funcional de los pacientes terminales, ya que para
ellos puede ser un aspecto que les preocupe de manera prioritaria.’
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Debemos recordar que el éxito de manejar adecuadamente las necesidades de dichos
pacientes no es reducir el tratamiento a un buen control del dolor, sino tener en cuenta
otras esferas como el hecho de que el paciente conserve su capacidad funcional o sea
independiente en la realizacién de las AVD y la deambulacién.’

La dependencia fisica no sélo repercute en el enfermo sino también en las familias.
Incluso a veces esta dependencia obliga a los enfermos a permanecer ingresados en el
hospital por la incapacidad de su familia para asumir el cuidado en el domicilio o la falta
de ayudas para paliar dicha situacion.”

OBJETIVOS DE LA REHABILITACION

El beneficio que se busca es preservar la vida y aliviar sintomas, dando oportunidad
siempre que sea posible, para la independencia funcional de los pacientes.>

El objetivo principal de la rehabilitacion paliativa es la reduccién de la dependencia,
aumentando la movilidad y las actividades de auto cuidado en relacién con la prestacion
de consuelo y apoyo emocional.?

Este tipo de pacientes tiene sintomas fisicos y psicosociales, en la evolucion de su
enfermedad se vuelve cada vez mas dependiente, reduce sus actividades y se incapacita
mads. Unos cuidados paliativos y de rehabilitacion apropiados pueden interrumpir este
ciclo.

El propdsito del movimiento paliativo es conseguir que los enfermos en fase terminal
vivan lo mejor posible el tiempo que les queda mediante un manejo adecuado del dolor y
de otros sintomas, incluido el sufrimiento y que tengan una buena muerte, con respeto a
sus metas y preferencias. El aumento de la supervivencia en el cancer y la inclusién
dentro del cuidado paliativo (C.P.) de un mayor nimero de enfermos no oncoldgicos y
con otras incapacidades crdnicas (enfermedades cardiacas, EPOC, hepaticas,
neuroldgicas avanzadas, insuficiencia renal), ha abierto nuevos horizontes de trabajo
para los rehabilitadores, porque estos pacientes se enfrentan a muchos problemas fisicos
y psicoldgicos causados tanto por el tratamiento como por la propia enfermedad. Los C.P
trabajan para disminuir el impacto de la enfermedad y conseguir que este periodo final
no sea de sufrimiento y de espera angustiosa de la muerte, sino un tiempo positivo para
las relaciones humanas y la satisfaccién del enfermo. La rehabilitacion, aunque parezca
paraddjico por el corto prondstico de los enfermos, es una parte esencial de su cuidado
para ayudarle a mantener o mejorar sus actividades de la vida diaria, potenciar al
maximo la autoestima y conservar su sentido de dependencia y dignidad, a la vez que se
apoya a sus familias.*
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Por lo dicho anteriormente se establece que los objetivos del tratamiento kinésico son:

e Mantener la funcién respiratoria dptima

e Mantener la funcién circulatoria éptima

e Prevenir la atrofia muscular; evitar el acortamiento muscular

e Prevenir contracturas articulares

e Influir en el control del dolor

e Mejorar la capacidad de realizar ejercicio fisico y la autonomia del paciente.

e Mejorar el estado social, cognitivo y emocional >3

MODALIDADES DE TRATAMIENTO

El fisioterapeuta proporciona los cuidados paliativos mediante modalidades que van
desde el uso de termoterapia, crioterapia y TENS para el alivio del dolor; ejercicios fisicos
para aumentar la fuerza y las capacidades mecanicas del cuerpo del paciente; los
cambios de posicidon para evitar ulceras y que mantendrd rangos funcionales, el alivio de
edemas a través de masajes, drenajes y vendajes y la kinesiologia respiratoria para las
eventuales complicaciones respiratorias.’

Los musculos en reposo estricto pueden disminuir aproximadamente de 1 a 1.5% de
su fuerza inicial por dia, correspondiendo aproximadamente del 10 al 20 % de pérdida de
fuerza por semana. Mayor pérdida de musculos antigravitatorios (fibras tipol). Luego de
8 semanas de inmovilidad se desarrolla intolerancia a carbohidratos y el riesgo para
desarrollar trombosis venosa profunda es mayor, pudiendo asi desarrollar hipotension
ortostatica, Ulceras de presién y anquilosis.®

El fisioterapeuta que trabaja con cuidados paliativos usa ademas recursos para aliviar
el dolor. Para este tipo de trabajo tendra a su disposicién algunos procedimientos
terapéuticos que podran minimizar el dolor y el sufrimiento del paciente y colaborar en
su manejo. Le compete también al profesional la evaluacidn inicial para identificar las
necesidades fisicas y psicosociales, ademds de los aspectos del ambiente donde el
paciente estd inserto. No obstante, antes de iniciar cualquier procedimiento, el
fisioterapeuta debe indagar acerca del deseo del paciente de recibir tratamiento
fisioterapéutico. Es importante que el profesional conozca los limites de su actuacion,
con el fin de no generar expectativas.*

FACTORES QUE INFLUENCIAN LA REHABILITACION

v Los factores bioldgicos, la persistencia de los sintomas molestos, la malnutricion,
etc., influyen sobre la actitud del paciente hacia la rehabilitacion.
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Los factores psicosociales, tienen un impacto negativo sobre una potencial
rehabilitacion. Asi la depresion, frecuente en la enfermedad terminal puede
presentarse como apatia, ira, motivacion reducida, falta de voluntad para participar
en la terapia y actividades rehabilitadoras y ain como confusién. El impacto de las
motivaciones de un paciente debera ser considerado a pesar de la ausencia de los
sintomas.

El factor psicoldgico que mas puede limitar el éxito en la rehabilitacion es una
alteracion de la conciencia porque para beneficiarse de ella, los pacientes deben ser
capaces de seguir instrucciones y retener nueva informacion. La conciencia
disminuida no sdlo limita el potencial rehabilitador sino también da lugar a otros
problemas en una unidad de cuidados paliativos, como las caidas, la agitacién y la
depresion.

El medio social, econédmico y el ambiente del paciente tienen influencia. La presencia
de adecuados recursos econdmicos es cada vez mas importante conforme se
recortan las prestaciones del servicio publico de salud y las necesidades de cuidado
sean altas.

Para la continuidad en casa y el mantenimiento de los logros de la rehabilitacion es
necesaria la confianza del paciente y de la familia en los profesionales que
proporcionan cuidados paliativos a domicilio.?
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ASPECTOS PSICOLOGICOS
A. FASES DE ADAPTACION DEL PACIENTE EN SITUACION
DE TERMINALIDAD

LIC. GLADYS MOREIRA

Cualquier tipo de enfermedad crénica se asocia a una experiencia de sufrimiento y
vulnerabilidad y esto es mucho mas, en su etapa avanzada ya que ha pasado un buen
tiempo conviviendo con altos indices de estrés, afectando en demasia la calidad de
vida del paciente que ha pasado por etapas de diagndstico con diversos tipos de
procedimientos y luego el tratamiento que en muchas ocasiones ha sido incluso
dolorosa.

Sobrellevar una situacion dificil y sobre todo adaptarse a ella conlleva un proceso
emocional importante, el paciente de cierto modo debe desplegar diversos mecanismos
defensivos para lograr un acomodo a la nueva realidad, esta realidad que muchas veces
le resta funcionalidad en sus diversos roles a nivel personal y social.

Uno de los objetivos prioritarios de la medicina del siglo XXI se orienta a aliviar el
sufrimiento. El diagndstico de una enfermedad irreversible, estd asociado a un alto
impacto emocional y sufrimiento.

éPor qué esperar a que se instaure el sufrimiento y no intervenir preventivamente
para potenciar los recursos de los pacientes, familiares y sanitarios?

Al momento de abordar al paciente en estado avanzado de la enfermedad hay que
tener en cuenta la situacion psicolégica, muchas veces las alteraciones emocionales
influyen significativamente en la persona que pasa por periodos de tristeza excesiva,
ansiedad, angustia, miedos, sobre todo cuando se ve deteriordandose y no solo en el
cuerpo, sino ademas siente que se va resintiendo mucho de los roles que ha venido
desplegando en su vida.

Segun la psiquiatra norteamericana Elizabeth Kubler Ross (1969) existen varias etapas
por las que atraviesa el paciente en situaciéon de terminalidad que se describen a
continuacioén:

I. NEGACION: Negarse a aceptar lo que ocurre porque es demasiado fuerte para ser
cierto. “Como en nuestro inconsciente somos inmortales, para nosotros es casi
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inconcebible reconocer que tenemos que afrontar la muerte®. La psique se rebela ante
este proceso, implica incredulidad de los resultados diagndsticos, los pacientes
manifiestan en expresiones como: estos resultados no estan bien, no ocurre nada, ya
no tengo ninguna enfermedad para eso me hice todo el tratamiento, esto refleja Ia
clara esperanza de conservar la vida, la salud y no solo esa dimensidn fisica, el ser
humano desea sobre todo mantener la existencia en toda su dimensidn, es decir su
identidad, sus roles, su status y todo lo que implica su esencia.

Es un factor importante como fundamental la manera de comunicar al paciente las
malas noticias antes de abordar, el profesional debe preguntarse, si el paciente esta
preparado para hablar de estas cuestiones tan delicadas sin que la ansiedad intervenga
de manera excesiva en didlogo entre médico y paciente.

Hay que tener en cuenta que el paciente tiene derecho a SABER o NO SABER Ia
verdad, si asi lo prefiere.

La negacidn es un mecanismo de defensa temporal, que mas adelante serd sustituido
aunque sea de manera parcial por la aceptacion.

Il. IRA O RABIA: Proceso, genuinamente emocional. Hay que entender que es un
sentimiento basico y necesario. Cuando antes se sienta, antes se disipara. En
contraposicion a la negacién es muy dificil afrontar tanto para los profesionales como
para la familia, la persona tiene que empezar a hacer frente a la enfermedad y se enoja
con su entorno manifestando conductas impulsivas, agresivas incluso, tanto consigo
mismo, con su familia, con el profesional médico, el sistema sanitario y hasta con Dios y
la vida. La rabia se expresa como un estado emocional de explosién, de poco
autocontrol, de manifestacion de impulsividad y en ocasiones incluso de agresividad®.

El paciente experimenta una sensacion que afecta al modo de percibir las situaciones
y el mundo que lo rodea, le produce activacion fisiolégica, como sonrojos, palpitaciones,
exacerbacion de los dolores, de la disnea, las nauseas. En ocasiones presentan
conductas desorganizadas que pueden llegar al punto de un trastorno de adaptacion,
tocan el timbre a menudo, encienden y apagan las luces de la habitacidn, piden algo para
comer o beber y luego los deja, tiran cosas, en ocasiones gritan y lloran expresando que
no son comprendidos, que solo ellos pasan el dolor y el sufrimiento, se muestran mas
solicitos que lo habitual, requieren la presencia permanente de alguien y aun asi nada les

! Kubler Ross. 2017. P4g. 64
* Kubler Ross 2017. Pag. 74-75
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satisface, a donde quiera que mire el paciente encontrard motivos para quejarsea.
Cuando esto sucede es que esta internalizando la realidad de su situacion, de que el
deterioro es real, que poco a poco se estan muriendo y que pronto dejaran esta vida.

Estas manifestaciones son habituales en la IRA y es una reaccién ante la restriccion de
la continuidad del ser humano que percibe se lo cercena en sus actividades cotidianas,
antes era un profesional activo, un padre o madre de familia, la cabeza de un hogar, un
hijo proveedor, un joven con suefios, etc y todo esto ahora se derrumba por causa de
una enfermedad.

Es muy importante atender las manifestaciones de defensiva u ofensiva vy el
profesional que lo asiste debe escuchar al paciente, aceptarlo; posteriormente el
paciente va experimentar un alivio cuando se sienta comprendido.

Frases como estas ayudan mucho: “estds molesto porque a pesar de los fuertes
calmantes, los dolores no cesan, a veces desearias huir de todo esto”. Hay que hacer
participe al paciente de las decisiones para darle un sentido de control sobre su vida, por
ejemplo darle opciones: deberias baiarte, prefieres hacerlo esta mafiana o a la tarde, si
el paciente aun asi se rehusa a colaborar dejémosle por un instante y luego se vuelve a
insistir con palabras animosas.

Si presenta mutismo (se niega a hablar) rechaza contacto interpersonales, propiciar la
charla con temas de su interés. Explicar que se van a tomar ciertas decisiones y es
importante su opinion como miembro de la familia. Lo importante es disminuir el
sentimiento de minusvalia que genera la enfermedad, haciendo que esa persona siga y
se sienta viva, que a pesar de sus circunstancias se lo tiene en cuenta, porque en esta
etapa muchas veces surge el deseo de morir y esto en verdad no es un deseo genuino,
porgue no es que el paciente ya no quiere vivir, mas bien, lo que no quiere es vivir asi,
de ese modo, con esos dolores, con malestares, en situacién de dependencia, de
minusvalia.

Resulta muy util el analisis critico, sereno y no corporativo acerca de qué parte de
responsabilidad tenemos los mismos profesionales en el desencadenamiento de la
conducta hostil del paciente o su familiar. Finalmente, se recalca que la manifestacién de
hostilidad es un principio natural y legitimo del ser humano doliente que se encuentra en
el ocaso de su vida o ante una situacién adversa. Es importante promover soluciones
asertivas con el objeto de minimizar los dafos y favorecer la adaptacidn del paciente.

* Mendez Pablo y Diaz Daniel. Pag. 176-177
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IIl. NEGOCIACION/ regateo: por lo general dura menos tiempo, es una sensacién que
aparece cuando el paciente vuelve atrds una y otra vez: Ojald lo hubiéramos hecho
mejor, si pudiera repetirlo lo haria de otra manera. Consiste en hacer tratos con Dios, con
el médico, la familia, con el propdsito de alterar la situacién de crisis.

Se expresa en frases como: “si yo me curo haré tal o cual cosa, si vivo por mas
tiempo prometo que...”, se realizan promesas. En nuestro medio, es comun las visitas a
la Virgen de Caacupé o a algun Santo de su creencia. En realidad es un pacto por
posponer lo inevitable®, no suele ser muy visible, psicolégicamente podria estar asociado
a sentimiento de culpa, por lo tanto, es necesario procesar ese estado.

Los profesionales deberian tener en cuenta y no pasar desapercibido, para esto se
puede propiciar didlogos al respecto de lo expresado, iniciar con frases como: ¢si
pudieras detener el tiempo que mds te gustaria hacer, hay cosas que quisieras
corregir?, iquieres conversar de este tema para aclarar dudas antes de sacar
conclusiones?.

Hay que buscar el rastro de lo que realmente quiere significar en sus expresiones, las
causas, el origen de esas manifestaciones a menudo indican situaciones inconclusas que
les gustaria cerrar, al ventilar estas emociones y sentimientos el paciente va ir
encontrando respuestas a lo que le sucede y a su vez se sentird con mas alivio al
liberarse de su temores, muchas veces irracionales por el sentimiento de culpa excesivo.

IV. DEPRESION: hace referencia de una forma drastica de ver el presente. Es una
sensacion de vacio, de tristeza, de pérdida de su figura, de ese estado de cambio y
transformaciéon que fue sufriendo durante la enfermedad, y esto es también ante su
estado de disfuncionalidad, de dependencia, cuando el cambio profundo se hace
evidente y siente que no se puede negar. Es como sucumbir ante lo ineludible, se
manifiesta por cambios en los comportamientos, alteraciones del suefio, en los habitos
alimenticios, de higiene, silencios profundos, aislamiento, llanto, labilidad emocional,
sentimientos de minusvalia, etc.

Cuando aparece la depresion es en respuesta a esa pérdida inminente, es absurdo
decir al paciente que no este triste, hay que permitirle expresar su dolor, el estado
depresivo es fluctuante, hay momentos que se lo encuentran serenos, tranquilos, sin
miedos ni preocupaciones y otras con mucha tristeza, apaticos, abulicos. Es por eso que
el abordaje debe hacerse centrado en el dia a dia del enfermo y teniendo en cuenta
también los sintomas que irdn apareciendo segln vaya avanzando la enfermedad. Es un

* Kubler Ross 2017. Pag. 114
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dolor preparatorio donde muchas veces no se requiere palabras, o en todo caso muy
pocas, por lo que sentarse al lado del paciente en silencio, en ocasiones, ya es
terapéutico.  Segun Victor Frankl, las personas que no encuentran un sentido al
sufrimiento y alavida, es cuando la tristeza y desesperanza es muy pronunciada.

Se sugiere las siguientes recomendaciones:

v’ Facilitar una comunicacién abierta, sincera, proporcionando informacién real y
brindar apoyo emocional con esperanzas realistas.

v" Es muy importante evitar frases que “consuelen” falsamente al paciente (esto
pasara, fuerza, mente positiva, tranquilo/a) suelen producir efectos paraddjicos e
indeseados.

v' Ofrecer al paciente una disposicién real de escucha de modo a que pueda
manifestar sus sentimientos en relacion a lo que le sucede.

v" Propiciar al paciente la conexidn con sus emociones, que los identifique y los
comprenda de modo a ayudarlo a canalizarlas.

v Reforzar cualquier actitud o verbalizacién positiva que pueda incrementar el nivel
de sensaciones positivas en el paciente.

v" Permitir al paciente expresar sus miedos y preocupaciones acerca de la
enfermedad o las complicaciones o sintomas y signos fisicos y psicoldgicos que
aparezcan durante la evolucién de la enfermedad y enfocar el tema de la muerte
cuando el paciente asi lo requiera.

v La visualizacién de momentos o eventos positivos en la historia vital del paciente
ayuda a darle un alivio a su dolor emocional. Mirar fotos antiguas, rememorar
acontecimientos significativos.

V ACEPTACION: no significa sentirse bien o estar de acuerdo con lo que ha pasado. Es
asumir que hay una nueva realidad y que el paciente debe aprender a vivir con ella. Es
cuando ya se logrd interiorizar, hacer propio la enfermedad y se aprende a convivir con
ella sin que altere significativamente La vida. La persona contemplara su préximo fin con
relativa serenidad, esto no es un abandono resignado ni desesperanzado, no debe
confundirse aceptacion con resignacién, mientras en la primera hay una lucha activa
aun, hay paz, calma, serenidad y conversa de manera abierta y sin angustia sobre su
préoximo final, en la resignacidn hay entrega pasiva con aire de tristeza y frustracion.

En la etapa de la aceptacion el profesional debe reivindicar la dignidad de la persona,
esto es, marcando y confirmando su presencia y que estd disponible ante las
necesidades que en el paciente pudieran surgir. Se debe ir generando la decatexis
(desapego gradual del mundo y las cosas). No debe subestimarse la chispa de esperanza
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del paciente incluso ante su muerte inminente. No todas las personas experimentan esta

etapa, aunque es lo ideal.

Es importante sefialar que estas etapas no siempre se dan en este orden y que el

hecho de llegar a la Aceptacion no significa que no volvera a experimentar las demas

etapas, pues dependiendo del ciclo vital de la persona y del tratamiento, estas pueden

fluctuar.
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B. TRASTORNOS DE ADAPTACION

LIC. GLADYS MOREIRA

La adaptacion implica un proceso en el cual el paciente puede ante la circunstancia
desestabilizadora del acontecimiento “diagnostico — enfermedad — tratamiento -
controles periddicos” puede desplegar los recursos necesarios (defensivos y de
afrontamiento) para ir resolviendo enfrentando, sosteniendo, resolviendo, cada
una de las etapas que debe atravesar, de manera a que pueda integrarse a su vida e
historia®.

Segln el CIE 10 (F43.2) los trastornos de adaptacion se caracterizan por estado de
malestar subjetivo acompanados de alteraciones emocionales, aparecen a un cambio
biografico o un acontecimiento vital estresante. Humor deprimido, ansiedad,
preocupacion, sentimiento de incapacidad y esto es frecuente en el paciente y la familia
en cuidados paliativos.

Son conductas o cambios en el humor que resultan ser mas exagerados de lo comun
ante un diagndstico de enfermedad crdénica con la que el paciente tiene que aprender a
vivir. Los sintomas incluyen nerviosismo severo, irritabilidad permanente, expresion
prolongada de enojo, preocupaciéon excesiva, temblores y la incapacidad de realizar
actividades diarias o estar con otras personas®. Los trastornos de adaptacion, suelen
ocurrir en los pacientes con enfermedades crénicas, durante las etapas criticas de la
enfermedad, como al hacerse los andlisis, al enterarse del diagndstico, y al pasar por una
recaida.

El trastorno de adaptacién, esta caracterizada por la manifestacion de hostilidad
constante, esa expresion de enojo, de ira, contra todo y todos, generalmente el paciente
busca culpables de todo lo que le pasa, e incluso se auto-culpabiliza de manera
desproporcionada.

La rabia se expresa como un estado emocional de explosidn, de poco autocontrol, se
muestran impulsivos y en ocasiones incluso de agresivos’, el paciente experimenta una
sensacion que afecta al modo de percibir las situaciones y el mundo que lo rodea, le
produce activacion fisioldgica, como sonrojos, palpitaciones, exacerbacion de los dolores,
de la disnea, las nauseas.

® Holland Jimmie. La cara Humana del Céncer. 2003
® CIE 10. 2012
7 Kubler Ross. Sobre la muerte y los moribundos. 2014
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El paciente con trastorno de adaptacién, habitualmente se presentan ante los
profesionales y sus familiares de manera hostil, son extremadamente solicitos, se dirigen
a los demas de forma impulsiva, desafiante; esto es importante canalizar y favorecer la
expresion de rabia, no tomar la conducta agresiva como un ataque personal, ni actuar a
la defensiva.

Factores desencadenantes de los trastornos de adaptacion

a. Factores externos: falta de respuesta de los tratamientos curativos, acumulacién
de pérdidas, perdida de la autonomia, dificultades fisicas que le generan
minusvalia, sobreproteccion no deseada, presencia de conspiracién del silencio
(ver apartado de conspiracion del silencio).

b. Factores internos: temores, incertidumbre, sentimientos de impotencia vy
minusvalia por las limitaciones funcionales, dificultades para la expresidon de las
emociones y la falta de control de los impulsos.

INTERVENCIONES SUGERIDAS

El profesional no debe tomar como un agravio personal la manifestacién de enojo, el
paciente “estd enojado con la vida”, por eso debe adoptar antes que nada una actitud
empatica y de escucha activa, observar la conducta del paciente y es fundamental
mantener la calma activar el silencio y la conducta no verbal como un estado de acogida,
dirigir la mirada, generar el contacto ocular, adoptar una posicidn fisica de cercania, sin
actitud desafiante, presentarse con tono de voz mas pausado, sereno. Facilitar el
autocontrol iniciando la conversacién de manera serena como por ejemplo: Entiendo que
estd enojado/a porque no se le estd controlando el dolor y otros sintomas. é¢vamos a
conversar al respecto?.

Generar un ambiente de expresién de las emociones del paciente, propiciar el
deshago emocional, escucharlo y valorar con él/ella, la reaccidn desproporcionada que
presenta. ¢Considera que es util o lo ayuda la manera que estd afrontando la situacion?
¢Qué le parece si intentamos ver qué le genera mucha incomodidad y que podemos hacer
para ayudarlo a superar esto?. Si lo piensa con tranquilidad..considero que la préoxima vez
sabrd como encontrar la forma de actuar, sin que le produzca dafio a ud mismo y a sus
seres queridos.

Resulta muy util el andlisis critico, sereno y no corporativo acerca de que parte de
responsabilidad tenemos los mismos profesionales en el desencadenamiento de la
conducta hostil del paciente o su familiar.
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Finalmente, se recalca que la manifestacion de hostilidad es un principio natural y

legitimo del ser humano doliente que se encuentra en el ocaso de su vida, es una etapa

gue pasa el paciente y lo vive con una expresién de IRA, es importante promover

soluciones asertivas con el objeto de minimizar los dafios y favorecer la adaptacién del

paciente.
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C. ANSIEDAD

LIC. GLADYS MOREIRA

La enfermedad en su curso avanzado genera en el paciente, una percepcién de
amenaza importante para la propia integridad fisica y emocional, una sensacién de
desequilibrio personal, una agresion a su identidad que desestabiliza por completo su ser
integral. La ansiedad es un indicador (alarma) de que algo hay que hacerse al respecto,
porque esos cambios generan una amenaza real para la persona. Uno de los sintomas
mds comunes tanto en los pacientes, como en la familia es la ansiedad.

La ansiedad o angustia (equivalentes desde un punto de vista clinico) es un estado en
el que el que el paciente se siente tenso, atemorizado, incapaz de absorber informacién
o alarmado de forma desagradable y con notable connotaciones somaticas. Es una
emocién normal con una funcién activadora y protectora; asi ante un peligro o amenaza
el organismo se moviliza exhibiendo actividad o tensién cuya funcién es estimular Ia
capacidad de reaccién del paciente®.

Existe una conexién entre el miedo y la ansiedad ya que la primera emocion es la que
dispara la ansiedad, es decir es una respuesta emocional provocada por el miedo, en
consecuencia, el miedo “es la valoracion del peligro; la ansiedad es el estado de
sentimiento negativo evocado cuando se estimula el miedo” (Beck 2012). Barlow y Beck
coinciden en que el miedo es un constructo fundamental y discreto mientras que la
ansiedad es una respuesta subjetiva mas general. Beck sostiene la naturaleza cognitiva
del miedo y Barlow (2002) se centra en los rasgos neurobioldgicos y conductuales mas
automaticos del constructo.

La ansiedad normal se presenta en episodios poco frecuentes, con intensidad leve o
media y de duracién limitada, ante estimulos previsibles y comunes y con un grado de
sufrimiento y limitacion en la vida cotidiana acotada. En cambio la ansiedad a niveles
patoldgicos se caracteriza por sucederse en episodios reiterativos, de intensidad alta y
duracion excesiva, con alta y desproporcionada reactancia a la amenaza, provocando
gran sufrimiento y notable interferencia en la vida diaria.

David Clark y Aaron Beck (2012) describen cinco criterios que pueden ser usados para
distinguir los estados anormales de miedo y ansiedad. No es necesario que todos los
criterios estén presentes en un caso particular, pero se podria esperar que muchas de
estas caracteristicas se hallen presentes en los estados de ansiedad clinica.

® Arranz Pilar y otros. Intervencion Emocional en Cuidados Paliativos. 2003. Pag. 54
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Cognicion disfuncional. Uno de los principios centrales de la teoria cognitiva de la
ansiedad es que el miedo y la ansiedad anormales se derivan de una asuncion falsa
qgue implica la valoracion errénea de peligro en una situacion que no se confirma
mediante la observacién directa. La activacion de las creencias disfuncionales
(esquemas) sobre la amenaza y de los errores en el procesamiento cognitivo
asociados provoca un miedo notable y excesivo que es incoherente con la realidad
objetiva de la situacion.

Deterioro del funcionamiento. La ansiedad clinica interfiere directamente con el
manejo efectivo y adaptativo ante la amenaza percibida, y de forma mas general en
la vida social cotidiana y en el funcionamiento laboral de la persona. Hay momentos
en los que la activacion del miedo genera el sentimiento de quedarse helado y
paralizado ante el peligro. En otros casos el miedo y la ansiedad pueden producir una
respuesta contraproducente que, de hecho, aumente el riesgo del dafio o peligro.
Uno de los criterios diagndsticos claves para la mayoria de los trastornos de ansiedad
clinica es que suelen interferir con la capacidad de la persona para disfrutar de una
vida plena y satisfactoria. En el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales DSM-V, sefiala que la ansiedad interfiere de manera significativa con la
rutina normal de la persona, con el funcionamiento en sus actividades cotidianas ya
sean laborales, académicas u otros ambitos relacionales.

Persistencia. En los estados clinicos, la ansiedad persiste mucho después de lo que
podria esperarse en condiciones normales. La ansiedad incita una perspectiva
orientada hacia el futuro que conlleva la anticipacién de una amenaza o peligro
(Barlow, 2002). En consecuencia, la persona con ansiedad clinica puede sentir una
sensacion aumentada de aprensién subjetiva con sélo pensar en una amenaza
potencial inminente, independientemente de que llegue o no a materializarse. Tal es
asi que, con frecuencia, los individuos propensos a la ansiedad experimentan mucha
ansiedad a diario y durante muchos afnos.

Falsas alarmas. En los trastornos de ansiedad a menudo se observan las falsas
alarmas, que Barlow (2002) define como “miedo o pdnico visible [que] ocurre en
ausencia de un estimulo amenazante, aprendido o no aprendido” (p. 220). Una crisis
de angustia espontdnea y sin estimulo que la provoque constituye uno de los
mejores ejemplos de una “falsa alarma”. La presencia de crisis de angustia intensa,
en ausencia de sefiales de amenaza o de la mas minima provocacién de amenaza,
sugiere la presencia de un estado clinico.

Hipersensibilidad a los estimulos. El miedo es una “respuesta aversiva provocada por
un estimulo” hacia una sefial externa o interna que se percibe como amenaza
potencial. Sin embargo, en los estados clinicos el miedo es provocado por una amplia

143



ASPECTOS PSICOLOGICOS: ANSIEDAD

gama de estimulos o situaciones en las que la intensidad de la amenaza es
relativamente leve y que podrian percibirse como inofensivas por los individuos no
amedrentados

La etapa final de la vida suele conllevar una sobreexposicidn a situaciones dificiles que

es percibido como amenaza y que sobrepasa los recursos de afrontamiento del paciente

y frecuentemente generadoras de un elevado nivel de ansiedad”’.

La ansiedad en si misma no es desadaptativa, al contrario su presencia en necesaria

para la vida ya que permite reaccionar ante las amenazas internas y externas que se

presentan en la vida del ser humano. Es desadaptativa cuando:

v

v

AN NI

<

Se produce un incremento anémalo de la frecuencia, intensidad o duracion de los
sintomas.

Cuando existe desproporcidon en la respuesta frente a la amenaza, teniendo en
cuenta el proceso vital del paciente y sus recursos de afrontamiento.

Factores desencadenantes de la ansiedad
Sensacion de cercania de la muerte.
Incertidumbre por el futuro de los hijos.
Sintomas fisicos poco controlados.
Efectos del tratamiento o propios de la enfermedad: hipoxia, disnea, dolor,
dependencia funcional.
Problemas emocionales: anticipacién al sufrimiento, tanto propios, como la de su
familia, dificultad para expresar sentimientos, emociones, temores, preocupaciones,
sensacion de pérdida de control.
Dificultades sociales: econdmicos, familiares, de relaciones interpersonales, falta o
exceso de cuidados, carencia de apoyo, de soporte.
Dilemas espirituales: existenciales, necesidad de trascendencia, culpa, temor a lo que
sucedera luego de la muerte.

INTERVENCIONES SUGERIDAS

Es importante facilitar la manifestacién adaptativa de la ansiedad, fomentando

recursos de afrontamiento asertivo; propiciar al paciente el incremento de la sensacion

de control, sobre las situaciones, que le resulten amenazantes, que le generan temor™.

Para esto se recomienda:

® Holland Jimmie. La Cara Humana del Cancer. 2003
1% Arranz Pilar y otros. Intervencion Emocional en Cuidados Paliativos. 2003
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a. Reconocer los propios signos y sintomas de ansiedad, en sus dimensiones cognitiva,
conductual y fisioldgica.

b. Detectar las fuentes de ansiedad y valorar las posibles modificaciones, canalizando
dudas e incertidumbres.

c. Entrenar en Reestructuracion Cognitiva, esto es, facilitar que el paciente modifique
las ideas o pensamientos distorsionados, por otros pensamientos mas adaptativos
que le generen mayor bienestar.

d. e. Fomentar la prevencion de respuestas, preparando al paciente para los
acontecimientos dificiles de abordar, que pueden presentarse en el proceso de
deterioro por causa de la enfermedad.

e. Generar estrategias, para que el paciente responda de manera congruente, a las
situaciones que se vayan presentando, con el objeto de preservar su autoestima,
esto se hace por medio de preguntas acerca de como quiere vivir y cdmo quiere
presentarse ante los demds, en su situacién (hay pacientes que prefieren esconderse
del mundo).

f. Generar y propiciar el uso de técnicas de soluciéon de problemas, esto es, buscar
soluciones alternativas o situaciones conflictivas puntuales que aparezcan en la fase
final de la vida.

g. Entrenar en técnicas de relajacion, visualizaciéon dirigida, como estrategias
complementarias para la angustia, de modo a que los active cuando se intensifican
los sintomas.

h. Entrenar en técnicas de parada de pensamiento, fomentar la distraccién, que realice
algunas actividades que le permitan su estado hacer, como ser actividades minimas
manuales, lectura, escuchar musica.

i. Motivar al paciente a ser asertivo en la expresion de sus necesidades y deseos, tanto
con los profesionales, como con su familia.

j.  Toda vez que el paciente pueda caminar, sugerir caminatas suaves, con conciencia
plena, esto es, contemplar la naturaleza.

k. Potenciar los recursos espirituales que posean los pacientes, de modo a que los
utilice de manera favorable, para ejercer el autocontrol.
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D. DEPRESION

LIC. GLADYS MOREIRA LOPEZ
LIC. RAQUEL MOLINAS PIETRAFESA

Al empezar a hablar de un tema tan complejo en pacientes donde se cree justamente
qgue es la sintomatologia predominante a nivel psicoldgico o emocional, es importante
destacar la diferencia entre los tipos de Depresidon y aclarar que en este capitulo se
refiere especificamente a la Depresion Reactiva basadas en nuestra experiencia clinica.

La palabra Depresiéon viene del latin “depressio” y significa  hundimiento;
clinicamente se lo define como un estado de emociones displacenteras, marcada apatia,
disminucion de la iniciativa, pensamientos lugubres y negativos permanentes,
melancolia; reaccién excesiva de tristeza, de abatimiento, de falta de interés en general,
desaliento, desesperanza. Es la claudicacion del individuo ante acontecimientos que se

. . 11
siente, o es realmente, incapaz de superar.

Pero en general, las personas con un sindrome depresivo es probable que

12
presenten:

1. Sintomas animicos: la tristeza es el sintoma nuclear de la depresién, frecuentemente
ademas presentan agotamiento, pesadumbre o infelicidad. En ocasiones el estado
de animo predominante es de irritabilidad, sensacion de vacio o nerviosismo.
Inclusive en casos graves, “el paciente puede llegar a negar sentimientos de tristeza,
alegando con aparente inmutabilidad que ahora es incapaz de tener ningun

. 13
sentimiento”

; en estos los pacientes suelen referir que ya ni siquiera pueden llorar,
por lo que la incapacidad para llorar es un sintoma que indica mayor gravedad de la
depresion. La ahnedonia o la pérdida de disfrute por las cosas asi como la reduccidn
de las emociones positivas son sintomas afectivos presentes.

2. Sintomas motivacionales y conductuales: Uno de los aspectos subjetivos mds
dolorosos para las personas deprimidas es el estado general de retraimiento, la
apatia y la falta de motivaciéon, llantos vy lamentos constantes, ademas
desesperanza, falta de control, o de no poder dar sentido a lo que hace. En su forma
mas grave presentan retardo psicomotor, un enlentecimiento generalizado de las
respuestas motoras, el habla, el gesto, En casos extremos, este retardo puede llegar

a un estado caracterizado por mutismo y paralisis motora.

"Beck Aaron. Terapia cognitiva de la depresidn. Espafia 1998
*2 Belloch 2do volumen. 2012
 Belloch 2do vol. 2012. Pag. 240
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3. Sintomas cognitivos: la persona deprimida posee una percepcidn negativa de si
mismo, del mundo y del futuro. El paciente tiende a culparse subestimarse y a
criticarse a si mismo como la base de sus defectos personalesl4. Ademas El
rendimiento cognitivo se ve afectado y suele resentirse la memoria, la atencién y la
capacidad de concentracion.

FACTORES PREDISPONENTES DE LA DEPRESION EN EL PACIENTE TERMINAL

e Presencia de depresidn a priori a la enfermedad.

e Personas con rasgos de negatividad y pesimismo persistente.

e Apoyo psicosocial escaso o pobre.

e Deterioro funcional y pobre control del dolor.

e Duelos recientes o situaciones adversas no resueltas.

e Antecedentes de depresion y/o otros trastornos mentales ya sea en el paciente o en
algin miembro de la familia.

TIPOS DE DEPRESION

Depresion mayor: se caracteriza por un estado persistente de sensacion de
cansancio, sentimientos de inutilidad, culpa o tristeza; las personas carecen de
motivacion y pierden interés en actividades que antes disfrutaban, probables
pensamientos suicidas. La depresién no seguira simplemente su curso para luego
desaparecer. Si no se trata, puede dar como resultado afios de dolor innecesarios para la
persona que la sufre, asi como para su familia. Es el tipo de depresién que cumple los
criterios diagndstico, de los manuales como el DSM IV o CIE 10.

Distimia. Es un tipo de depresiéon mas leve. No aparece en episodios claramente
marcados, como la depresién, sino que sus sintomas tienden a ser menos intensos y mas
persistentes y pueden durar afios. Este tipo de depresidn puede ser dificil de reconocer
en un ser querido o un amigo, o aun para la misma persona, ya que sus sintomas son
leves y por lo general no interfieren en la vida diaria. Sin embargo, los que experimentan
la distimia rara vez sienten que estdn funcionando a plena capacidad.

Depresidn reactiva: son las mas comunes y del tipo que a todos nos es familiar. No
presentan ciclos temporales regulares, por lo general no responden a las terapias fisicas
(farmacos) no se hallan genéticamente predispuestas y si responden a la terapia
cognitivo-conductual; normalmente, parece coincidir con un acontecimiento adversos y
traumaticos de la vida, ejemplo de ello son la muerte de un ser querido, el diagndstico de

" Beck Aaron. Terapia cognitiva de la depresién. Pdg. 19-20 Espafia 1998
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alguna enfermedad gravels. El inicio de la depresion no tiene porqué ocurrir
inmediatamente después del acontecimiento, sino, a veces al cabo de unas semanas o
meses. La primera aparicidn se produce, normalmente en la vida adulta temprana y esta
caracterizada por sintomatologia fisica y psicoldgica variada. Es un estado mas benigno y
no psicético, aunque, hasta cierto punto, la recuperacién se ve influida por factores de
personalidad.

En Cuidados Paliativos es dificil diagnosticar la depresion basandose en los
criterios del Manual de Psiquiatria (DSM-IV) ya que los pacientes que se
encuentran en fase avanzada de la enfermedad se enfrentan ante situaciones de
duelos (pérdida de la autonomia, de la salud, etc.) y tristeza que son reacciones
habituales manifestadas ante el diagnostico de una enfermedad incurable®.
Ademads, los sintomas fisicos de la depresidn se puede deber tanto a la misma
enfermedad, como también a efectos colaterales de los medicamentos.

El periodo de afliccion podria parecerse a una depresién clinica, pero no es lo
mismo. La afliccién, la experiencia de tristeza, miedo, ira o periodos de llantos, a
menudo no duran mucho tiempo; lo ideal es que al final del periodo de afliccion
una persona haya tenido tiempo para expresar, enfrentar y aceptar muchas de las
emociones que siente. Es por esto que sostenemos que la depresion que
presenta el paciente en etapa avanzada de la enfermedades un tipo de depresién
reactiva a la situacion ante la que se encuentra y que cede una vez que el
paciente haya logrado aceptar su situacion®’.

El estado depresivo en el paciente es fluctuante, hay momentos que se lo
encuentran serenos, tranquilos, sin miedos ni preocupaciones y otras, con mucha
tristeza, apaticos, abulicos; es por eso que el abordaje debe hacerse centrado en
el dia a dia del enfermo y teniendo en cuenta también los sintomas que iran
apareciendo segun vaya avanzando la enfermedad, ya que hay algunos factores
predisponentes de la depresidon, como ser, la pérdida de autonomia, dolor mal
controlado, los tumores con olor. Las personas, que no encuentran un sentido a

"HollandJimmie. La cara Humana del Cancer. Espaiia.
®Hollandlimmie. La cara Humana del Cancer. Espaiia.
Kubler Ross. Elizabeth. Sobre la muerte y los moribundos. 1993
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su sufrimiento, a la vida; asi es cuando la tristeza y desesperanza es muy

pronunciadalg,

INTERVENCIONES RECOMENDADAS

Antes que nada es muy importante determinar el tipo de depresidon ya que la

depresion mayor requiere medicacion que debe ser manejado por un especialista

psiquiatra. Para la intervencion con pacientes con sintomas depresivos hay que tener en

cuenta y abordar los siguientes aspectos.

Evaluar el manejo del duelo por la pérdida de la salud.

Evaluar formas de afrontamientos a situaciones adversas anteriores a la enfermedad.
Identificar episodios de depresion y/o otro trastorno mental antes de la
enfermedad.

Identificar antecedentes familiares de depresién, suicidio u otro tipo de trastorno
mental.

Evaluar problemas de temperamento: nerviosismo, inestabilidad emocional,
rebeldia, mal humor, etc.

Facilitar una comunicacidn abierta, sincera, suministrando informacién real y brindar
apoyo emocional con esperanzas realistas.

Es muy importante evitar frases que “consuelen” falsamente al paciente (esto
pasara, fuerza, mente positiva, tranquilo/a) suelen producir efectos paraddjicos e
indeseados.

Ofrecer al paciente una disposicidn real de escucha de modo a que pueda manifestar
sus sentimientos en relacién a lo que le sucede.

Propiciar al paciente la conexién con sus emociones, que los identifique y los
comprenda de modo a ayudarlo a canalizarlas.

Reforzar cualquier actitud o verbalizacién positiva que pueda incrementar el nivel de
sensaciones positivas en el paciente.

Permitir al paciente expresar sus miedos y preocupaciones acerca de la enfermedad
o las complicaciones o sintomas y signos fisicos y psicoldgicos que aparezcandurante
la evolucion de la enfermedad y enfocar el tema de la muerte cuando el paciente asi
lo requiera.

Ayudar al paciente a encontrar un sentido a su situacién actual empleando técnicas
de Logoterapia y Reestructuracion Cognitiva. Deteccidn de pensamientos que
generan malestar emocional, para reforzar la sensacién de control ante las mismas.

®Erankl Viktor. Fundamentos y Aplicaciones de la Logoterapia. Argentina 2005
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e Propiciar al paciente la conexién con sus emociones, que los identifique y los
comprenda de modo a ayudarlo a canalizarlas.

e la visualizacién de momentos o eventos positivos en la historia vital del paciente
ayuda a darle un alivio a su dolor emocional. Mirar fotos antiguas, rememorar
acontecimientos significativos.

e El abordaje es diferente a otro tipo de depresidén ya que responde muy bien a la
psicoterapia, pero en algunos casos se torna necesaria la ayuda de alguna
medicacidn antidepresiva de accion rapida, hasta que pase el periodo de tristeza
excesiva. Por las razones expresadas anteriormente, el apoyo psicolégico es
fundamental para el paciente con una enfermedad crdnica, desde el inicio del
tratamiento, incluso, ya posterior al diagndstico y con mayor razon en la etapa mas
avanzada de modo a que pueda adaptarse a la enfermedad de forma mas sana vy
realista.
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E. DUELO

LIC. GLADYS MOREIRA

Del latin dolus: dolor. El duelo es el dolor emocional manifestado ante la pérdida de lo
inmensamente querido, importante para la persona, como ser: desapego de una
posicién, objeto o ser querido. El duelo es un sentimiento que genera sufrimiento, ante
la ausencia de algo o alguien. Es una reaccién normal y natural que trae consigo una
alteracién psicolégica importante, cuya evolucidn es temporal hasta que sobreviene la
superacién y adaptacion a la pérdida®®.

La pena, afliccion, congoja y desorganizacién emocional son caracteristicas propias del
duelo, entendidas como Crisis Vital, ya que las pérdidas implican un gran sufrimiento
para el ser humano; este proceso no se limita a los componentes psicoldgicos sino

ademds repercute en lo fisioldgico y social®.

La intensidad, duracién y manifestacion del duelo depende de varios factores como: la
significacidn que se le otorga a la pérdida, a las caracteristicas individuales de la persona,
de la intensidad de vinculo con el fallecido, de las caracteristicas de la relacién con la
persona perdida (dependencia, conflictos, ambivalencia...), de la edad.

Etapas del Duelo

1. Shock o incredulidad: es la reaccion inmediata a la pérdida, de corta duracién (horas
o algunos dias), se caracteriza por el desconcierto, la incapacidad de creer lo
sucedido “jno puede ser!” “jdebe haber un error!” “iporque no me llevo a mi?”, las
reacciones son de estallido de ira, angustia, llanto, euforia o anestesia afectiva.

2. Anhelo o languidez: se percibe la realidad de la pérdida (accesos de llanto, congoja).
Emociones intensas de dolor, pena, de busqueda de la persona querida, ansiedad y
marcada tristeza, a veces mezclado de rabia, inseguridad. Frustracion ante el anhelo
del re-encuentro que forman parte del intento de recuperar el vinculo perdido.
Busqueda de indicios de retorno: pasos en otra habitacion, una puerta que se abre.
Se busca al muerto en los lugares que concurria, en rostros de otras personas. Sofiar
gue esta vivo, despertar desolado. Habitualmente el apetito se altera, disminuye la
capacidad y memoria de concentracién. La duracion de esta etapa suele durar
semanas.

3. Desorganizacion y Desesperacion: se caracteriza por los pensamientos reiterados de
la pérdida junto a largo periodos de apatia y desesperacién. Puede darse estados de

' Bianchi Carlos. E/ proceso del duelo. 2003

*° Holland Jimmie. La cara Humana del Cancer. 2003
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continuo letargo emocional, somnolencia, sensacion de la presencia del ser perdido o
incluso alucinacidn, es el resultado de la percepcion de que la pérdida es irreversible.
Este estado tiende a disminuir luego de algunos meses, aunque existen momentos
gue se agudizan y son muy intensos. La duracién de esta etapa es de tres a seis
meses hasta que se da paso a la reorganizacion.

Reorganizacién y Recuperacion: en esta etapa ya se da paso a la aceptacion de la
realidad de la pérdida, de que la vida es diferente e incluye una ausencia y aceptan
los cambios, se redefine la identidad y la del mundo, implica renunciar a que se
restablezca la situacion previa. Se recupera el apetito, el deseo sexual, Ia
preocupacién por la apariencia y la imagen, aparecen los planes a futuro y se
reconstruye nuevamente el mundo con un nuevo significado. Esto logra fortalecer la
madurez y el crecimiento personal del ser humano.

Determinar cuando ha concluido el duelo es algo verdaderamente ambiguo y érido,

tampoco puede afirmarse que los periodos de las etapas descriptas mas arriba son

exactos, fijos y secuenciales, estas, pueden fluctuar de acuerdo a las circunstancias y

momentos, en fechas importantes y significativas como por ejemplo aniversarios,

cumpleafios se vuelven a rememorar y vivir como crisis; también hay veces que estas

fases se logran solapar de alguna manera y contiene una mezcla de emociones vy

respuestas’.

“Cuando la persona haya sido capaz de mirar hacia el pasado con serenidad y recordar

al fallecido con una sensacion agradable, sin pena ni dolor y compartir su historia con

calma, se puede afirmar que se ha superado la pérdida

722

Proceso Normal de Duelo

Complicacion en el Duelo

El dolor y la pena se expresa naturalmente

La penay el dolor no se logra expresar (se reprime o se
niega)

Tiene una duracion limitada en el tiempo (entre 1 a 2
afios)

La pena es expresada de manera intensa en forma
continuay crénica.

Luego de unas semanas la persona se incorpora
nuevamente a sus actividades cotidianas, aunque con
menor intensidad y con estado de animo deprimido.

Incapacidad para reiniciar las actividades
No se logra desvincular del fallecido. Se expresa mediante
culpa excesiva o auto-reproches.

Cualquier alteracion mental que presenta la persona
doliente debe ser explorada por su posible conexién con la
pérdida. (Especialmente trastornos de ansiedad,
depresidn, adicciones )

*! Bianchi Carlos. E/ proceso del duelo. 2003

*Arranz Pilar y otros. Intervencion Emocional en Cuidados Paliativos. 2003. Pag. 110
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Tipos de Duelo

Duelo Crénico: El doliente tiene se manifiesta con una incapacidad de desapego, y un
profundo sentimiento de desesperacion, no logra rehacer su vida, todo gira alrededor de
su pérdiday constantemente se lamenta, pudiendo durar afios.

Duelo Congelado: es el duelo que no se expresa, se produce una negacion de la
realidad. Se inhibe y /o reprime. Es una forma de embotamiento afectivo, no se loga
expresar las emociones.

Duelo Exagerado: caracterizado por una intensa reaccion del duelo. Se excluyen las
manifestaciones de tipo cultural.

Duelo Retardado: también llamado aplazado o diferido. El duelo se inhibe o reprime
inicialmente, sin embargo aparece o se manifiesta luego con otra situacidon o pérdida
menos significativa de una manera desproporcionada o exagerada. Este tipo de duelo
suele ser frecuente ante una pérdida inesperada, inicialmente la persona se defiende
mediante la negacidn, se refugia en una gran actividad para no pensar en lo sucedido.

Duelo Anticipatorio: es el duelo terapéutico. Es la elaboracién anticipada del dolor
por la pérdida que va a suceder, ayuda a preparar el duelo posterior. Facilita el
desapego emotivo y sano antes que ocurra la muerte. El doliente toma conciencia de la
separacion inminente y de su significado, alivia el posible shock y posibilita Ia
oportunidad de vivir las relaciones de una manera mas auténtica y transparente®.

INTERVENCIONES SUGERIDAS

1. Antes del Fallecimiento del paciente

e Antes que todo es muy importante tener una actitud de escucha activa y estar
dispuesto a hablar de todos los temas, incluyendo la muerte, tanto para el
paciente como con la familia, con esta sobre todo, de modo a prevenir la
aparicién del duelo patoldgico o complicado.

e Respetar los tiempos de la familia para hablar del tema y al abordar la muerte
hacerlo con mucha sutileza, pero sin tabues ni eufemismos?*.

e Facilitar que la familia exprese sus sentimientos: “Es importante que puedas
desahogarte, ayuda a reponer fuerzas para seguir cuidando”

e Favorecer la ruptura de la Negacion desadaptativa de uno o mas miembros de la
familia sobre todo a los que comprometa los cuidados del paciente moribundo.

** Holland Jimmie. La Cara Humana del Cancer. 2003
** Frankl Victor. Fundamentos y aplicaciones de la logoterapia. 2014
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“Desearia que fuera diferente, veo que te duele mds a ti...por lo que prefiero ser
sincero contigo...”

Facilitar la ruptura de la incomunicacion emocional tanto del paciente
moribundo como la de su familia y propiciar un ambiente de comunicacion
franca entre ambos, de modo a erradicar la conspiracién del silencio.

Propiciar conversaciones que animen tanto al paciente moribundo como a la
familia a resolver problemas practicos, o algunas situaciones conflictivas entre
ambas partes si es que la hubiera: “Qué asuntos crees que seria conveniente
abordar en este momento con la familia?”. “iExiste algo pendiente de la que
quisieras hablar o te gustaria preguntar?”. “¢Que te gustaria poder expresar?”
Ayudar a repartir tareas entre los miembros de la familia de modo a que todos
puedan sentirse Utiles y promover la conservacién de otros roles distintos al de
cuidador.

Identificar los miedos y prever la organizacidén de aspectos practicos si el familiar
se encontrara solo, en el momento del fallecimiento.

2. Luego del Fallecimiento del paciente

Propiciar la expresion de pena, tristeza y dolor ante la pérdida del ser querido,
haciendo de esta una realidad presente®.

Detectar primeros sintomas de duelo enmascarado, realizando una
interpretacion normalizadora y respetuosa de tales sintomas. Sugerir
alternativas de expresién de las emociones, pueden ser a través de fotos, cartas,
diarios.

Facilitar la toma de conciencia de la ruptura final, hablar en pasado al referirse al
fallecido.

Averiguar qué se hizo con las pertenencias del fallecido, esto permite derribar
resistencias y miedos.

Detectar sentimientos de culpa sean estos racionales o irracionales. La
intervencion con frecuencia util, es la reestructuracion cognitiva.

Averiguar si realizan visitas al cementerio, con qué frecuencia lo hacen y la
significacién que le dan al mismo.

Facilitar la reconstruccion de los roles sin la presencia del fallecido, ayudarlo a
vivir sin el fallecido, insistir en que no es “olvidar” a la persona querida, sino de
reestructurar el vinculo, propiciando el desapego emocional.

% Bianchi Carlos. E/ proceso del duelo. 2003
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e En caso que la persona deba ejercer roles que antes ejercia el fallecido, es
importante sugerir entrenamiento previo para prevenir la sensacion de fracaso.

e Posibilitar la creacién de un espacio entre el dolor por la perdida y el seguir
llevando adelante el proyecto de vida, reestructurando incluso algunos aspectos,
si fuera necesario.

En ocasiones es muy util y ayuda mucho al doliente seguir manteniéndose en
comunicacion con el equipo que cuidd al paciente, ya sea a través de correspondencias,
visitas espordadicas, mensajes de texto, comunicacidon telefénica; principalmente en los
primeros meses posteriores a la pérdida. Esto hace sentir a la persona, acompanado,
seguro y que también se lo tiene en cuenta como unidad de atencidén.

Es importante destacar que la técnica por excelencia es la escucha activa y la empatia
para lograr que el doliente pueda manifestar libremente sus sentimientos y emociones,
conversar de manera pausada y una disposicion real para compartir su dolor. Resaltar y
alagar lo importante que fue la asistencia y disposicidn brindada al paciente durante el
proceso de su enfermedad, hacerle sentir que todo lo que realizé fue sumamente
valioso, y alentarlo a que pueda continuar con sus actividades, los proyectos personales 'y
laborales de modo a que pueda volver a restablecer un equilibrio en su vida, aun sin la
persona amada.
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ANEXO: MODELO DE CARTA DUELO

Apreciado familiar

Antes que todo queremos agradecerle la confianza que ha depositado en este equipo de
profesionales, el cuidado y la asistencia de su ser querido. En verdad es un honor para
nosotros haber estado acompanando a su paciente como a uds, durante esta etapa tan
dolorosa como dificil. En ocasiones tuvimos momentos muy delicados asi como también
pasamos momentos muy gratos a través de las anécdotas y alegrias que compartimos en
este periodo. Varias veces pudimos satisfacer sus necesidades, aliviar el dolor y el
sufrimiento, en otras ocasiones no, pero tengan la certeza que siempre hicimos lo mejor
qgue pudimos para darle respuestas.

Queremos destacar el empeno, la colaboracion, el esfuerzo que realizaron para que este
proceso sea menos doloroso, uds dieron lo mejor de si, cada uno en la medida que pudo
a su familiar, es valorado cada grano de arena que aportaron, es loable el amor, el
cuidado y la dedicacién que le brindaron a su familiar, cada sonrisa, cada palabra de
aliento, cada caricia, cada beso fue muy importante y contribuyo para el bienestar de su
paciente; tengan presente que aquello que dieron es el mejor regalo que le dieron en
vida a esta persona que tanto amaban; pero como todo en la vida tiene un inicio,
también tiene un final este es el de el/ella ahora, el final de la estadia en este mundo de
su ser querido, habran pasado momentos dulces como amargos, alegrias y problemas,
mantengan en sus recuerdos esos momentos lindos, alegres, de modo a mitigar este
dolor que le causa la irreparable pérdida. Recuerden lo mejor de él/ella ya lo honraron
en vida con sus cuidados, ahora lo van a honrar con sus recuerdos.

La vida continua y el dolor en este momento es natural, pues van a extrafiar mucho a su
ser querido, pero retomen sus actividades poco a poco, compartan con sus amigos y
familiares que estdn con uds, vivan cada momento con alegria, no permitan que la
tristeza turbe su vida y sobre todo sigan su proyecto de vida.

(Nombre del fallecido)...se fue de este mundo, pero permanece en el corazén y el

recuerdo de cada uno de uds. Sepa ud. que también pueden contar con nosotros
siempre. Nuestros respetos y saludos cordiales
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F. SINDROME DE BURNOUT

LIC. GLADYS MOREIRA LOPEZ

El término "Burnout" fue acufado por primera vez en 1974 por Herbert
Freudenberger. Por lo general, el trastorno es consecuencia de un estrés laboral crénico,
y se caracteriza por un estado de agotamiento emocional, una actitud cinica o distante
frente al trabajo (despersonalizacion), y una sensacion de ineficacia y de no hacer
adecuadamente las tareas. A ello se suma la pérdida de habilidades para la

. ., 26
comunicacion

El sindrome de Burnout denominado también sindrome del desgaste profesional, tiene
especial relevancia para la medicina, ya que puede afectar a todo el equipo de salud y su
aumento es inquietantemente progresiv027. Constituye un claro aviso sobre los quiebres
gue puede generar en la estructura sanitaria actual. El Burnout es un deterioro o
agotamiento (quemazoén) producido por la demanda excesiva de recursos fisicos y
emocionales que implican relaciones interpersonales intensas y continuas. El profesional se
encuentra desbordado, agotado en su capacidad de reaccién, que tienen cariz negativo
para los profesionales, dado que implica alteraciones, problemas y disfunciones fisicas y
psicoldgicas, con consecuencias nocivas para la personay la organizacion.

Este sindrome es mucho mas relevante en profesionales que trabajan con pacientes
en situacién de terminalidad, ya que se conecta permanentemente con personas con
dolor y mucho sufrimiento en ese proceso de morir.

DIMENSIONES DEL SINDROME

v' Cansancio o agotamiento emocional: la vivencia de estar exhausto
emocionalmente por las demandas del trabajo, pérdida progresiva de
energia, desgaste y agotamiento.

v Despersonalizacién: el grado en que cada uno reconoce actitudes de frialdad
y distanciamiento, un cambio negativo de actitudes que lleva a un
distanciamiento frente a los problemas , llegando a considerar al paciente
con las que se relacionan como auténticos objetos

v' Baja realizacién personal: respuestas negativas hacia si mismos y hacia el
trabajo, con manifestaciones depresivas, una moral baja, un descenso en la
productividad, lo cual lleva a una escasa o nula satisfaccion profesional.

% Alvarez A M, Arce M L, Barrios A E, Sanchez AR. 2005
>’ Maslash y Jackson 1986
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Siendo la Despersonalizaciéon el elemento clave del fendmeno ya que los otros se
pueden encontrar en sindromes depresivos.

Divisiones en estadios de evolucién

Leve: Quejas recurrentes. Cefaleas. Dolores de espalda, sintomas fisicos vagos,
cambios en el humor. La persona no realiza su trabajo con naturalidad, sueia con sus
pacientes, pierde su operatividad efectiva.

Moderado: Insomnio. Dificultad para concentrarse. Dificultad en las relaciones
interpersonales. Variaciones en el peso. Disminuciéon de la libido. Pesimismo
Automedicacioén.

Grave: Aumento del ausentismo. Disminucion notable en la productividad. Sensacién
de disgusto, rechazo o aversion. Baja autoestima. Abuso de alcohol o psicofdrmacos.
Cinismo como forma de negacion de los problemas que se incrementan

Extremo: Aislamiento. Sentimiento de pena/tristeza. Riesgo suicida importante.
Crisis existencial (no le encuentra sentido al trabajo ni a la profesidn). Sensacién de
fracaso. En algunos casos puede llegar al suicidio.

CONSECUENCIAS DEL SINDROME DE BURNOUT

El tema es motivo de gran preocupacién por las repercusiones en el ambito personal y
en la organizacion laboral. La mayoria de las consecuencias del Burnout son de tipo
emocional, como son sentimientos de fracaso, pérdida de autoestima, irritabilidad,
disgusto, agresividad. En la parte cognitiva, el principal sintoma es la frustracion y la
depresion de indole cognitiva, puesto que en el inicio del sindrome hay una incoherencia
entre las expectativas laborales y lo real. En el area conductual, la consecuencia mas
importante es la despersonalizacién, que se define como el desarrollo de sentimientos
negativos, de actitudes y conductas de cinismo hacia las personas destinatarias del trabajo.

FACTORES DESENCADENANTES

Factores personales que dan lugar a la disposicién al sindrome, se destaca los factores
ambientales/institucionales. Situaciones tales como el final de la vida, demanda un
intenso compromiso emocional y esto supone un reto de adaptacién continua. Las
caracteristicas de personalidad, como la ser una persona, muy activa, competitiva e
impaciente, sumado a altos niveles de autoexigencia, altruismo e idealismo son factores

. , 28
qgue hacen a la aparicidn de este sindrome”".

%% Arranz Pilar y otros. 2003
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Factores desencadenantes Externos

AN N N NN N

AN

v

Presion asistencial excesiva, asociado a escasez de personal.

Gran responsabilidad en la toma de decisiones.

Falta de autonomia en la toma de decisiones.

Escaso reconocimiento por parte de la organizacion.

Contacto continuo con la enfermedad, el dolor, sufrimiento y muerte.

Pacientes que demandan mucha atencidn y presentan complejos problemas.
Escasa formacidn para el manejo de los aspectos emacionales de la persona que
sufre y muere.

Dificultades de comunicacion con pacientes, familiares y compafieros de trabajo.
Dificultades propias del trabajo en equipo.

Diferencias de valores y percepciones.

COMO PREVENIR EL BURNOUT

Para respaldar el cuidado de del equipo de salud, se deberia actuar preventivamente,

asegurando evitar la enfermedad de los profesionales, de modo a ofrecer a la poblaciéon

una atencion adecuada y eficiente, entre las sugerencias como profilaxis se cita a

continuacion:

160
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La formacion es clave para prevenir el Burnout, un profesional capacitado se
sentira con mas recursos para afrontar las dificultades y demandas de los
pacientes, sin la formacidn se siente perdido, desorientado, impotente, inseguro,
incapaz ante las mismas.

El trabajo en equipo, la comunicacion fluida y asertiva entre los miembros ayudan
a afrontar las dificultades. Otra estrategia util es la de: explicitar los objetivos del
trabajo, de modo a que sean realizables.

Realizar actividades gratificantes fuera del entorno laboral, equilibra la balanza
del estrés.

Expresar emociones, permitirse las reacciones emocionales, son procesos
personales que facilitan la adaptacion. Mantener una actitud de disfrute de la
vida, con buen humor, son protectores de la aparicion del estrés.

Saber pedir apoyo a los demas, compartir informacion, dificultades con los
pacientes, consensuando decisiones entre los miembros del equipo.

Realizar la técnica de Inoculacion del Estrés de modo a disminuir niveles de estrés
y asi adoptar estrategias de afrontamiento para el bournout.

Aprender técnicas reductoras de ansiedad, como ser entrenamiento en relajacion,
visualizacidn, yoga, técnicas de solucién de problemas, son alternativas utiles de
caracter personal que cada profesional, deberia incorporar en su vida.
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INTERVENCIONES SUGERIDAS

Antes de realizar la intervencién individual o grupal en una institucién es importante
realizar la valoracion del Sindrome. Existen diversos cuestionarios, el que tiene un uso
mas extendido es el MBI (Maslach Burnout Inventory). Es un cuestionario
autoadministrado que recoge respuestas del profesional con relacién a sus emociones y
pensamientos. La primera publicacién del cuestionario aparece en 1981, por Maslach y
Jackson.

Una vez detectado la presencia del sindrome o puntuacién alta en una de sus
dimensiones se procede a valorar los factores predisponentes, en varias ocasiones son de
causa externa, en ese caso se propone una intervencion basada en la interaccién donde
se busca generar estrategias cognitivas para disminuir la amenaza de dafio al profesional,
se entrena en reestructuracidn cognitiva para modificar la percepcién de amenaza,
ademas técnicas de relajacién para utilizar como un recurso de afrontamiento en las
situaciones de tension, es importante que la persona se entrene en relajacién como un
ejercicio cotidiano de modo a tener la practica para echar a andar este recurso en los
momentos de tension.

Cuando hay mas factores internos en el profesional, como ser alta autoexigencia,
caracteristicas de ser una persona ansiosa, competitiva, se establece las prioridades con
la persona, sus recursos, se aborda esas caracteristicas como generadoras de problemas
y desde la perspectiva se puede brindar apoyo emocional, desde la linea cognitiva
conductual se establecen cambios comportamentales, se pueden utilizar técnicas de
solucion de problemas, reestructuracion cognitiva, terapia racional emotiva.

. . . . . 29
El adiestramiento en Inoculacién del Estrés desarrollado por Meichembaum™™ es una
técnica muy valida, esta disefiado para:

1. Ensefiar a las personas la naturaleza transaccional del estrés y el afrontamiento.

2. Adiestrar las personas para el autocontrol de pensamientos, imagenes, sentimientos
y conductas negativas con el fin de facilitar interpretaciones adaptativas.

3. Adiestrar las personas en la resolucion de problemas, definiendo el problema,
consecuencias, previsiones, toma de decisiones y evaluacién de los resultados.

4. Modelar y reproducir las actuaciones reales, la regulacién de las emociones y las
habilidades de afrontamiento propias del autocontrol.

5. Ofrecer practicas de ensayo en el consultorio de manera imaginada y conductual
para luego desplegar gradualmente en las situaciones de tensidn, cada vez mas

° Meichembaum 2007
161



ASPECTOS PSICOLOGICOS: SINDROME DE BURNOUT

exigentes, para fomentar la confianza del paciente y la utilizacién de sus repertorios
de afrontamiento.

6. Ayudar a las personas a adquirir conocimientos suficientes, comprensiéon de si
mismos, y habilidades de afrontamiento que les faciliten mejores maneras de
abordar situaciones estresantes inesperadas.

Entre las técnicas de relajacidn, una de las mas sencillas es la de Respiracion- Relajacion
5-7-10 que consiste en: 5 segundos inhalar, 7 retener la respiracién y luego en 10 segundos
soltar suave y pausado por la boca, es importante realizar esta técnica de manera regular 3
veces al dia, mafiana tarde y noche en series de 3 veces. También esta misma técnica
puede ser combinada con la de técnica de Relajacién Muscular Progresiva de Jacobson que
consiste en tensar y destensar inicialmente 16 grupos musculares tomando conciencia de
las sensaciones que se producen en cada situacion®®. A continuacion se presentan algunas
indicaciones acerca de como lograr la tension en cada grupo muscular:

1. Mano y antebrazo dominantes Apretar el pufio dominante

2. Brazo dominante Apretar el codo contra el brazo del sillén

3. Mano y antebrazo no dominantes Apretar el pufio no dominante

4. Brazo no dominante Apretar el codo contra el brazo del sillén

5. Frente Levantar las cejas con los ojos cerrados y arrugar la frente

6. Ojos y nariz Apretar los parpados y arrugar la nariz

7. Boca Apretar las mandibulas, sacar la barbilla hacia fuera y
presionar el paladar con la lengua

8. Cuello y garganta Empujar la barbilla contra el pecho pero hacer fuerza para
que no lo toque

9. Pecho, hombros y parte superior de la Arquear la espalda como se fueran a unir los omdplatos

espalda entre si

10. Regién abdominal o estomacal Poner el estdmago duro y tenso

11. Muslo dominante Apretar el muslo contra el sillon

12. Pantorrilla dominante Doblar los dedos del pie dominante hacia arriba

13. Pie dominante Doblar los dedos hacia adentro sin levantar el pie del suelo

14. Muslo no dominante Apretar el muslo contra el sillon

15. Pantorrilla no dominante Doblar los dedos del pie hacia arriba

16. Pie no dominante Doblar los dedos hacia dentro sin levantar el pie del suelo

* Ruiz Ma. De Los Angeles
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Esta técnica puede realizar sentado en un cdmodo sillén, o acostado, también puede

escoger las partes del cuerpo que mayor tensién refleja y reforzar esa zona.
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CUESTIONARIO DE BURNOUT. MASLACH

Sefiale la respuesta que crea oportuna sobre la frecuencia con que siente los enunciados:

0 Nunca | 1 Pocas 2Unavez | 3 Algunas |4Unavez | 5Algunas | 6Todos
vecesalafno | almeso veces al ala vecesala | losdias
0 menos menos mes semana semana

1 Me siento emocionalmente agotado por mi trabajo

2 Cuando termino mi jornada de trabajo me siento vacio

3 Cuando me levanto por la mafiana y me enfrento a otra jornada de trabajo
me siento fatigado

N

Siento que puedo entender facilmente a los pacientes

(2]

Siento que estoy tratando a algunos pacientes como si fueran objetos
impersonales

Siento que trabajar todo el dia con la gente me cansa

Siento que trato con mucha eficacia los problemas de mis pacientes

Siento que mi trabajo me esta desgastando

[YoR N N NRNe)]

Siento que estoy influyendo positivamente en la vida de otras personas a
través de mi trabajo

10 | Siento que me he hecho mas duro con la gente

11 | Me preocupa que este trabajo me esté endureciendo emocionalmente

12 | Me siento con mucha energia en mi trabajo

13 | Me siento frustrado en mi trabajo

14 | Siento que estoy demasiado tiempo en mi trabajo

15 | Siento que realmente no me importa lo que les ocurra a mis pacientes

16 | Siento que trabajar en contacto directo con la gente me cansa

17 | Siento que puedo crear con facilidad un clima agradable con mis
pacientes

18 | Me siento estimado después de haber trabajado intimamente con mis
pacientes

19 | Creo que consigo muchas cosas valiosas en este trabajo 20 Me siento
como si estuviera al limite de mis posibilidades

20 | Me siento como si estuviera al limite de mis posibilidades

21 | Siento que en mi trabajo los problemas emocionales son tratados de
forma adecuada

22 | Me parece que los pacientes me culpan de alguno de sus problemas

Cansancio emocional: 1, 2, 3, 6, 8, 13, 14, 16, 20.

Despersonalizacion: 5, 10, 11, 15, 22.

Realizacion personal: 4,7,9, 12,17, 18, 19, 21.

La escala se mide segun los siguientes rangos: Se consideran que las puntuaciones del
MBI son bajas entre 1 y 33. Puntuaciones altas en los dos primeros y baja en el tercero
definen el sindrome.
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G. LAFAMILIAY EL PACIENTE EN SITUACION DE
TERMINALIDAD

LIC. GLADYS MOREIRA

El papel de la pareja y la familia es de suma importancia para el logro del equilibrio
emocional del paciente, sin embargo los miembros de la familia también sufren y se ven
afectados cuando el paciente se va deteriorando por lo que también debe ser
beneficiario de cuidado por parte del profesional, en Cuidados Paliativos, es binomio de
atencién paciente-familia y son los familiares quienes mayor apoyo y cuidado
proporcionan en el proceso de la enfermedad, Al abordar a la familia es importante
determinar quién o quiénes son los cuidadores principales, entendiéndose ésta como,
aquella persona que se ocupa la mayor parte del tiempo en la asistencia diaria del
enfermo, en ocasiones hay mas de un cuidador, en nuestro pais en su gran mayoria recae
en las mujeres el cuidado del paciente, siendo esta la que abandona el trabajo para
abocarse a la ayuda instrumental cotidiano del paciente. La persona que proporciona
cuidado es un elemento activo en el proceso terapéutico que requiere cuidado, de modo
a seguir cuidando al paciente y por tanto corresponde a los profesionales generar
espacios para hacerse cargo de ellos.

La familia constituye el marco de referencia del paciente, por lo tanto para contribuir
al bienestar del mismo, también se debe cuidar a sus miembros y sobre aquella persona
gue toma el rol de cuidador principal. La familia, entendida como sistema, se ve afectada
cuando uno de sus miembros experimenta una enfermedad, pues desestructura el
nucleo, la armonia que debe reorganizarse. Es ldogico que el padecimiento de una
enfermedad en la fase final de la vida por algunos miembros de la familia sea fuente de
estrés muy importante ya que suele implicar alteraciones emocionales que a su vez
repercute en los cuidados como funcionales-instrumentales®.

Cada familia tiene su proceso, que es diferente en funcion de las circunstancias. La
familia es el principal valor para el paciente y su principal soporte emocional Los
cuidadores deben asumir la responsabilidad por los propios cuidados para poder seguir
cuidando, acompafiando al paciente hasta el final, por lo que cuidar al familiar significa
también cuidar al enfermo™..

*2 Arranz Pilar y otros. 2003
* Barreto, M 2000
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Algunas alteraciones que pueden presentar los miembros de la familia son:
Agotamiento fisico, mental y emocional.

Labilidad emocional.

Depresion o tristeza excesiva

Trastornos de ansiedad, caracterizados por miedos intensos.

Problemas de conducta, por ejemplo, consumo y abuso de alcohol, tabaco, comidas.
Trastornos del suefio

Alteraciones del apetito y el peso

Sintomas hipocondriacos

Reacciones fébicas

Conducta dependiente

AN NI N NN N U U N NN

Problemas laborales.

A la hora de abordar a la familia es fundamental la COMUNICACION franca, abierta y
lo mas honesta posible, canalizar las dudas, los miedos. Para ello es importante tener en
cuenta, las palabras, éstas, en funcion a como se utilizan pueden ser dardos que duelen
0 balsamo que alivian. La informacién y la comunicacién potencian la percepcion de
control y favorece la adaptacién. (Ampliar en el capitulo de Comunicacion)

Factores que influyen en la adaptacion

v" Grado de percepcién o amenaza que supone la enfermedad
v’ Efectos secundarios de los tratamientos

v" Nivel de informacién y modo en que se recibe

v" Apoyo social y recursos con los que cuenten

CLAUDICACION EMOCIONAL EN LA FAMILIA

Una situacidn frecuente que suele aparecer en la familia es la Claudicacion, que
constituye una dificultad para sostener de manera adecuada el diagndstico de una
enfermedad crdnica-terminal, esto genera afliccidn y por lo mismo sufre una importante

alteracién emocional®

. El drea mas afectada se da en la comunicacion entre el paciente y
los miembros sanos, no se logra atender apropiadamente las demandas y necesidades
gue posee el paciente, por lo que a menudo disminuye la calidad en los cuidados. Si no se
logra resolver esta dificultad se desencadena el abandono emocional del paciente y /o la
ausencia o el deterioro de los cuidados practicos-funcionales al mismo, lo que genera un
gran sufrimiento al paciente. Incluso en casos extremos puede llevar a malos tratos y

negligencia en los cuidados.

** Arranz Pilar y otros. 2003
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La familia, al igual que el paciente suele reaccionar ante el diagndstico de una
enfermedad terminal con un grado de shock, aturdimiento e incredulidad. Para sostener
estos sentimientos, la estructura familiar también entra en una etapa de Negacién, que
le permite mantener el control y la integridad emocional. No todos los miembros
manifiestan estos sintomas con la misma intensidad, ni al mismo tiempo, los miembros
mads realistas son los que amortiguan esta situacién e incluso a veces se tornan
intolerantes y criticas, con aquellos miembros que no logran sobreponerse a la situacién
que los agobia.

Los sentimientos estresantes se manifiestan como: ansiedad, miedo, sentimientos de
desproteccién e inutilidad, sentimientos de impotencia, rabia y protesta ante una realidad
sentida como un castigo injusto, que incluso a veces se dirige al equipo de cuidados.

Una vez que la familia entra en un proceso mas adaptivo se logra erradicar la
conspiracion del silencio, se restablecen los cuidados y la comunicacion se torna mas
positiva y amena mejorandose la relacion entre el paciente y su familia.

Factores Desencadenantes

v" Familias desestructuradas y /o con fragilidad emocional, con conflictos
importantes no resueltos a priori a la enfermedad del paciente.

v' Cuidador principal que trabaja mucho, lo que dificulta compaginar
responsabilidades laborales, hogarenas y de cuidado al paciente.

v" Negaciéon de la familia ante la realidad de la situacién o gravedad de la
enfermedad.

v" Vinculos emocionales fragiles entre los miembros.

v Diferencias de criterios entre los miembros, ya sea para los cuidados practicos; al
manejo de la informacidn del diagndstico o prondstico (conspiracion del silencio,
ver apartado) y el lugar de permanencia del paciente (hospital, casa, albergue).

v" Enfermedad muy larga y/o con demanda excesiva del paciente.

v" Sintomas dificilmente controlables en el medio familiar

v" Encarnizamiento terapéutico.

v’ Situacidn econdmica precaria y/o desfavorable

Acompaiiando a la Familia, intervenciones sugeridas

Antes de realizar cualquier tipo de intervencién y de modo a adecuar la misma®>, es
importante evaluar los siguientes aspectos:

v" Tipo de vinculo del familiar con el paciente

* Barreto, M. P., Molero, M.; Pérez, M.A. 2000
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Historia de la enfermedad y estado actual del paciente

Historias de pérdidas de la familia.

Otros acontecimientos vitales estresantes.

Estructura familiar (realizar el genograma)

Dindmica y Funcionamiento familiar

Habilidades sociales y de afrontamiento

Recursos de la familia (financieros-econdmicos, educacién, apoyo social)

AN NI N NN Y RN

Percepcién de la crisis, repercusién de la enfermedad en los planes vitales de la
familia e impacto en el momento evolutivo familiar
v" Necesidades de los miembros: de informacidn, emocionales, espirituales.

Luego de identificar estos aspectos, el siguiente paso es la de ayudar a los familiares a
hacerse cargo de sus emociones y sentimientos. Se sugiere utilizar la escala Zarit que
mide Sobrecarga del cuidador (Ver anexos). Por excelencia la actitud del profesional
debe la ser escucha activa, con disponibilidad, empatia, comprension y apoyo*®. Atender
las necesidades especificas de la familia y propiciar hacia un proceso de adaptacién
generando una actitud de predisposicion con la asistencia activa al paciente.

Entrenar en técnicas solucion de problemas, habilidades, sociales para fortalecer los
vinculos entre los miembros, facilitando la resolucién de problemas especificos que
posee la familia, ya sean estas, psicoldgicas y/o sociales, reforzando los recursos que
poseen los mismos.

Es muy importante propiciar una actitud de cooperacién entre los miembros,
ayudarles a que diferencien sus necesidades de sueno, descanso, distraccién, atencién a
otros miembros (principalmente a madres que a menudo desatienden a hijos sanos) a
gue puedan salir del entorno del paciente. Hacer participes a la mayoria, en la medida de
las posibilidades de cada, realizando rotaciones planificadas y oportunas para amortiguar
la “carga” que le genera el cuidado al paciente.

Es importante convocar a reuniones con los miembros de la familia para explicar a
que el proceso de adaptacidon conlleva, igual que para el paciente, un tiempo
determinado pero que no se puede “huir” de esa realidad inminente en ese momento y
lo mejor es apoyarse entre todos para conseguir un resultado mds favorable para todos
(paciente, familia y equipo).

El profesional debe proporcionar informacion adecuada, precisa y sincera, sin
eufemismos a la familia sobre la evolucién y el prondstico del paciente de modo a

**Frankl Viktor Emil. 2014
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establecer objetivos y acciones adecuadas a corto plazo. Facilitar una comunicacion
franca entre los miembros con relacidn al manejo de la informacidn, compatibilizar las
diferencias de criterios que poseen entre ellos, clarificar posiciones diferentes,
determinar un consenso favorable erradicando la Conspiracién del silencio que a
menudo es motivo de conflicto y desavenencias en la familia. Si tratan de mantener el
secreto los unos con los otros, levantardn entre ellos una barrera artificial que hard dificil
el dolor preparatorio para el paciente y la familia® .

Una intervencién fundamental y adecuada es la de prevenir el duelo patoldgico en la
familia que a menudo es resultado de sentimientos de culpa y la imposibilidad de resarcir
la falta de cuidados durante la enfermedad y agonia del paciente, ayudando al familiar a
des-culpabilizarse, a expresar sus sentimientos y emociones antes de la muerte de su ser
querido y a hacerse cargo de sus necesidades y demandas como también las del
paciente.

Ademas el profesional debe realizar el cuidado de la familia a diferentes niveles
complementarios: cuidado a nivel de informacién, cuidado emocional.

El cuidado de la informacion debera estar enfocado a disminuir la incertidumbre, los
miedos, ya que las personas que no entienden lo que estd pasando, se asustan mas
facilmente, se enojan y son mucho mas sensibles. Es importante escucharlos y explicarles
lo que pasa, en términos sencillos, que puedan entender, no minimizar, ni fatalizar la
situacion del paciente, tampoco utilizar lenguaje muy técnico®.

Es significativo para ellos, el permanecer atentos a la comunicaciéon no verbal, ser
pacientes, explicarles de nuevo cuantas veces sea necesario, ya que en muchas ocasiones
también utilizan el mecanismo de negacidn, hasta que sobrevenga el proceso de
adaptacion.

El cuidado emocional®, escucharlos, propiciar el deshago de la pena, el malestar,
animarlos a expresar sus sentimientos, que ventilen sus emociones, su rabia, enojo, sus

tensiones y su estrés; ya que muchas veces se sienten desbordados. El contacto fisico con
prudencia y respeto, puede ayudarlos, confortarlos y aliviarlos.

La observacidn, estar atentos a las necesidades manifiestas por la familia. Estar
disponibles a su alcance, tratando de satisfacer necesidades y permanecer a la escucha
de los problemas que vayan teniendo, abordar las situaciones dificiles para ellos.

*’Kiibler —Ross Elizabeth 2017. Pag. 57
%8 Arranz Pilar y otros. 2003
3 Hough Margaret. Técnicas de Orientacion Psicoldgica. 2006
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Entrenamiento en habilidades sociales, animar y propiciar la comunicacién asertiva

entre los miembros. Facilitar la resolucion de problemas y toma de decisiones, en las

situaciones de estrés, para los cuales son muy utiles las técnicas de solucion de

problemas el cual consiste identificar o descubrir una solucién o respuesta de

afrontamiento eficaz para un problema particular generando alternativas y realizando

aquellas que se adecuen a sus recursos y capacidades®.
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Instrucciones. Después de leer cada frase, indique con qué frecuencia se siente de esa

manera, escogiendo entre nunca, rara vez, a veces, bastante veces o casi siempre. No

existen respuestas correctas o incorrectas. El resultado es la suma de las puntuaciones.

Nunca | Rara | Aveces Bastante Casi
vez veces siempre
1. ¢Siente usted que su familiar/paciente solicita mas 1 5 3 4 5
ayuda de la que realmente necesita?
2. éPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar
. - . 1 2 3 4 5
no tiene suficiente tiempo para usted?
3. éSe siente agobiado por intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar con otras responsabilidades 1 2 3 4 5
(trabajo, familia)?
4. éSiente verglienza por la conducta de su familiar? 1 2 3 4 5
5. éSe siente enojado cuando esta cerca de su familiar? 1 2 3 4 5
6. ¢ Piensa que al cuidar de su familiar afecta
negativamente la relacién que tiene con otros 1 2 3 4 5
miembros de su familia?
7. éTiene miedo por el futuro de su familia? 1 2 3 4 5
8. éPiensa que su familiar depende de usted? 1 2 3 4 5
9. éPiensa que su salud ha sido afectada debido a que
) " 1 2 3 4 5
cuida a su familiar?
10. éSe siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 1 2 3 4 5
11. éPiensa que no tiene tanta intimidad como le
. . . - 1 2 3 4 5
gustaria debido a tener que cuidar de su familia?
12. éSiente que su vida social se ha visto afectada 1 5 3 4 5
negativamente por tener que cuidar de su familiar?
13. éSe siente incomodo por distanciarse de sus 1 5 3 4 5

amistades debido a tener que cuidar de su familiar?
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Nunca | Rara | Aveces Bastante Casi
vez veces siempre
14. ¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica 1 5 3 4 5
persona que le puede cuidar?
15. ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos
econdémicos para los gastos de cuidar a su familiar, 1 2 3 4 5
ademas de sus otros gastos?
16. ¢ Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por
P 1 2 3 4 5
mucho mas tiempo?
17. éSiente que ha perdido el control de su vida desde
. - 1 2 3 4 5
que comenzé la enfermedad de su familiar?
18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a 1 5 3 4 5
otra persona?
19. éSe siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 1 2 3 4 5
20. ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 1 2 3 4 5
21. ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 1 2 3 4 5
22. Globalmente ¢Qué grado de “carga” experimenta
. L 1 2 3 4 5
por el hecho de cuidar a su familiar?

Se suman todos los puntajes marcados y luego se visualiza cual es la puntuacion

correspondiente para compararla con la escala de valoracion.

Puntuaciones

Escala de Valoracion

Menor a 46 puntos

Ausencia de Sobrecarga

Entre 47 y 55 puntos

Sobrecarga Ligera

Mas de 56 puntos

Sobrecarga intensa

Escala de Zarit Abreviada (sdlo los 7 items marcados en gris). Cada respuesta obtiene

una puntuacion de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo un resultado entre 7 y 35

puntos. Este resultado clasifica al cuidador en:

Ausencia de sobrecarga (£16) y “Sobrecarga intensa” (217).

El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.
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COMUNICACION
A. COMUNICACION AL FINAL DE LA VIDA

LIC. GLADYS MOREIRA

En el proceso avanzado de la enfermedad, la praxis médica a mas de aliviar los
sintomas fisicos, es fundamental abordar la presencia inminente de la proximidad de la
muerte. Afrontar abiertamente estas cuestiones suelen ser factores de estrés para el
profesional sanitario. Es dificil informar a un paciente que se encuentra en el ocaso de su
vida, por temor a causarle dolor y desesperanza. El impacto emocional ante las malas
noticias es natural que sea intenso, generando respuestas de llanto, ansiedad, tristeza,
miedo, culpa, negacion™.

En el proceso avanzado de la enfermedad, en la praxis médica ademas de aliviar los
sintomas fisicos, es fundamental abordar la presencia inminente de la proximidad de Ia
muerte. Afrontar abiertamente estas cuestiones suelen ser factores de estrés para el
profesional sanitario. Es dificil informar a un paciente que se encuentra en el ocaso de su
vida, por temor a causarle dolor y desesperanza. El impacto emocional ante las malas
noticias es natural que sea intenso, generando respuestas de llanto, ansiedad, tristeza,
miedo, culpa, negacién

La mejora en la atencién en la fase avanzada es un reto y un compromiso humano
gue todo profesional debe asumir, esto incluye una comunicacién abierta, franca como
también serena y esperanzadora, esto no es vender una falsa ilusidn, sino mas bien
acompanar, consolar y aclarar las dudas del paciente empatizando con ellos, a veces
incluso asistir con el silencio también indica una manera de estar.

La comunicacidn es un proceso bidireccional, por lo tanto, no debe caer en un
monologo o una informacién, es fundamental la retroalimentacién, preguntar al
paciente, si entendid la explicacidn y qué es lo entendié sobre todo, de ese modo aclarar
alguna confusion.

OBJETIVOS DE LA COMUNICACION DIFiCIL

Si acompafiamos, permitimos el deshago del paciente y lo sostenemos. Es importante
apoyar, .no reprimir las manifestaciones expresadas por el paciente®.

Estimular la ESPERANZA, siempre hay cosas que quedan por hacer.

*! cabodevilla losu. Vivir y morir conscientemente. 1999. Espafia.
*> Hough Margaret. Técnicas de Orientacién Psicoldgica. 2006
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La comunicacién ha de adaptarse al paciente con el fin de proporcionar seguridad,

confianza, esperanza y favorecer la adherencia de los tratamientos.

Informar de forma adecuada es, responder las dudas. NO SOBRE INFORMAR, ni
tampoco minimizar la situacion.

Es muy importante:

v

X

Brindar informacidn realista y ajustada a las demandas del paciente.
Facilitar el proceso de adaptacion.

Aumentar la percepcién de control.

Disminuir la incertidumbre.

A la hora de informar al paciente la situacion o estado de la enfermedad, es

importante hacer participe a la familia. En ocasiones se puede encontrar conspiracién

del silencio, un problema no menor en la relacion médico-paciente-familia; esto es

cuando se esconde al paciente la situacion o gravedad de la enfermedad de modo a

protegerlo, para evitar que se sienta mal o se deprima. Hay que romper esa conspiracion

sin generar conflicto con la familia, pues ellos son los principales aliados en el proceso

de la enfermedad y mucho mads en estado avanzado.

ASPECTOS PRACTICOS A TENER EN CUENTA

v

El ambiente fisico, donde se produzca el encuentro clinico debe estar libre de
ruidos molestos, aglomeracion de personas, el lugar debe ser lo mds tranquilo y
sereno posible.

El profesional deber adoptar una actitud de escucha activa.

Se debe generar un entorno de confianza en el que el paciente pueda aclarar
todas sus dudas.

El mismo profesional debe disminuir su ansiedad para hablar de temas
relacionados a la muerte y al proceso del morir.

Se debe incorporar a la familia y/o amigos, en el encuentro clinico, si es que asi lo
desea el paciente.

Se tiene que facilitar la serenidad, la calma en el proceso de acercamiento con el
paciente.

FACILITADORES DE LA COMUNICACION

La comunicacidn es siempre considerada un beneficio para el paciente y la familia por

lo que es terapéutico mantener lo mas claro y abierto posible en funcién a las

necesidades de los mismos, al establecer comunicacién uno se acerca, acompana,

comparte, los siguientes aspectos facilitan en demasia:
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v" Empatia.

v Reflejar- reformular, dar muestras de lo que se ha entendido.

v' Proporcionar esperanzas. (Siempre hay algo por hacer)

v" Propiciar el deshago emocional.

v" Personalizar, (a mi me importa cédmo te sientes tu) no generalizar

v' Expresar mensajes cortos, accesibles y comprensibles para su paciente.

v" Sugerir, antes que imponer.

v Identificar preocupaciones. Preguntar por las mismas.

v Utilizar preguntas abiertas (muestran interés).

v" Ofrecer espacios de silencio: respetar, tolerar, no forzar la comunicacién verbal, lo
mejor es estar presente.

v

Buscar momentos oportunos a las preguntas dificiles: siempre ofrecer la
oportunidad de poder realizarlas.

ACOMPANANDO A LA COMUNICACION

Antes de informar una situacidn dificil, como ser la falta de respuesta curativa ante la
enfermedad o de las complicaciones que se ve llegar, el profesional debe recordar que
su interlocutor es un ser humano y como tal necesita ser reconocido, se le debe dirigir
con su nombre, con cuidado y preguntarle, (Qué sabe de su enfermedad, qué le dijeron?
Y luego de la respuesta proporcionada seguir con, ¢Qué piensa o qué cree de todo esto.

La informacidn es un proceso dindmico, no se da en una sola consulta, es apropiado
dar la mala noticia de manera gradual, asi como la medicacion tiene dosis, la
informacién también lo tiene, por esto, es importante ir evaluando lo que el paciente ha
entendido (éme vas entendiendo?). Es importe iniciar conversaciones sobre el final de la
vida de forma programada, deliberando prondstico, al comentar sobre temores y
esperanzas.

Ademas el profesional siempre debe dejar un halo de esperanza al paciente y la
familia, no ser muy determinante, se sugiere culminar con frases como: Estd todo muy
dificil, pero haremos lo posible por mejorar o darle la mejor calidad de vida, y/o vamos
a intentar controlar los sintomas y hacer que esto no sea un sufrimiento. Tener
presente que el modo en que se proporcione la informacién es también muy importante
como el propio contenido, esto es, cuidar el tono de voz, el lenguaje corporal, la postura
y la mirada, brindando el maximo cuidado emocional.

El impacto emocional disminuye la capacidad de procesar la informacién: utilizar
lenguaje accesible, frases cortas, proporcionar ayuda proporcionando explicaciones
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adicionales, decir la verdad, generar esperanzas realistas, facilitar la expresion
emocional y el deshago®.

No todos los pacientes y familiares tienen las mismas necesidades. Lo importante es
valorar cada paciente o familia, Es fundamental tener la actitud de disponibilidad. Un
estilo de comunicacién asertivo. Buscar el momento y lugar oportunos, donde exista
intimidad, sin interrupcion. Comunicar malas noticias es una habilidad esencial para los
profesionales sanitarios. El Unico responsable de comunicar la situacién de enfermedad
al paciente es el médico tratante. Los demds miembros del equipo puede ayudar a
asimilar la informacion, pero la responsabilidad recae tlnica y exclusivamente en el
médico. Un paciente de cuidados paliativos, no ha culminado su vinculaciéon con la vida,
mientras viva debe respetarse su dignidad, en un periodo corto de tiempo se producira
un acontecimiento muy importante en su evolucién interna, esto no puede cuantificarse
en unidades de tiempo. Por eso NO se recomienda decirle “tienes tanto tiempo de vida”.

Las necesidades de cada paciente deben ser medidas de qué y/o cuanta informacion
requiere. Se debe indagar lo que quiere saber y solo aquello que desea saber. Brindar la
informacidén tras una pregunta previa. Por ejemplo: cuando el paciente pregunta. ¢Dr.
me voy a morir?, responder, iqué le hace pensar eso?. No se trata solo de informar el
diagndstico y prondstico de una enfermedad, sino de descubrir los valores vy
preferencias del paciente, incorporarle en la toma de decisiones y permitirle prepararse
para la muerte. Es el cierre de su ciclo vital.

Ejemplo de una como iniciar una conversacion sobre el final de la vida.
Dr. Hola Maria, écdmo amaneciste hoy?, estoy aqui para atender tus necesidades.

Pte. Hola Dr. y bien (tono melancdlico y luego silencio)
Dr. Contame que te molesta, que te aqueja.. (silencio y actitud de escucha)

Pac. Ay Dr. todo me duele, cada dia me siento peor, hasta hace unos dias comia
aunque sea un poquito, pero por ahora ni siquiera ya puedo tragar nada, no me voy de
cuerpo, creo que las cosas se estdn empeorando.

Dr. Y si...se estdn manifestando mas sintomas en estos dias y mas esta semana.

Pac. Y si Dr. cada dia me siento peor, ¢hay algo que se me pueda hacer?, algun
medicamento?.

Dr. Estamos en eso Maria, tentando a controlar los sintomas que van apareciendo,
solo que cada vez también responden menos.

2 Stanley Keleman. Vivir la propia muerte. 1998
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Pac. Eso que significa Dr? Ya me voy a morir?..ino me voy a curar ya?
Dr. Maria, que te hace pensar eso?
Pac. Cada dia estoy peor, no me quiero morir, quiero curarme (puede llorar)

Dr. Lo entiendo Maria, es dificil todo esto, es duro afrontar estos momentos, pero
tene la certeza que todo lo que esté a nuestro alcance vamos a hacer para mejorar tus
sintomas y darte la calidad de vida que vos mereces. (Sentarse un rato a su lado y dejar
espacio de silencio)

¢Cémo irad evaluando e iniciando la conversacion al final de la vida?
e Es de capital importancia explorar la significacion que otorga el paciente a la
enfermedad. ¢ Como interpreta su situacion actual?
e Identificar su estilo de afrontamiento ¢Cémo ha encarado las malas noticias o las
situaciones adversas en el pasado?
e Explorar la red de apoyo social ¢ Quiénes son las personas importantes en su vida?
e Delimitar y priorizar los problemas que aquejan al paciente éQué es lo que mds le
preocupa?
e Evaluar recursos espirituales, éQué cree sobre...?
e Evaluar vulnerabilidad psicolégica ¢Ha tenido antes algunos episodios depresivos, de
ansiedad, algun tipo de abuso de sustancias u otras dificultades?
e Situacidén econémica ¢Estd preocupado por algun tema econdmico-financiero?
e Relacién con profesionales ¢Como podemos ayudarlo a sobrellevar este proceso de
enfermedad?

En el momento de intervenir la comunicacién es necesario tener tanto cuidado, como
dosificar la morfina u ofrecerle otro tratamiento, tenga en cuenta que el paciente se
encuentra en un estado de incertidumbre y labilidad emocional, por lo que es
fundamental generar la confianza; adopte una actitud empatica, asertiva, utilizando las
claves de sinceridad, honestidad, claridad y sencillez, facilitando el dialogo y la
deliberacién, respetando los valores y creencias de su paciente.

CONCLUSION

Cada persona posee caracteristicas Unicas para enfrentarse a la enfermedad: una
personalidad peculiar, un conjunto de creencias, valores y un determinado modo de ver
el mundo. Es importante tener en consideracion todas esas cualidades y asegurar de que
actuen a favor de la persona en cada una de las etapas del trayecto de toda enfermedad
crénica. Estar de frente a esta enfermedad y afrontarlo con los recursos positivos y
adecuados que toda persona posee es tarea del profesional sanitario, que debe
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orientar al paciente y su familia de modo a asirse de sus recursos para tener una mejor
calidad de vida.

El ilustre psiquiatra Victor Frankl afirma que el dolor es inevitable, sin embargo
sufrimiento es opcional, porque el dolor es fisico y esto puede ser aliviado con calmantes,
pero el sufrimiento es psiquico y solo una buena relacién humana podra mejorar.

Por dltimo es importante resaltar que parte del modo de reaccién de los pacientes
viene dado por la forma en que el profesional comunica al paciente el diagnédstico o el
estado de su enfermedad y por otro lado el paciente nunca tiene un deseo genuino de
morir por lo que incitar o propiciar la eutanasia es una falacia, si el paciente recibe ayuda
para aliviar sus sintomas y mejora su calidad de vida siempre tendra deseos y vivira con
relativa serenidad. No es lo mismo ya no quiero vivir, que ya no quiero vivir asi, es por
esto fundamental y sobre todo un derecho humano brindar al paciente una atencién
humanizada desde los Cuidados Paliativos.

BIBLIOGRAFA

1. Beck, Aardn vy otros. (1998). Terapia cognitiva de la depresion. Editorial Desclée de Brouwer.
102 edicion. Espafia

2. Clark y Beck. (2012). Terapia Cognitiva de la Ansiedad. Editorial Desclée de Brower S.A.
Espafia.

3. Holland, Jimmie y Lewis, Sheldon. (2003). La cara humana del cdncer. Editorial Herder.
Barcelona.

4. Kibler —Ross. Elizabeth. (2017). Sobre la Muerte y los Moribundos. Editorial De Bolsillo.
Barcelona. Espafia.

5. Gonzalez, José Luis y Lopez Menéndez, Luis Angel. Sentirse bien estd en tus manos. (1999).
Editorial Sal Térrae. Espafia

6. Pilar Arranz, José Barbero, Pilar Barreto y Ramon Bayés. (2003). Intervenciéon Emocional en
Cuidados Paliativos. Modelo y Protocolos. Editorial Ariel. Barcelona Espafia.

7. Schavelzon José. (2004). Psicooncologia. Principios tedricos y praxis para el siglo XXI.
Argentina. Edit. Letra Viva.

8. Stanley Keleman. (1998). Vivir la propia muerte. Editorial. Desclée De Brouwer. Espaiia

9. Viktor Emil Frankl. (2012). Fundamentos y Aplicaciones de la Logoterapia. Editorial Herder.
Barcelona. Espafia

10. Viktor Emil Frankl. (2012). El hombre en busca del sentido. Duodécima edicién. Editorial
Herder. Barcelona.

11. Labrador F, Bara E. La informaciéon del diagndstico a pacientes de céncer. Psicooncologia.
Vol. 1 NUm. 1: P4g. 51-66. 2004.

178



B. CONSPIRACION DEL SILENCIO

LIC. GLADYS MOREIRA

La conspiracidn del silencio es un problema de comunicacién habitual en el contexto
médico- familia- paciente. Por lo general es motivo de otras alteraciones psicolégicas en
el paciente. Se lo define como un acuerdo implicito o explicito de alterar la informacion al
paciente por parte de familiares, amigos y/o profesionales sanitarios con el fin de
ocultarle el Diagnéstico, prondstico y/o gravedad de la situacion®.

Se debe distinguir la conspiracién del silencio en sus dos vertientes, considerando las
necesidades reales del paciente y su familia, estas son:

- Adaptativa: cuando el paciente evita la informacién o la niega.
- Desadaptada: cuando el paciente desea conocer su situacion, pero la familia no
quiere que se le cuente o/y evita la informacion.

El hecho de conspirar contra el paciente ocasiona consecuencias importantes, entre
las que se destaca la barrera en la comunicacion, la ruptura de la confianza que debe
primar en la relacion médico-paciente. Estas se traducen en manifestaciones de
hostilidad, ansiedad, rabia, enojo y tristeza. Es tan importante como fundamental tener
en cuenta que es un DERECHO del paciente conocer la verdad de su situacion si asi lo
requiere, ya que aun estd vivo y mientras viva hay que respetarlo en su esencia y
dignidad como ser humano®.

La conspiracion del silencio podria generar la inhabilitacién al paciente para que
pueda “cerrar” asuntos importantes de su vida que quisiera resolver, esto es desde las
cuestiones practicas econdmicas, sociales, hasta aspectos que se relacionan con vinculos
familiares, emocionales, personales, etc’®.

Todo esto conlleva a un desgaste emocional por parte del personal de salud
tratante y la familia, ya que ésta en su afan de proteger a su enfermo esta en una vigilia
constante para que no se le informe de “nada” al enfermo, de ahi la necesidad de una
buena comunicacién entre todos ellos, para buscar el mejor bienestar posible para el
paciente y la familia, y por qué no decirlo, para el equipo. ¥

* Arranz Pilar y otros. Intervencion Emocional en Cuidados Paliativos. Modelo y Protocolos. 2003. P4g. 98
** Shavelzon Jose. Psicooncologia. 2004

** Holland Jimmie, Lewis Sheldon. La Cara Humana del Cancer. 2003

*’ Molinas Ra quel. Charla sobre aspectos emocionales del paciente de Cuidados Paliativos. 2014
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La ruptura de la Conspiracién del silencio favorece la Decatexis* (desapego del
mundo, de las cosas y las personas) y evitando los duelos complicados y patoldgicos
tanto en los pacientes, como en su familia.

Favorecer la ruptura de la conspiracion del silencio es un principio de respeto
hacia la Autonomia del paciente.

Posibles Factores Desencadenantes

e La necesidad de proteger al familiar enfermo temiendo proporcionar mayor
sufrimiento que beneficio. Se teme su desbordamiento emocional.

e La necesidad de autoprotegerse los propios familiares, probablemente, como
consecuencia de un desfasaje en el proceso de adaptacién a la situacion

e Ello pone de manifiesto las dificultades de la familia para enfrentarse al sufrimiento
y de ahi el deseo de negarlo.

e La dificultad de algunos profesionales para abordar situaciones en que la
comunicacion se hace dificil, como el hecho de dar malas noticias y de hacerse cargo
de las intensas emociones que generan.

Objetivos de la ruptura de la conspiracidn del silencio

v" Apoyar al paciente y su familia para propiciar la adaptacién dentro de un proceso
paulatino, desde la estrategia comunicativa- informativa, adecuada a las
necesidades del paciente.

v" Mantener un nivel de comunicacidn asertivo, claro y abierto, teniendo en cuenta
el ritmo del paciente, generando y manteniendo el clima de confianza en la
relacién médico-paciente- familia.

INTERVENCIONES SUGERIDAS

Un didlogo empatico y sincero es la premisa basica a la hora de abordar la situacién,
permitir al paciente y la familia liberar sus miedos, tener en cuenta que el paciente es
protagonista de su historia vital en ese momento y que no tendrd otra oportunidad para
repetir este proceso, que le va permitir tomar decisiones importantes.

Cuando la familia rechaza la informacién de la situacidn clinica al paciente es fundamental
ocuparse de sus miembros, empatizar con sus miedos, valorar la postura de evitacion, iniciar
conversacion como esta: “me estdn diciendo que uds prefieren que no sepa Maria su
situacion actual, entiendo que es para evitarle mayor sufrimiento, si les parece vamos hablar

*® Kubler Ross. Sobre la muerte y los moribundos. 2017
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al respecto..éa qué se debe esto?.. |dentificar sus temores y hacerlo explicito. ¢ Qué es lo que
mads le preocupa o temen si Maria llegara a saber la gravedad de su estado?.

Tranquilizar.. No se preocupe, no es nuestro propdsito hacerle sufrir a Maria, al
contrario, lo que queremos es encontrar el mejor modo de ayudarles y favorecer a la
paciente a que afronte esta situacion con calma. Hay que confrontar opiniones y miedos,
siempre desde una comunicacion asertiva y empatica acerca de cémo le gustaria que
fuera si fuese la paciente.. si estuviera en lugar de Maria, (como cree que reaccionaria,
que cree que lo ayudaria mds?. En esto hay que tener en cuenta y sopesar el costo
emocional del engafio al familiar que conspira contra el paciente, proponer acuerdos,
establecer el nivel de comunicacién a partir del conocimiento del paciente y de sus
necesidades. Por ejemplo. éQué le parece si escuchamos juntos a Maria y valoramos qué
es lo ella necesita y quiere o puede ayudarla, le parece?

Anticipar consecuencias de la conspiracion del silencio con charlas como.. éCémo cree
que Maria se sentiria en el momento que sienta el avance y progreso de su enfermedad,
como cree que se sentiria si se percata que la estamos engafando, si se da cuenta que su
familia y su médico le miente..en quién mds podria confiar ella?. Con las mentiras lo tnico
que vamos a ganar es mds enojo hacia nosotros y eso es lo que menos queremos ahora.
No queremos perder su confianza.

Realizando estas intervenciones el médico ayuda a fomentar la congruencia y cohesion
familiar, ademas de devolverle la autotomia al paciente, restdandole miedos y cerrando
circulos, la persona logra construir su integracion personal. Y como profesional favorece el
respeto y mantiene viva la dignidad del ser humano, hasta los ultimos dias de su vida.
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C. ASPECTOS ETICOS DE LA COMUNICACION AL FINAL
DE LA VIDA

DR UMBERTO MAZZOTTI

La Bioética es el estudio sistematico de la conducta humana en el campo de las
ciencias de la vida y del cuidado de la salud, en cuanto que esta conducta es examinada a
la luz de los valores y principios morales.

Tom Beachamp y James Childress describieron cuatro grandes principios de la bioética
que son aceptados por la gran mayoria de los autores. Dichos principios son:

1. No Maleficencia: Este principio, establecido ya por Hipdcrates, establece que esta
prohibido realizar un dano al paciente, al menos mayor de la enfermedad que ya
posee. Contra este principio esta la iatrogenia, al aborto directo, la eutanasia, etc.

2. Justicia: Dar cada cual lo que le corresponde. Por el ejemplo el derecho de todos los
pacientes en fase terminal de acceder a los cuidados paliativos.

3. Beneficencia: Hacer todo lo que esté a nuestro alcance por el bien de nuestros
pacientes.

4. Autonomia: Dar la posibilidad al paciente de decidir sobre los estudios y tratamientos
a realizar. Un ejemplo tipico es el consentimiento informado.

Veamos cdmo se aplican estos principios en la comunicacién con los pacientes adultos
en fase terminal. Uno de los dilemas que con frecuencia que se plantea es si decir o no la
verdad en cuanto al diagndstico y prondstico al paciente. Y otro dilema relacionado con
el anterior es si debemos hablar, informar a la familia y no al paciente e incluso a
escondidas del paciente.

Por el principio de justicia debemos informar al paciente dado que este es su derecho
siendo el duefio natural de toda la informacidn que se refiere a la salud de su persona.
Otro derecho reconocido de los pacientes es el secreto profesional por lo cual es justo
informar al paciente en forma confidencial y que se es paciente quien autorice a informar
a sus familiares y no al revés como es practica corriente en ciertos ambientes médicos.

El paciente podra ejercer su autonomia solo si esta correctamente. Es, por lo tanto, el
paciente quien debe decirnos qué y cuanta informacion recibir. Sin embargo, el derecho
a recibir informacidn no obliga al paciente sino que, por su misma autonomia, el paciente
puede delegar ese derecho en un familiar u otra persona de su confianza.

Por otra parte decirle la verdad es bueno para el enfermo. Son numerosas las ventajas
para el paciente. Enumeraré solo algunas:
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v’ Evita la conspiracidn del silencio: Por conspiracion del silencio se entiende a un forma
de mala comunicacién que se da con cierta frecuencia en la fase terminal de los
pacientes. Se da cuando por un acuerdo tacito o explicito ni el médico ni los
familiares le dicen la verdad al paciente. En ocasiones, también al paciente calla lo
gue sabe (que muchas veces es mucho mas de lo que imaginamos) para no
preocupar a sus familiares. La consecuencia es que la comunicacién se vuelve trivial,
superficial, que le impide al enfermo compartir con su familia de las cosas que
realmente le importan, dejandolo solo con sus miedos.

v' Confianza: Cuando el paciente percibe que no se le dice la verdad, la confianza en su
familia y en su médico disminuyen. Imaginemos la angustia del paciente que hundido
en su lecho de dolor, afectado de una enfermedad incurable, que le ocasiones mucho
malestar, no puede confiar en su familia ni en su médico.

v/ Compaifiia: Por lo dicho en los puntos anteriores, el enfermo que no sabe la verdad
vive la enfermedad en soledad, sin esa compafia empdatica que tanto necesita.

v’ Elaboracién de la angustia: Cuando el paciente sabe lo que le pasa y porqué le pasa, y
puede compartirlo con sus seres queridos, tiene mas chances de elaborar su angustia.

v' Asuntos pendientes: Conocer la verdad permite al paciente ocuparse de asuntos
pendientes que pueden ser muy importante: negocios, herencias, el futuro cuidado
de hijos, reconciliarse con Dios o con préjimos significativos.

v Didlogos esenciales: El didlogo en la verdad, posiciona al enfermo y a su familia
frente a realidades trascendentales que los llevaran a profundos didlogos que
guedardn impregnado en la memoria de los familiares, recuerdos maravillosos que
les ayudaran a elaborar el duelo.

v Despedida: Relacionado con la anterior, el conocer la verdad puede al paciente
despedirse de sus familiares, otro momento que puede ser muy emotivo y que
también ayudara a los que sobreviven.

No obstante todo lo dicho hasta aqui, debemos tener en cuenta que en algunas
situaciones no debemos decir toda la verdad al enfermo. Debemos tener en cuenta en que
etapa de adaptacion se encuentra; por ejemplo no es correcto, dar mucha informacién a
un paciente que esta en su etapa de negacién. Ademas, una minoria de enfermos puede no
estar psicolégicamente apta en un momento dado para recibir la informacion e incluso en
algunos pocos casos podria llevar al paciente a suicidarse. Por otra parte para que los
efectos bondadosos de la informacidn se den, deben darse adecuadamente. Es necesario
gue el médico conozca la técnica y esté entrenado para dar adecuadamente malas noticias.
Lo contario seria negligente y podria causar iatrogenia.

En conclusién en la mayoria de los casos es éticamente correcto decirle la verdad al
paciente pero siempre en forma prudente y con una buena técnica, y
comprometiéndonos con el acompafiamiento con la persona enferma y sus familia.
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HOLOMUSICOTERAPIA SINERGICA EN CUIDADOS
PALIATIVOS

PROF. DR. IGNASI CAMPOS SERRA

DEFINIENDO MUSICA Y MUSICOTERAPIA

La musica es el arte de combinar los sonidos y silencios de forma bella y agradable y
con la intencién de expresar sentimientos y anhelos, relacionarse con el entorno,
comunicarse con las personas y propender a una comunién y fusidn con la Divinidad. La
musica es alimento y medicina para cuerpo, emocion y Alma. La Holo-Musicoterapia

Sinérgica © (terapia holistica con musica y combinada eficazmente con otras disciplinas)
es el uso inteligente de la Musica en frecuencia armdnica y resonante, en cualquiera de
sus vertientes, ya sea escuchada, interpretada, cantada, bailada, meditada,
improvisada... de forma individual o grupal, con el fin de alimentar a cuerpo, emocion y
psique de buenas vibraciones sonoras y melddicas y asi ayudar a restablecer, mantener o
mejorar la comunicacién no verbal, la vitalidad y el vigor, el equilibrio emocional, la salud
somato-psiquica y el cultivo personal, animico, espiritual e integral del Ser Humano. Y
todo ello promoviendo la curacidn de arriba abajo y de adentro afuera, reforzando el
sistema inmunoldgico, la 6ptima homeostasis y la capacidad de auto-sanacion

multiesférica. (lgnasi Campos Serra, 2019) 1

» HOLO-SINERGIO-MUSICOTERAPIA Y TRATAMIENTO PALIATIVO

Los cuidados paliativos en si ya tienen un enfoque holisitico, gracias a su pionera
Dame Cicely Saunders que hablaba del “dolor total” (el cual incluye elementos sociales,
emocionales y espirituales) y del paciente como persona hasta el dltimo momento
(“Importas porque eres tu, hasta el ultimo momento de tu vida”), por lo que combinara a
la perfeccion con la holo-musicoterapia sinérgica, la cual en general serd de hetero-
aplicacion, pero se procurard ofrecer herramientas, audios y procedimientos para animar
al paciente y/o a sus cuidadores, familiares y amigos a repetirlo en el caso de que
mantenga un minimo de autonomia y status quo idéneo y de que los asistentes se vean
capacitados... Habra que tratar normalmente al paciente y a los allegados e incluso a los
cuidadores. Se trata en definitiva de proceder a un acompanamiento del paciente, a un
abrazo musical, a aportarle agrado a través de los sonidos, de la musica, de la
imaginacidn guiada...; a activar recuerdos de sus experiencias musicales vy a abrir canales
de comunicacion no verbal atendiendo a su ISO y a sus necesidades...
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Protocolo preliminar de la HSMT en cuidados paliativos
La sesidn genérica seria: Estado “pre-sesion: ¢COmo te encuentras? Cancion de

bienvenida, Cuerpo de la sesion de HMT y cancion de despedida o cierre. Estado-
posesion: ¢Y ahora cdmo te encuentras? Se dard mucha importancia a la voz, pero
también a los instrumentos, las grabaciones y el silencio con acompafiamiento. Previo.
Disponer de un informe completo del paciente y en la medida de lo posible tener
conocimiento de cédmo ha ido la aplicacidn del protocolo de seis etapas de Buckman
(relativas a como se le ha comunicado su enfermedad...). Por nuestra parte realizar un
diagndstico previo con la observacién directa del paciente, conversando un poco de
temas que no sea su enfermedad (podemos aprovechar para conocer sus preferencias y
gustos musicales, y asi determinar su ISO gestdltico y cultural y poder elabora un minimo
historial musical a placer posteriormente en su botiquin personalizado), le tomaremos
las manos de forma carifiosa y no invasiva (y discretamente nos servira para ver su
frecuencia cardiaca, su temperatura, su energia, su animosidad...). Si el paciente acepta
este contacto fisico y respetuoso podemos mantenerlo y en cualquier caso realizaremos
un analisis de su estado psiquico aplicando un primer GIM (Guided Imagery & Music)

arquetipico del rio (para determinar su estado de animo inicial/visidn del dia; su estado

de energia/aguas; su dependencia o recurrencia a las amistades/llave; su autopercepcion
de la enfermedad y problemas adyacentes/muro, sus ilusiones /casa; su relacion de
pareja/copa; su disponibilidad de corregir errores y culpas/jarrén roto; su satisfaccion
por el aprendizaje en lo bueno y en lo malo/flores, su aprovechamiento del autoanilisis
arquetipico/forma de volver a sentarse en el banco y mirando su estado emocional final ,
volviendo a contemplar el cielo. Pasaremos a pedirle que nos relate el paseo,
ayuddndole con preguntas en cada escena, pero sin revelarle en principio nada; es un
analisis muy util para nosotros mismos. Sélo al final si intuitivamente creemos que algin
aspecto le puede animar o ser de utilidad... Acabaremos esta sesion preliminar de
anamnesis* con una cancién o musica animosa aplicando el I1SO o el efecto de
resonancia suavizado, cantando y/o sobreinterprentando con un instrumento de
percusion indeterminada (p.e. “When the Saints go on..” si no forma parte de su
Historial, para que no asocie...; por si acaso tendremos preparados en el botiquin
genérico alguna musica medio dinamizante; en general hay que procurar una sesion de
forma alegre y eufdrica; a no ser que ese dia nuestro objetivo sea relajar especialmente a
nuestro paciente... ).
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Protocolo especifico de la HSMT en cuidados o tratamientos paliativos

Paliativos es sinénimo de vida y por lo tanto vamos a disefiar las sesiones vy
actividades bajo la esperanza de la posible recuperacién o remisidn o bien del mas digno
acompafamiento final.

1-) Problemas fisicos. Dolor. Anestesia musical de acuerdo a su historial musical +

relajacién por respiracion retenida o sistema Jacobson simplificado + visualizacion de
luz, frescura y sanacion dirigida a los musculos. Quiropsicomusicoterapia. Dificultad
para dormir. En la auto-visualizacidén imaginarse que uno flota o bien que viaja a un
lugar préximo o lejano que nos encanta o con una persona a la que amamos....
Dificultad para respirar. Cansancio. Ayudarse con la imaginacidn-respiracion con

intencidn: por los pies entra un gas azulado y refrescante que llega hasta los pulmones
y vitaliza. Inapetencia. GIM del plato preferido, procurando incluir aromas.
2-) Problemas psico-emocionales, cognitivos y sociales, de superacién y de

afrontamiento. Vamos atrabajar diferentes efectos y técnicas: Efecto de sincronia

para restablecer la ortorritmia, reducir la taquipnea vy relajar cuerpo, emocion y
alma. Efecto de resonancia. Transmitiendo mucha paz, calma, esperanza vy

acceptacion con nuestra presencia y ayudados de musica funcional. Efecto Guapo-
quapiduvi (danza semi-estatica, semi-dinamizante). Efecto Emoto. Ser muy positivos
y cuidadosos con lo que decimos al paciente, pues todo se queda grabado en los
humores. Como técnicas Receptivas: Musica en directo, musica grabada (botiquin

musical personalizado), GIM arquetipico-junguiano de la Hada. Expresivas: musica y
movimiento suave, improvisacion y didlogos con instrumentos de percusion
indeterminada y determinada (escalas pentatodnicas), cantos con musicogramas,
poemas con musica, songwriting. En sinergia o mixtas: Mandala, PNL, Musica +
autoafirmacion (ME QUEDO EN PAZ/ CONFIO EN DIOS/PERDONO Y ME
PERDONO/AGRADEZCO TODO LO QUE LA VIDA ME BRINDO).

Es muy importante dejar descansar al paciente, permitirle esos espacios de silencio e
introspeccion... pero a la vez alternado inteligente y sabiamente con momentos de
estimulacion usando de las anteriores técnicas y efectos de musica, sumadas o
combinadas en sinergia con algunas de las 20 técnicas de NMT (Neuromusicoterapia) de
Michel Thaut para mantener al maximo, en intensidad y duraciéon la motricidad, la
tonicidad neuronal, la recuperacién o mantenimiento, la memoria y estados de vigilia,
la estimualcion del habla, la respiracion, el canto y la comunicacidn, etc... El resultado de
mi formula de “musicoestimulacion” (PPRM © Palliative peaceful rest & mustimulation)

y descanso paliativos mdas neuromusicoterapia mas cuidados paliativos seria:

PPRM+NMT+ PC= Finale psicomotor lticido y optimo
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Ayudar a gestionar el estrés y pre-ocupaciones de los familiares que deben de
resolver temas practicos relativos a la defuncidn, procurando que se conviertan en
simples y prdcticas “ocupaciones” en el momento adecuado, y de esta forma respirar
calma ante su familiar. Acompafiarlos también despufiésde la defuncién del ser querido.

3-) Asuntos espirituales. Para abordar la dimensién mistico-noética mediaremos

técnicas GIM adaptadas y el Fenémeno Eureka-pitagdrico-cudntico en el caso de una
persona que se trabaje su Mundo Interior. Si son creyentes seran adecuados GIMs
como el de la Isla de la Felicidad (re-encuentro con seres queridos), el GIM del
Pegaso, las nubes y el Cielo (Encuentro con las partes elevadas del propio Ser, con la
Divinidad. Cantos como: “Nada te turbe....” “I am one with the heart of...”) o la
cancion de Kin (cancion o melodia mas relevante a nivel cultural, familiar o religioso).
Si no es creyente preferiremos GIMs mas neutros, mas Universales, mas
arquetipicos. Buscaremos sobretodo que esté o quede en paz consigo mismo y con
su propio Ser; con sus familiares y conocidos; con la Divinidad si es creyente.

Esto en cuanto al holismo musical. Y en la vertiente sinérgica: Trabajar de forma

interdisciplinaria: p.e. con los especialistas en cuidados y tratamientos paliativos,

psicologos y profesionales en salud mental, amigos, familiares, guias espirituales,
nutricionista, kinesidlogos, fisioterapeutas, ostedpatas y masajistas, terapeutas
ocupacionales... Trabajar de forma multidisciplinar: La musicoterapia combina bien

aplicada sinérgicamente con 2 o 3 terapias mas aplicadas simultanea o alternadamente
en una misma sesion: psicoterapia breve sistémica (con el paciente y con los allegados),
Arteterapia, Reiki, quiromusicoterapia facial, aromaterapia, hidroterapia, cromoterapia,
PNL+Mandala, etc...

Apuntes finales
EL FUEGO DEL SUFRIMIENTO SE CONVIERTE EN LA LUZ DE LA CONCIENCIA - Eckhart Tolle

“El sufrimiento tiene un noble propdsito: la evolucién de la conciencia (el despertar) y
la disolucion del ego. EIl hombre crucificado es una imagen arquetipica. En medio del
sufrimiento consciente esta ya la transmutacion. El fuego del sufrimiento se convierte en
la luz de la conciencia.”

A nivel de Musicoterapia Holistica y Cudntica se dice que todo es vibracion y que todo
se relaciona. Cada ente o cosa o ser tiene su nota sintesis caracteristica: una célula, un
cuerpo, un arbol, un pais, un planeta (Resonancia Schumann de la Tierra), el Universo... Y
esa nota césmica resuena en la glandula pineal de todos nosotros, -porque somos seres
de las estrellas- y cuando se muere, toda nuestra vida se sitentiza en una vibracidn, en

nuestro ventriculo izquierdo del corazén... El final de la vida, en cualquier caso, es un
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cierre que puede ser una puerta a otras realidades, dimensiones y posibilidades. El
cuerpo se replega pero gracias a la musica el alma se pueden abrir en esos ultimos
instantes a la Musica de las Esferas, y fundirse con los sonidos del Cosmos...

iii EN SINTONIA CON EL FINAL DE LA VIDA para despertar en la danza eterna !!!

BIBLIOGRAFIA

1. 1 Campos, |. Enciclopedia de Musica y Musicoterapia. Tomo IV. Ed. Freedom, Paraguay 2019.
Enlace con el soporte multimedia descargable (audios, videos, articulos...):
https://drive.google.com/open?id=17ufc7zzI40VFVtA6E2R2DmbKtxesFUpl

7% Ever Zarate és amb Ignasi Campos.

| 6 octubre - Q@

En que momento fue que Dios le puso en nuestro camino? Fue en el
momento justo... ni se imagina CUANTO ha aportado en positivo a nuestra
vida... NUNCA terminaremos de agradecerle... ver el brillo en los ojos de mi
hijita diciéndome ";Sabes quien vino hoy papi? Mi profesor musical..." eso
no voy a olvidar...

Queremos seguir siempre con usted en contacto... por favor... no nos deje...
mas que nunca necesitamos de usted para que de alguna manera podamos
sequir en contacto con ella y mas aun comprender juntos los grandes
misterios de Dios y el Universo...

Fue magico el momento de la partida de mi nifa... quiza muy triste... pero
estar ahi... en el momento justo, agarrado de la manita de mi hija mientras
de a poquito su corazoncito dejaba de latir y perdia fuerza al aferrarse a mi
mano y la de sumamd... ahi cuando la dejamos volar... Serd un momento
que JAMAS imaginé que podria vivir. Escena impactante que quedara
grabada en mi mente por siempre.

Escuchar sus canciones... estoy seguro que me conectaran a ella en aire de
la soledad...

Prof. Dr. Ignasi Campos
Una de tus misiones. La cumpliste...

Bianquita nacié un miércoles... una tarde con mucha tormenta... no paraba
de llover... un miércoles se fue... escogié un miércoles, yo creo que ella
también les espero...

GRACIAS PROFESOR MUSICAL.

No dejes nunca esta noble labor...
DIOS TE BENDIGA.

‘_‘_oo 98 6 comentaris 26 comparticions

O M'encanta (I comenta A Comparteix e

c Ignasi Campos El Altisimo me permitié conocer esta noble
familia. Dios os continue protegiendo, ayudando y
acompafando, estimada familia, Ever, Gabriela, Bianca y Sofia, 4
almas que como cuerdas vibran en un mismo dulce violonchelo
produciendo bellas melodias en el Universo...
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CUIDADO DE ENFERMERIA EN PACIENTES EN ETAPA
TERMINAL

LIC. BEATRIZ GONZALEZ

El don del personal de enfermeria en el paciente en estado terminal no abarca
Unicamente el conocimiento cientifico, implica ademds una atencidn emocional y
espiritual. Para el efecto se precisa como requisitos primordiales ganar la confianza y
seguridad del usuario para llegar a una atencién holistica.

La atencidn integral de enfermeria estd basado en los tres principios definidos por
Henderson.

- Lamentey el cuerpo son inseparables.

- El paciente y su familia constituye una unidad.

- La persona es un sistema abierto en intercambio constante con el medio que lo rodea
por lo que se adapta continuamente los cuidados en base a los cambios que surgen.

Lo primero que realiza los/as enfermeros/as es una valoracion y diagndstico en
cuanto a su necesidades de los usuarios. Realizar las necesidades inmediatas
(higiene, hidratacidn, curacion, aplicacién de analgésicos...) a lo que posteriormente se
establecera un plan de trabajo para llegar al objetivo. Para luego llegar a la evaluacién de
la atencién.

El factor determinante a la hora de proporcionar un cuidado paliativo es la educacién,
puesto que es la base fundamental para llegar a una atencion integral dentro de un
servicio hospitalario y en el hogar.

Resultan en ocasiones un gran desafio llevar a cabo este trabajo por la carencia de
conocimientos y miedo a lo desconocido del familiar y el personal no capacitado, puesto
gue en el pais no un existe servicio destinado a capacitar por lo que se considera que el
paciente terminal es sinébnimo de dejarlo morir. Se presenta agravantes como escaras,
falta de higiene, depresion, caquexia, abandono, dolor.

Sin considerar que puede llevar una buena calidad de vida. Cuando le diagnostican en
un hospital que es una enfermedad terminal la respuesta es: -LIévalo a su casa ya no hay
nada mas que hacer por él, porque no hay presupuesto para tratarlo y el tratamiento es
muy costoso.
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Cuidados basicos:

Respiracion

Colocar cdmodamente al paciente en posicion en la que este respire mejor, subir la
cabecera de la cama segun tolerancia, mantener ventilada la habitacion, administrar 02 o
medicacion segun prescripcion médica. En caso que aparezca dolor o dificultad al respirar.

Alimentacion

Estado de nutricion e hidrataciéon. —Buscar las preferencias e intolerancias
alimenticias-existen algunos casos la anorexia, nauseas, vomitos, disfagia y algunos
tienen sondas para alimentarse.

Hay que tener en cuenta que ademas en los enfermos ingresados, la hospitalizacion
supone otro factor negativo para el apetito (cambio de horario, dietas) afiadido a los
factores ambientales (malos olores) y factores psicoldgicos (preocupaciones, temor,
miedo).

En la fase terminal el objetivo de la nutricién y la hidratacién no debe contrarrestar el
déficit nutricional o sea, no necesita dietas hipercaldricas o complejos vitaminicos. Pero
cuidar algunos aspectos como la higiene de la boca, servir comida en pequenas
proporciones, informar a la familia explicandoles que el deterioro del enfermo no se
debe al déficit alimenticio y aconsejandoles que no obliguen al paciente a comer
obligatoriamente.

Eliminacién
- Ritmo intestinal habitual
- Toma de laxantes
- Consistencia de las eses
- Estrefiimiento/diarrea/fugas fecales
- Incontinencia urinaria y/o fecal
- Retencidn urinaria
- Ostomias-disuria-melenas
- Obstruccidn intestinal, hemorroides, hematurias, sondaje vesicales.

Las alteraciones en la eliminacion intestinal causan frecuentemente molestias al
enfermo en la fase terminal.

En los pacientes desorientados la existencia de globo vesical o de fecaloma pueden
llegar a producir, incluso, agitacién y confusién.

La extrema debilidad, la inactividad fisica y el encamamiento de paciente, junto a la
administracién de opioides, favorecen y agravan la aparicién de estos trastornos.
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- Realizar cuidados habituales del sondaje vesical si hubiese necesidad

- Crear un ambiente los mas intimo posible intentando si el paciente puede realice sus
necesidades en el cuarto de bafio.

- Administrar los laxantes, diuréticos, prescritos por el médico.

- Extraer fecaloma manualmente, tener cuidado por lo que es doloroso y realizarlo por
indicacién médica.

- No realizar este procedimiento en la fase agonica.

Movilidad y postura
Nivel de dependencia para las actividades de la vida diaria.

Necesidad de utilizacion de andadores o muletas
Estabilidad en la deambulacién
Dolor incidental a la movilizacidn, paraplejias, hemiplejias, paralisis.

No presuponer que la fase terminal de una enfermedad implica necesariamente la
completa inactividad del paciente sino que hay que estimular la realizacidon de aquellas
actividades fisicas que su estado general lo permita si es posible que no pierda su
autonomia.

Extremar el cuidado en el manejo del paciente si esta encamado (realizar cambios
posturales, dejar al alcance del enfermo todos los utensilios que pueda necesitar, evitar
pliegues y arrugas en las sdbanas y aplicar cremas hidratantes).

Reposo y sueio
- Habitos de enfermo
- Alteracion en el ritmo vigilia/suefio
- Factores que dificultan el suefio/descanso (dolor, preocupaciones, miedo)
- Insomnio
- Necesidad de inductores del suefio

El descanso es necesario para todos los enfermos en fase terminal para obtener el
mejor estado de bien estar fisico y psicolédgico posible.

- Disminuir la luz ambiental

- Evitar los ruidos innecesarios

- Adecuar el horario de actividades hospitalarias de modo que se respete el sueio vy el
descanso.

- Facilitar que el enfermo puede estar acompafiado por algun familiar si asi lo desea
por la noche.

- Administrar tratamientos prescriptos en caso de insomnio.
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Higiene y estado de la piel
- Hidratacidn de la piel
- Coloracion de la piel
- Alteracidn de la piel
- Higiene y estado de la boca
- Ostomias
- Nivel de dependencia para la realizacion de la higiene

Los cuidados de la piel son fundamentales para prevenir la aparicion de ulcera por
presion y favorecer el confort sobre todo si existe caquexia, deshidratacion,
encamamiento.

Seguridad
- Orientacion en tiempo y espacio
- Riesgo potencial de desorientacion confusion y agitacion
- Deficiencias en la vision, audicion, tacto.
- Autonomia en las actividades de la vida diaria.
- Estado emocional del paciente
- Dolor
- Grado de conocimiento de su enfermedad.
- Intentos de autolisis o ideacidn suicida.
- Miembros que puedan permanecer con el enfermo.

Los cuidados
Las actuaciones iran encaminadas a prevenir y a evitar todos los riesgos. Se hacen
necesario una rigurosa valoracién que detecte estos posibles riesgos.

Si el enfermo es dependiente, ayudarle a la movilizacion y deambulacion.
Colocar barandillas en la cama si fuesen necesarias.

Evitar la presencia de obstaculos y riesgos para las caidas (suelo mojado, timbre
alejado).

Aconsejar al familiar a acompafiarlo todo el tiempo en caso de que el paciente este
encamado, agitado, inquieto o somnoliento.

Pedir soporte psicoldgico profesional si hubiere intentos o ideas suicidas.

Creencias y valores
- Creencias y habitos religiosos
- Tipos de imitaciones debidas a sus creencias religiosas (dieta, trasfusiones de
sangre).
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- Actitudes frente a la muerte y la enfermedad

- Valores relevantes alterados por la enfermedad (trabajos, amistades, familias,
dinero...)

- Culturay estilo de vida.

Cuidados
- Hablar con el enfermo estimulando la expresion de su sentimientos, relacionarse con
la personas a nivel de adulto-adulta.
- Solicitar ayuda psicolégica profesional si precisa.
- Respetar sus valores y creencias religiosas o las faltas de estas.
- Evitar las criticas
- Llamar al capellan cuando el paciente o familiar lo solicite.

Es necesario valorar el grado de conocimiento que tiene sobre su enfermedad, su
estado y su tratamiento. La actitud ante la enfermedad y ante la muerte. Problemas de
relacién con familiares o amigos.

Tener cuidado al contestar todo debe ser sinceramente sobre las preguntas que el
paciente haga sobre su enfermedad. No engafiarles.

No dar informaciones sobre cuestiones que él no haya solicitado.

Si es posible instruir sobre formas de mejora en la relacion y comunicacién con sus
personas significativas.

Ocio

Valorar el estado de animo, actividades recreativas que le gusta hacer, nivel de

autonomia en las actividades de la vida diaria.

Debemos cuidar la estimulacidn practicas de actividades fisicas, si su estado fisico lo
permite. La fase terminal no significa que el paciente tenga que estar en forzosa
actividad y facilitarles distracciones disponibles, visitas, etc., adecuados a su estado.
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USO DE LA ViA SUBCUTANEA

LIC. LORENA BENITEZ

La via subcutanea es la introduccién de liquido en el espacio celular subcutaneo, se

presenta como una via alternativa a la via oral, presenta pocas complicaciones y a la vez

es comoda para el paciente y la familia, favorece la absorcion de los farmacos.

Modo de administracion

Existen dos formas de administracion de farmacos por via subcutanea, en infusion

continua o en bolos, ya sea por gravedad o diferentes modelos de bombas.

Bolos

Volumen méaximo de 2 ml (limite de tolerancia de la piel)

Tolerancia local del farmaco.

Se recomienda lavar las vias luego de cada administracion de farmacos con 0,5 ml
de suero fisioldgico, en las palomillas metdlicas y de 0,2 ml en las otras, para
garantizar las dosis.

Infusion continua

El volumen maximo de perfusién ( para hidratacién subcutdnea) es de 1000 a
1500 ml / 24hs por cada via

Velocidad maxima de 80 ml/hora, se recomienda de entre 40-60 ml/hora en casos
de hidratacién

El volumen de infusién de farmacos en general se sugiere no superar los
3ml/hora (mediante infusores)

Puede ser administrado por gravedad, infusores o bombas

Materiales necesarios

Guantes
Palomilla metalica(Fig. 1) (calibre 23 o 25 G) de teflon (24 G) o de catéter violdn
(Fig.2) (22-24G)

P f= = p

7 il »

i Aguja rigida y conta
Figura 2. Catéter de violon
Figura 1. Palomilla metalica
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Gasas
Solucién antiséptica.

Esparadrapo o leucoplast (para fijar las alas de la palomilla) Apésito transparente

Infusor si se necesita

Zonas de aplicacion

Las zonas mas habituales son (Fig. 3)

Zona intraclavicular

Zona deltoidea ( no utilizable
para hopodermiclisis)

Zona escapular

Cuadrantes  superiores  del
abdomen

(Evitando la zona periumbilical)
Parte anterior de los muslos

- . ]
l
Infraclavicular i‘i\\ ' Escapulas
~A v

s

Brazos
U/Aa\

\,(-Lg

Fig. 3 Zonas de puncion

La duracion del lugar de puncion, depende de la zona seleccionada (Fig. 4) y del

calibre de palomilla utilizada

Lugar de puncién

Duracién media/ Dias

Pecho 69
Zona Deltoidea 73
Escapula 72
Abdomen 66

Fig.4 Duracion del lugar de puncién. Programa Regional de Cuidados
Paliativos Guia clinica via subcutanea, usos y recomendaciones

TECNICA

1. Explicar el procedimiento al usuario, responder a inquietudes que puedan surgir y

una vez obtenido el consentimiento realizarlo.

2. Lavado de manos, preparacion de materiales a ser utilizados.

Colocarse los guantes desechables.

4. Se procede a purgar la palomilla con suero fisiolégico (aproximadamente 0.5 ml) o

directamente con la medicacidn que vamos a administrar.

5. Elegir la zona de puncién y desinfectar con antiséptico.

6. Tomar un pellizco generoso entre el dedo indice y pulgar.
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7. Previamente pellizcada la piel para identificar el tejido celular subcutaneo, se
introduce la palomilla en un dngulo de 452 sobre la piel (Fig.5), se coloca encima un
aposito transparente (Tegaderm®,

Hydrofillm®), que nos permitira observar
complicacién en el lugar de puncién. // ,i a5

8. El bisel se debe introducir hacia arriba. ’

9. Si refluyera sangre, cambiar la aguja y el lugar
de puncion.

10. Registrar correctamente en la Hoja de Figura 5. Angulo de 452

enfermeria el procedimiento realizado (zona

escogida, fecha de pensidn, calibre de la palomilla, compliciones)

Medicamentos utilizados

Existen varios farmacos que pueden ser utilizados por la via subcutanea los mas
frecuentes son: cloruro morfico, tramadol, butilescopolamina (n-metil bromuro de
hioscina), escopolamina, metadona, metoclopramida, haloperidol, midazolam,
levomepromacina y dexametason

Sin embargo, hay una lista amplia (Fig. 6) de farmacos que podemos utilizar como por
ejemplo: ranitidina, omeprazol, furosemida, ketorolaco, bicarbonato, dexclorfeniramina,
ondansetron.

Boletin Farmacoldgico del Hospital Psiquiatrico de Alava, Comisién de Farmacia

y Terapéutica. 2004; nimero 5)
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GRUPO FARMACOLOGICO PRINCIFIO A CTIND

AMALGESICOS CLORURD MORFICO
TRAKMADICL
KETOROLAL O
FEMTARILD
MEPERICIRA,
METAD 0 M,

COADYUVANTES EN EL TRATAMIENTD DEL DOLOR DEXAMETOS0MA

AHTIEMETICO% MET OCLOPRAMIDA,
ONDAMBETROMN
GRANISETRON

ANTIPSIC OTICOS HALOPE RiDC
LEWOMEPROMAL INA

ANTICOLINE RGICOS | BUTILESC OF OLAMIPLS
(H-METILEBR OMU RO DE HIOSCIMA)
ESCOPRTLAM N

VASCULARES ADREMALINA
ATROP RS
EFEDRIRLA,
BICARBOMNATD 156 MOLAR

ANTIHISTAMINICOS | DEXCLORFENIRAMI A
HORMOMALES INS ULINAS, GLUCAGON,
CALCITOMI Ny

OCTREOTIDD

BENZOIMACEFIHAS Pl IDka D0 A0

ANTAGONISTAS OPIACEOS | PlALOEC A,

OTROS SALBUTAMOL
FLUROEEMIDA
RAMETIDRS,
OMEPRAIGL
WITAMIRS B2 (PROFLMDA)
WITAMIMA B B
BUPMACAI N
HEPARMNAS DE BAJO PESO WMOLECULAR

Figura 6. Medicamentos utilizados. Principales farmacos administrados por via subcutdnea (Modificado de
Osakidetza-Servicio Vasco de Salud. Administraciéon de medicamentos por via subcutanea.
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LIC. RUMILDA INSFRAN

FUNDAMENTACION

Cuando los problemas de Salud llevan al ser humano a una etapa limite de su vida y
se da cuenta que no existe una formula magica capaz para retrasarlo.

Es cuando se vuelve necesario los cuidados Paliativos dentro de la Institucidn
(Hospital de Clinicas) con profesionales idoneos como También es el caso del profesional
de trabajo social ,en la cual la intervencién Social pone énfasis en el proceso del llamado
“muerte digna”

El Trabajo Social Clinico es una de las especialidades ejercidas por el profesional, con
formacién y capacitacién para definir el Diagnodstico, tratamiento, prevencién y apoyo
profesional a individuos vy familias, cuyo bienestar estd amenazado por el estrés social o
psicoldgico de la realidad Familiar y la situacion en la que se encuentra el paciente paliativo.

Es de suma importancia realizar un andlisis de la realidad del paciente , estableciendo
Factores de riesgo, como asi también definir prioridades a la hora de intervenir, para
luego identificar lo urgente y descartar aquellos problemas que no se abordaran.

El interés Profesional se centra en la intervencién encaminada a la creacion de un
vinculo que consiga la contencidn emocional, la autonomia del enfermo y su familia,
mejorar la utilizacidon de los recursos con que cuenta el paciente y su familia, prestar la
atencién requerida conforme a sus necesidades, trabajar la situacion terminal y poder
dotarles de las herramientas necesarias para poder manejar sus miedos.

La trabajadora Social es una profesional de las relaciones inter personales, educadora
gue se capacita a si mismo y capacita a las personas que se encuentran afectadas por
situaciones y problemas por falta de conocimiento y manejo de su realidad.

Asi también, Concienciar en la participacidn activa de su tratamiento ofreciendo la
posibilidad de una muerte con dignidad y en paz, orientando de forma positiva como
para poder a afrontar su propia muerte.

Preparar al paciente para el momento de la despedida con sus familiares de la manera
menos frustrante.

Cabe destacar el accionar de la Trabajadora social con el lazo familiar como elemento
principal con el que debe contar el enfermo terminal parala atencién y respuesta optima
del tratamiento, con el que a través del mismo se debe garantizar la maxima calidad de
vida durante el transcurso de la enfermedad. Es por ello que se debe de identificar las
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condiciones de reacciones emocionales de la familia ante la enfermedad, a los efectos de
dimensionar el nivel de rechazo y/o aceptacion hacia la muerte y el sufrimiento, como asi
también la comunicacién en el entorno familiar, la sensacién de fracaso e inconvenientes
para la adaptacién a la enfermedad y el proceso del tratamiento.

Es de suma importancia identificar también las condiciones externas a las respuestas
dadas por la familia del enfermo, (vivienda, entorno, disponibilidad de tiempo, situacion
econdémica)

Es por ello que la atencidn integral al final de la vida del enfermo, significa el abordaje
(Social, Emocional, Espiritual) para poder brindarle las respuestas al conjunto de sus
necesidades y de la familia, teniendo en cuenta que es el cierre en todo el proceso de su
Historia de vida.

OBJETIVO GENERAL
Comprender los efectos que provoca la enfermedad de los pacientes terminales a nivel

personal, familiar, social .Teniendo en cuenta las diversas influencias, socio culturales,
econdmico etc. y proveer de medios necesarios para enfrentarlos y resolverlos.

OBIJETIVO ESPECIFICO
e Identificar problemas socio familiares producidas o asociadas a la enfermedad de
pacientes terminales
e Valorar el origen y consecuencias que derivan de ellas
e Darinicio a sistemas de ayuda que permita tanto al enfermo como a los familiares el
abordaje de la situacién en la se encuentran.
e Proveer de informacidn necesaria al enfermo y al familiar para el manejo de Ia
situacion con miras a una estable calidad de vida final, ejerciendo asi una funcién de
facilitadores activos.

METODOLOGIA DEL TRABAJO SOCIAL
Se requiere de un enfoque multidimensional para lo cual la Trabajadora Social,
desarrollara intervenciones atraves de una aproximacidn pragmatica y cientifica,
encaminadas a la consecucion de los objetivos propuestos.

1.- Obtencion de datos

2.- Analisis de la problematica

3.- Identificacidn de las Necesidades

4.- Orientacién Diagnostica

5.- Planes de trabajo

6.- Evaluacidn de los recursos disponibles
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7.- Evaluacion de Resultados
8.- Socializacidon de la Experiencia

Funciones de la Trabajadora Social

1.- Coordinacién-Gerenciamiento

La trabajadora social como coordinadora fundamental en los cuidados paliativos, se
convierte en el enlace entre el equipo y la comunidad, tan importante para optimizar los
recursos con que se cuenta, desarrollando acciones tanto intra e inter Institucional, frente
a situaciones o problemas en cuanto a coberturas de salud.

2.- Atencion dirigida a Pacientes y Familiares

El modelo de atencidn de Trabajo Social en cuidados paliativos, el accionar esta basado
en la atencién al paciente y su familia, como unidad.

Consiste en la aplicacién de Técnicas Cualitativas como ser las entrevistas, observacion
directa e indirecta, para la obtencién de datos, a través del llenado de una ficha socio
familiar, una vez realizada la consulta Médica.

3.- Diagnéstico de la Realidad Social del enfermo y su familia
El abordaje de una situacion —problema, exige en primer lugar, estudiar, investigar y
explorar las distintas areas de la dimension socio familiar, explorar las variales

Es llevada a cabo atraves de un informe social de recogida de datos, tanto del paciente
como su familiar cercano, para conocer la situacién familiar, socioeconémica y de salud

Es un juicio técnico de las diversas situaciones encontradas o problematicas, a ser
abordadas, segun las necesidades y la factibilidad de los mismos.

4.- Elaboracion de planes de intervencidn, conforme a las diferentes situaciones

5.- Acompafiamiento al paciente y su familia

Acompafiar y comprender la situacidon de sufrimiento, incrementando la dimensién
éticay los valores humanos.

6.- Mediacion

La Mediacidn es una técnica utilizada por la trabajadora Social, con el fin de Resolver
conflictos familiares, procedimientos, conciliaciones, acuerdos entre las partes. La ventaja
en la mediacién es la de facilitar el dialogo con los miembros de la familia cuando estos se
encuentran con dificultades para la comunicacién, pretende favorecer los espacios entre el
paciente y su familia para la toma de decisiones, para unir lazos

7.- Asesoramiento y contencion al Cuidador

Propiciar el aumento de la capacidad cuidadora, brindando elementos que
proporcionen la autonomia y la seguridad para la participacion de los cuidados a través de
la comprension de la enfermedad en toda su naturaleza; para poder aliviar de esta manera
el impacto que pueda resultar de la misma.
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La Trabajadora Social asesora en todos los aspectos de cobertura a las necesidades
inmediatas del paciente como asi también velar por la buena evolucién en el proceso de
duelo del familiar

8.- Coordinacion del Voluntariado Asistencial

La trabajadora Social realiza con el equipo de trabajo la captacion de personas
comprometidas atraves del voluntariado.

Formacién de los mismos
Dar seguimiento y evaluacion de las actuaciones llevada a cabo

9.- Establecer circuitos profesionales, trabajar en Red

10.-Organizar talleres

Poniendo en practica todas las habilidades Sociales, emocionales de comunicacion,
técnicas de relajacion, manejo del duelo, manejo de la frustracion etc.

11.-Visitas Domiciliarias

La visita domiciliaria es el conjunto de actividades de caracter social y sanitario, servicio
que se lleva a cabo en el domicilio del paciente, lo que permite valorar, apoyar, y controlar
los problemas de salud del individuo y la familia, potenciando la autonomia y mejorando la
calidad de vida

Es una técnica que utiliza la trabajadora social aplicada atraves de la entrevista y la
observacion, con el fin de realizar el diagnostico e intervencidn

La Atencion en el domicilio es una alternativa para brindar una atencién integral con el
equipo de soporte en cuidados paliativos, y una necesidad para que la trabajadora social
pueda conocer, evaluar su realidad familiar y social, para que de tal manera se pueda dar
respuestas a sus necesidades.

12.-Elaboracion del Informe Social
Es uno de los instrumentos técnicos de la Trabajadora Social fundamental para el
diagndstico de la realidad de individuos, a los efectos de hacer viable la intervencién Social

13.-Participar de las Reuniones periddicas del equipo de Cuidados Paliativos.

Todas estas funciones se han de llevar acabo de forma eficaz, con la elaboracién del
plan de actuacién multidisciplinario ,conforme vaya apareciendo cada caso, con la atencién
primeramente individual y luego familiar teniendo en cuenta la intervencion Social ,en esto
de enfrentar la etapa final de la vida, la cual estara siempre orientada a la mejor calidad de
vida de los pacientes ,su familia y el Cuidador dependiendo del medio en que se sitle ,con
las necesidades y demandas que estos expresen ,sin que vaya contra los intereses del
paciente en el proceso de abordaje de su muerte con respeto a sus valores y sus creencias.
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ORGANIGRAMA DE ATENCION SOCIO-FAMILIAR EN PACIENTES TERMINALES

TRABAJO SOCIAL
Elaboracién del Dx. Sociofamiliar
Recursos Practicos y Organizativos
Atencidn a situaciones de riesgo
Proceso de Derivacion, orientacion Y relaciones familiares
E investigacion de Recursos Apoyo al enfermo y familia
Contacto con Servicios Social de la Mediacion
Institucion y otros Servicios Apoyo en la comprension de la
Especializados. Enfermedad. Favoreciendo la

Comunicacién de los miembros,
Ayudar a conocer los propios recursos

Atencidn al proceso de duelo.

HISTORIA SOCIAL
Nombre y Apellido:
Fecha de Nacimiento: Lugar de Nacimiento: Edad:
Doc. De Identidad: Estado Civil: Profesion:

Nombre la Madre:

Nombre del Padre:

Nivel de Escolaridad: PI: PC: SC: Sl: ucC: SC:
Domicilio:

Ciudad: Departamento:

Estado Civil: Soltera..... Casada...... viuda........

Componente familiar: Padre.....Madre....Hijos......Cantidad de hijos......
Cantidad de Personas que viven en la casa........
Grados de Parentesco ...............
Cantidad de: Menores ....... Mayores......
PROPUESTA DE ATENCION

1.- Entrevista para la obtencidén de datos atraves de una ficha Social Familiar ,una vez
realizada la consulta medica

2.- Andlisis de la Situacidn expuesta por el paciente

3.- ldentificar las Necesidades conforme a prioridades

4.- Preparar actividades coordinadas con el equipo multidisciplinario para autocuidados
y manejo del estrés dirigido a pacientes y familiares directos

5.- Acompafiamiento a pacientes y familiares de cara a la enfermedad
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PROF.DRA. MERCEDES BERNARDA
DR. MARTIN NOTEJANE
DRA. LETICIA FUENTES

Conceptualizacion y abordaje general

Introduccion

Constitucion de la Republica del Paraguay — 1992

De las declaraciones fundamentales, de los derechos, de los deberes y de las
garantias. Articulo 6 - DE LA CALIDAD DE VIDA Lla calidad de vida sera
promovida por el Estado mediante planes y politicas que reconozcan factores
condicionantes, tales como la extrema pobreza y los impedimentos de la
discapacidad o de la edad. (1).

Definicion

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los Cuidados Paliativos (CP) para los

nifios consisten en el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio con

enfermedad que amenaza y/o limita su vida (EALV) (2).
Refiere ademas que estos cuidados deben:

- comenzar desde el diagndstico, junto con el tratamiento curativo, si este es posible
- incluir todos los cuidados de confort hacia el paciente

- valorary realizar el tratamiento escalonado del dolor y otros sintomas molestos

- incluir un contacto precoz con el nifio y la familia

- brindarse independientemente del prondstico a corto plazo

- realizarse de preferencia mediante un equipo interdisciplinario

- incluir al nifio y la familia en la toma de decisiones

- usar los recursos disponibles en la comunidad

- ofrecerse en todos los escenarios de atencidn: hospitalario, ambulatorio y domicilio (2)

La Academia Americana de Pediatria (AAP) plantea que todos los profesionales de la

salud que asisten nifios deberian contar con los conocimientos, actitudes y destrezas

basicas para ofrecer una atencion en clave de CP a quienes lo necesiten, en todos los

escenarios de atencion, en forma personal o en equipo (3).
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Por esa razon, las directivas generales que aqui se presentan, si bien son para ser
utilizadas principalmente por profesionales en el primer nivel de atencion, con la
flexibilidad necesaria, pueden ser aplicadas en los tres niveles y en distintos escenarios.

Diagnostico

Se entiende como niilo pasible de CP a todos aquellos portadores de enfermedades
o condiciones de salud que amenazan y/o limitan su vida.

Una enfermedad que limita la vida, se define como una situacién en la que, la muerte
prematura es lo usual, aunque no necesariamente inminente (4).

Una enfermedad que amenaza la vida es la que tiene alta probabilidad de muerte
prematura pero en la que también existe la posibilidad de una supervivencia prolongada
hasta la edad adulta (4).

A los efectos de definir frente a un nifio su condiciédn de pasible de CP, es util la
clasificacién de la “Association for children with life threatening conditions and their
families” (ACT) (5), que se muestra en la tabla 1.
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Tabla 1. Condiciones apropiadas para Cuidados paliativos pedidatricos

Grupo de enfermedades que
amenazan la vida

Ejemplos

Enfermedades que requieren
tratamiento curativo o intensivo
para prolongar la vida y que
pueden fallar

Enfermedades neopldsicas avanzadas o progresivas que
tienen mal prondstico.

Cardiopatias severas congénitas o adquiridas.

Otras

Enfermedades que requieren
tratamientos prolongados para
mejorar y mantener la calidad de
vida.

Fibrosis quistica

HIV/SIDA

Enfermedades Gl severas o malformaciones (Gastrosquisis)
Insuficiencia renal cuando la didlisis o transplante no estan
indicados.

Inmunodeficiencias severas

Distrofia muscular.

Insuficiencia respiratoria cronica o severa.

Epidermolisis bullosa severa, otras

Enfermedades progresivas para las
cuales el tratamiento es
exclusivamente paliativo.

Mucopolisacaridosis

Alteraciones metabdlicas progresivas
Cromosomopatias (13, 18, etc.)

Formas severas de osteogénesis imperfecta, otras

Afectacién neuroldgica severa, no
progresiva, que derivan en
vulnerabilidad y complicaciones
que pueden causar la muerte
prematura

Parélisis cerebral severa con infecciones recurrentes o
dificultad en el control de sintomas.

Secuelas neuroldgicas severas secundarias a: infecciones,
prematurez, injuria cerebral hipdxico- isquémica,
malformaciones, otras
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Recientemente, una publicacién de la OMS refiere que, ademas de estos grupos, los

siguientes, también se benefician de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP):

e Nifios con condiciones agudas que amenazan la vida, con recuperacién posible o
no: cualquier enfermedad critica o lesidn severa

e Neonatos prematuros severos o con malformaciones congénitas severas:
prematuridad severa, anencefalia, hernia diafragmatica, trisomia 13 o 18, etc

e Miembros de una familia de un feto o un nifio que murié en forma inesperada:
6bito fetal, sindrome hipdxico- isquémico, sepsis grave, trauma por siniestro de
transito, quemaduras graves, etc (6).

Etapa vital

Luego de definir la condicion de “pasible de CP”, es importante establecer ¢éEn qué

etapa vital esta este nifio con esta enfermedad que amenaza su vida?, ya que esto

determinard muchas de las acciones a tomar, entre ellas, la informacién a brindar y la

implementaciéon o no de determinadas medidas. La tabla 2 describe la categorizacion de

pacientes con riesgo de muerte segln situacion clinica evolutiva, adaptada por la Unidad
de Cuidados Paliativos Pediatricos del Centro hospitalario Pereira Rossell (UCPP-CHPR) (7).

Tabla 2. Categorizacidn de pacientes con riesgo de muerte segun situacion clinica evolutiva.

Paciente en estado critico

Existencia actual o probable de una alteracion en la funcidn de uno o varios érganos o
sistemas, que compromete la supervivencia de no tomar medidas activas. Supone
ademas:

- posibilidad de reversibilidad si se aplican medidas terapéuticas efectivas y
rapidas
- esun momento evolutivo probablemente transitorio

Paciente con enfermedad
sin expectativa razonable

de curacion

Portador de una enfermedad de larga evolucién (afios) pero que finalmente puede
ser letal. En su evolucion puede sufrir varios episodios agudos, que no tratados
conducen a la muerte, pero que en el mejor de los casos una vez superados pueden
dejar al paciente cada vez mas cerca del final de su vida. Estos episodios son

“potencialmente terminales”.

Paciente en etapa terminal

Se refiere a una enfermedad letal. Este término deberia aplicarse solo a aquellos
enfermos en quienes la experiencia indica que podrian morir en un plazo

relativamente corto de tiempo, medido en dias o semanas mds que en meses o afos.

Paciente en etapa de

agonia

Implica considerar muy cercana la presencia probable de la muerte. Ciertas
condiciones clinicas indican deterioro severo de los sistemas organicos por lo que la
muerte podria esperarse en el transcurso de horas.

Tratamiento — Abordaje

No existe un plan estandarizado de tratamiento util para todos los nifos, pero si,

algunos conceptos aplicables siempre:

e el eje central de los CPP es cuidar nifios y no solo curar enfermedades
e la unidad basica de cuidado y atencidn son el nifio y su familia.
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Para implementar lo anterior, se propone un abordaje dirigido a identificar los
principales problemas y necesidades del nifio y su familia, a las que el equipo de salud
debe colaborar en su abordaje y resoluciéon (8). La tabla 3 describe la “Guia de
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para “cuidar”, los CP se basan en tres pilares: el alivio de sintomas, el apoyo

psico- social- espiritual, y el apoyo en los procesos de toma de decisiones

para hacer lo anterior, es imprescindible el trabajo en equipo interdisciplinario

es importante, en cada decisién clinica, valorar el éPARA QUE?, cuanto beneficio
y cuanto sufrimiento se obtendra/ agregara con cada conducta, y en qué medida
esta aporta a una mejor calidad de vida del nifio, desde la perspectiva del mismo

y su familia

razonamiento clinico” elaborada y utilizada por la UCPP- CHPR.

Tabla 3. Guia de razonamiento clinico y de abordaje de nifios con enfermedades pasibles de

CP (UCPP-CHPR)

N

Este nifio ées pasible de CP? ¢Por qué?

¢A qué grupo de la clasificacion de la ACT pertenece?

¢En que etapa vital esta, segun la clasificacién de Gherardi para pacientes
con riesgo de muerte?

¢Cudles son los principales problemas: bioldgicos, psicoldgicos, sociales y
de comunicacién?

¢Cudles son las principales necesidades y preferencias del nifio y/o la
familia?

¢Qué recursos humanos, materiales, organizativos, de gestién son
necesarios para resolver los problemas y satisfacer las necesidades
planteadas?

Mediante entrevistas y reuniones con el nifio (si corresponde), la familia, y
los integrantes del equipo de salud involucrados, definir los objetivos del
cuidado y el plan de accioén.

En caso de no contar con un equipo de CP, solicitar la colaboracion
coordinada de los profesionales de la salud mas adecuados de acuerdo al
tipo de problema o necesidad

Principales problemas encontrados en los pacientes asistidos por la UCPP-CHPR (9).

Bioldgicos: dolor, infecciones (lo mas frecuente: respiratoria), hipercrinia (secreciones
respiratorias), convulsiones, espasticidad, trastorno del suefio, estrefiimiento, vomitos,
nauseas, trastorno deglutorio, lesiones cutdneas por presion, complicaciones de las

protesis: traqueostomia, gastrostomia, derivacion ventriculo peritoneal.
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Psicolégicos: (del nifio y/o la familia): enojo, culpa, confusidn, incertidumbre y
preocupacién, ansiedad, sentimientos de tristeza, pensamiento depresivo, miedos: al
dolor, a la separacion, a la muerte, a la pérdida de la calidad de vida.

Sociales: pobreza extrema, problemas con la vivienda, familias monoparentales, falta
de comunidades u otras estructuras de referencia y apoyo, carencia de centro de
atencion primaria de referencia, desconocimiento de los recursos de apoyo social y
econdmico

Comunicacionales: dificultades en la comunicacidn entre: el nifio y la familia, la
familia y los distintos especialistas, los multiples especialistas o profesionales que asisten
al nino entre si, los profesionales del tercer nivel con los del primer nivel y viceversa,
desconocimiento del prondstico vital, ausencia de un pediatra o médico de familia de
referencia.

Tratamiento del dolor

Evitar el sufrimiento es uno de los objetivos prioritarios de los cuidados paliativos. En
las enfermedades pasibles de CP, el sufrimiento del niflo por lo general se relaciona con
el concepto de "dolor total" que incluye no solo el componente fisico, sino también el
emocional, social y espiritual. Todos estos deben ser tenidos en cuenta tanto para la
evaluacién como para el tratamiento (10). Por eso, en forma ideal, es recomendable
realizar un abordaje interdisciplinario con apoyo de profesionales del area psicosocial,
pero a veces también personas capacitadas en la aplicacién de medidas no
farmacoldgicas como: fisioterapia, hipnosis, masajes, musicoterapia, etc.

El diagndstico y el tratamiento del dolor en los nifios es un reto para el médico/
equipo de salud, y para eso, se deberd evaluar, indicar tratamiento y re evaluar con
frecuencia al paciente con dolor.

Es importante identificar el/los mecanismos de dolor: neuropatico, nociseptivo
(somatico o visceral), iatrogénico, post operatorio, etc. porque pueden tener
tratamientos coadyuvantes especificos que estan dirigidos a tratar la causa. Otros
problemas asociados pueden contribuir al sufrimiento del nifio. Por ejemplo, el
estrefimiento, la falta de suefio, etc. por lo cual hay que evitarlo y tratarlos cuando estdn
presentes.

También es importante objetivar la severidad del dolor. A continuacidn, se presentan
escalas para evaluacion del dolor en niflos adecuadas a las distintas edades o condiciones
clinicas del nifo.
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“NIPS” (Neonatal Infants Pain Scale) (11)

CATEGORIA PUNTAIJE O PUNTAIJE 1 PUNTAIE 2
Gesticulacion
. (ceja fruncida,
EXPRESION FACIAL Normal
contraccién naso
labial o de pdarpados)
Presente
LLANTO Sin llanto Presente consolable continuo, no
consolable.
PATRON Incrementado o
Normal
RESPIRATORIO irregular
MOVIMIENTO DE o
Reposo Movimiento
BRAZOS
MOVIMIENTO DE o
Reposo Movimiento
PIERNAS
Despierto
ESTADO DEALERTA Normal
continuamente
PUNTUACION: 1-2: leve, 3-5: moderado, 6-7: severo
“FLACC” (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) (12)
CATEGORIA PUNTAIJE O PUNTAIJE 1 PUNTAIE 2

EXPRESION FACIAL (FACE)

Ninguna expresion
especial o sonrisa

Ocasionalmente muecas
o cefio fruncido; retraido,
desinteresado

Frecuente o constante
temblor del menton.
Mandibula desencajada

PIERNAS (LEGS)

Posicion normal,

Inquietas, rigidas, tensas

Pataleo o piernas

relajadas alzadas
ACTIVIDAD Tranquilo, posicién Retorcido, giros de aca Arqueado, rigido con
(ACTIVITY) normal, movimiento facil para alla, tenso sacudidas

No llora (despierto o Gemido o lloriqueo .
LLANTO (CRY) . B . Llanto continuo

dormido) quejido ocasional

Contento, relajado, i ici Dificultad para
CONSUELO . ] Tranquilo por caricias o p

dormido o abrazos Ocacionalesl 0o controlarlo o
(CONSOLABILITY) ) .

despierto) al hablarle para distraerlo | confortarlo

PUNTUACION: 1-3: leve, 4-6: moderado, 7-10: severo
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“ESCALA DE CARAS REVISADA” (13)

— e _ — .
fz o) r/‘.-: <) {/f =) = % (= =) ( ==\
III\ O \ = - = :...' '.'I- g \ \ i '.... e & g
N, 1A NS A =4 \A ) mrd
0 2 4 B 8 10

PUNTUACION: 0-2: leve, 4-6: moderado, 8-10: Severo
“ESCALA VISUAL ANALOGICA” (14)

Escala wisual amalkigica
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PUNTUACION: 1-3: leve, 4-6: moderado 7-10: severo

“R- FLACC” (revised FLACC) (15)

CATEGORIA PUNTAIJE O PUNTAIJE 1 PUNTAIE 2

CARA/ Ninguna expresion  Gesto de enojo oca-sional; Gesto de enojo constante; aprieta los

FACIES en particular o cansado, dientes y la mandibula frecuente o
sonrisa desinteresado; aparienciade  constantemente. Expresion de susto

tristeza o angustia panico. Comportamiento particular ----

PIERNAS Posicién normal o Inquietud, tenso; temblores Patalea; marcado aumento en,
relajada, tono ocasionales espasticidad, temblores constantes o
usual y movimiento sacudidas. Comportamiento particular
de miembros

ACTITUD Acostado Se retuerce, cambia de Encorvado, rigido, agitacién severa,
tranquila- mente, posicién, movimientos tensos, cabeceos; tembloroso; respiracion
posicién normal, medianamente agitado, contenida, entrecortada o inspiracién
movimientos movimientos bruscos de violenta, marcadamente superficial.
suaves; ritmo cabeza; respiracion superficial, Comportamiento particular --------------
respiratorio regular quejidos intermitentes

LLANTO Sin llanto Quejoso; lamento ocacional; Llanto continuo, gritos o sollozos;
(despierto o ocacional-mente irrumpe en  lamento, frecuentemente irrumpe en
dormido) llanto llanto. Comportamiento particular -----

CONSUELO Contento, relajado  Se tranquiliza con caricias en Dificultad para consolarlo; empuja al

brazos o hablandole;
distrayéndolo.

PUNTUACION: 1-3: leve, 4-6: moderado, 7-10: severo

cuidador, se resiste a las medidas de
cuidado y consuelo. Comportamiento
particular
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Tratamiento farmacolégico
Este dependera del tipo, la severidad y los mecanismos involucrados. Se aplicaran los
principios promovidos por la OMS para el manejo del dolor (10):

- en lo posible por via oral/ enteral: por boca, o sonda nasogastrica/ gastrostomia si el
paciente ya las tiene, de no ser posible se deben usar las vias intravenosa o subcutanea

- por escalera: de acuerdo a la intensidad estimada: leve, moderado, severo; en dolor
moderado a severo iniciar directamente con morfina

- por reloj: con horarios fijos de acuerdo a la farmacocinética de la droga, y no a
demanda (“si sufre”)

- en forma individualizada: teniendo en cuenta la respuesta del nifio al farmaco
indicado y aumentar o cambiar de farmaco si no se controlé el dolor o los efectos
adversos son intolerables; también individualizado al tratamiento de la causa o
mecanismos identificados
En el afio 2012 la OMS publicé las “Guias para el tratamiento farmacolégico del dolor

persistente en nifios con enfermedades médicas” donde especifica (10): “Para

el tratamiento del dolor en nifios, se recomienda usar un plan con 2 escalones de acuerdo

a la severidad del dolor del nifio.

1. Primer escaldn: dolor leve: Paracetamol e Ibuprofeno son los farmacos de eleccién.

2. Segundo escalon: dolor moderado a severo asociado a enfermedad: |Ia

administracion de Morfina es necesaria”.

Las tablas 4, 5, 6 y 7 describen los farmacos analgésicos y las dosis recomendadas por
la OMS (10).

Tabla 4. Analgésicos no opioides para alivio de dolor en neonatos, lactantes y nifios (10)

Farmaco Neonatos Lactantes Lactantes 3-12 meses | Dosis maxima diaria
(0-29 dias) 30 dias -3 meses | y nifios de 1-12 afios
Paracetamol 5-10 mg/kg cada 6- | 10 mg/kg cada | 10-15 mg/kg cada 4-6 | Neonatos, lactantes y
8 horas 4-6 horas horas * nifios: 4 dosis diarias
Ibuprofeno 5-10 mg/kg cada 6 -8 | Nifios: 40 mg/kg/dia
horas

* maximo 1 gramo por dosis
Tabla 5. Dosis de inicio de morfina para neonatos virgenes de opioides (10)

Via de administracion Dosis

Inyeccion i/v * 0.025- 0.05 mg/kg cada 6 horas

Inyeccion s/c

Infusion i/v Dosis inicial * 0.025- 0.05 mg/kg

Seguir con: 0.005 — 0.01 mg/kg/hora

i/v: intravenosa; s/c: subcutdnea
* administracion lenta de morfina durante al menos 5 minutos
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Tabla 6. Dosis de inicio de morfina para lactantes virgenes de opioides (1mes—1 afio) (10)

Via de administracion Dosis

Oral 0.08 — 0.2 mg/kg cada 4 horas

(liberacidn inmediata)

Inyeccion i/v * 1- 6 meses: 0.1 mg/kg cada 6 horas

Inyeccién s/c 6-12 meses: 0.1 mg/kg cada 4 horas

Infusién i/v 1-6 meses: dosis inicial i/v: 0.1 mg/kg, seguir con:

0.01 -0.03 mg/kg/hora.

6-12 meses: dosis inicial i/v: 0.1- 0.2 mg/kg, seguir con:
0.02-0.03 mg/kg/ hora

Infusidn s/c 1-3 meses: 0.01 mg/kg/ hora

3-12 meses: 0.02 mg/kg/ hora

i/v: intravenosa; s/c: subcutdnea
* administracion lenta de morfina durante al menos 5 minutos

Tabla 7. Dosis de inicio de morfina para nifios virgenes de opioides ( 1-12 afios) (10)

Via de administracion Dosis

Oral (liberacién inmediata) 1-2 afios: 0.2 -0.4 mg/kg cada 4 horas

2 -12 afios: 0.2- 0.5 mg/kg cada 4 horas (maximo 5 mg dosis inicial)

Inyeccion i/v* 1-2 afios: 0.1 mg/kg cada 4 horas
Inyeccion s/c 2-12 afios: 0.1 -0.2 mg/kg cada 4 horas (maximo 2.5mg dosis inicial)
Infusién i/v Dosis inicial i/v: 0.1- 0.2 mg/kg*,

seguir con: 0.02-0.03 mg/kg/hora

Infusidn s/c 0.02 mg/kg/hora

i/v: intravenosa; s/c: subcutdnea
* administracion lenta de morfina durante al menos 5 minutos

Una vez instaurado un tratamiento para el dolor es imprescindible re evaluar al
paciente para certificar que el mismo fue efectivo. En caso de persistencia o re aparicion
del dolor antes de la siguiente dosis, es necesario indicar dosis de rescate.

A continuacidn, se describe el esquema dosis de rescate para la morfina (17):

e oral: 50% de la dosis
e i/ven bolos: 25% de la dosis
e /v continua: 25% de la dosis /kg/hora

Si se indicaron 3 dosis de rescate, es necesario aumentar la dosis indicada.
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A continuacidn, se describe el esquema de aumento de dosis para la morfina:

e oral: primer aumento 50% de la dosis, siguientes 25%

e i/ven bolos: 25% de la dosis

e i/vcontinua: 15% por hora

“La dosis de opioide que efectivamente alivia el dolor en el nifio varia de uno a otro, y

en el mismo nifo en distintos momentos. Los analgésicos no opioides tiene una dosis

techo para su efecto. Los opioides no. La dosis correcta de opioide es la que libera al nifio

en forma adecuada del dolor, con un aceptable grado de efectos adversos” (10).

Mitos y realidades relativas al uso analgésico de Morfina

Tanto en la poblacién general como en los profesionales de la salud existen mitos y

miedos para la indicacidn y administracion de morfina que determinan que muchos nifios

gue la necesitan no accedan a la misma porque no se la indica. A continuacion, se

describe algunos de los miedos mas frecuentes:

1.-
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La morfina no genera adiccidn cuando es utilizada en forma adecuada. La necesidad
de aumento de la dosis de morfina se la asocia con adiccidon del nifio o adolescente.
Existen evidencias de que en pacientes con dolor, sin riesgo psicosocial previo para
desarrollar adicciones, el dolor mismo es un importante antidoto para dicho
problema. Refiere la OMS: “La tolerancia a los opioides se produce cuando el
organismo se acostumbra a una cierta dosis del farmaco y se hace necesario
aumentarla para obtener el mismo efecto. Este fenomeno fisiolégico no debe
confundirse con el sindrome de dependencia, que implica fendmenos conductuales y
cognitivos, entre ellos un fuerte deseo de tomar el farmaco psicoactivo de forma
persistente, pese a sus consecuencias nocivas, y la prioridad concedida al consumo de
la droga sobre otras actividades y obligaciones”

Depresion respiratoria. Otro miedo frecuente es la posibilidad de depresion
respiratoria, asociado con el mito de que la morfina puede adelantar la muerte. La
depresion respiratoria es un efecto adverso posible, pero el dolor es un importante
antidoto para que ocurra. Ademads, también para este efecto adverso se desarrolla
tolerancia, lo que significa que a medida que pasan los dias, disminuye el riesgo de
depresion respiratoria. En Pediatria, existen situaciones clinicas en las que hay un
riesgo aumentado de depresion respiratoria: menores de 3 meses, nifios con
enfermedad respiratoria cronica o insuficiencia respiratoria aguda y uso
concomitante de barbituricos y benzodiacepinas. En estos casos se debe: indicar la
morfina a la mitad de la dosis sugerida, realizar los aumentos necesarios también a
mitad de dosis y monitorizar el estado respiratorio del nifio.
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Farmacos coadyuvantes.

Considerando las diferentes causas y mecanismos determinantes de dolor en cada
nifio, se debe considerar la necesidad de agregar algun farmaco coadyuvante, dirigido a
tratar fuentes especificas del dolor (espasticidad, dolor neuropatico, dolor dseo). La tabla
5 describe los farmacos coadyuvantes mds utilizados para el tratamiento del dolor en
ninos con enfermedades pasibles de CP.

Tabla 8. Farmacos coadyuvantes para el tratamiento del dolor en nifios con
enfermedades pasibles de CP

Mecanismo de dolor | Farmaco Via adm. Dosis
Espasticidad Baclofeno Oral Inicio: 0.3 -0.5 mg/k/dia en 3 dosis.

Se aumenta cada 3 dias hasta 0.75 — 2 mg/k/dia
Neuropatico Gabapentina | Oral Inicio: 5 mg/k/dia (1 dosis nocturna), aumentando

cada 3 dias hasta 72 mg/k/dia (repartido en 3
dosis diarias)
Oseo Prednisona Oral 1 -2 mg/k/dia

Tratamiento no farmacolégico

Considerando los diversos componentes de sufrimiento en un nifo con dolor es
importante identificar otras medidas complementarias no farmacoldgicas que pueden
colaborar en el control del mismo: tener al nifio en brazos, acunarlo, apoyo psicolégico,
hipnosis, imaginacién guiada, masajes, relajacion, fisioterapia paliativa, hidroterapia,
musicoterapia, etc.

Abordaje multimodal del dolor

* Paracetamol * Morfina EXPLICACION
* Ibuprofeno INFORMACION
——
Anelgéeieosn®  Opioides
N
-~ TERAPIAS
Ty INTEGRATIVAS
Principios de ::J:E‘:;i:z— ‘ o
lao.m.s. " « Ap. psicologico
+ Masaje
+ Estrategia 2 pasos + Distraccion
* Por reloj + Baclofeno + Imaginacion
. P'referentemente * Gabapentina guiada
¢ Faoratde ) e Hipnosis, e
- J J

Adaptado de: Friedrichsdorf S. Managing acute pain in children. Multimodal analgesia.
6" annual master class for pediatric pain management, Minneapolis, 2013

217



CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: ATENCION DEL DUELO

Tratamiento de otros sintomas molestos

Muchos nifios con enfermedades pasibles de CP presentan nauseas, vomitos o
estrefiimiento, ya sea vinculado a la propia enfermedad o secundarios a los tratamientos
farmacoldgicos que reciben. Frecuentemente son de causa multifactorial. Al igual que
con el dolor, el esquema mds apropiado de abordaje para cada sintoma es:

e anticipar la aparicién de los posibles sintomas molestos relacionados con la condiciéon
de salud del nino

e prevencidn: establecer las medidas de prevencion posibles para cada situacién

e evaluacidn integral (aspectos bioldgicos, emocionales y otros), y estar atento a los
detalles

e identificacidn y tratamiento de la causa subyacente si es posible

e tratamiento no farmacoldgico

e tratamiento farmacolégico

e monitorizar la evolucién de cada sintoma y la respuesta al tratamiento

e realizar un adecuado registro

A continuacidn, se describen los farmacos mas frecuentemente usados para el
tratamiento de nauseas, vomitos y estrefnimiento.

Nauseas y vOmitos

Medidas no farmacoldgicas: alimentos y liquidos en volimenes pequefios, de
preferencia elegidos por el nifio; evitar olores desagradables para el nifio; técnicas de
respiracion consciente y relajacién; hipnosis; aromoterapia.

Medidas farmacoldgicas:

e Ondansetron: 0.15 mg/kg/dosis (méax. 8 mg) (via oral, sublingual, intravenosa,
subcutanea)*

e Metoclopramida: 0.15 — 0.3 mg/kg dosis (via oral, intramuscular, intravenosa,
subcutanea)**

e Domperidona: 0.3 mg/kg dosis (via oral, intramuscular, intravenosa)*

* por via intravenosa, subcutanea o intramuscular debe utilizarse con precaucion por riesgo de
efectos adversos cardiovasculares graves (prolongacién intervalo QT); se desaconseja el uso de la
via intramuscular en nifios por dolor.

** por via intravenosa, subcutanea o intramuscular debe utilizarse con precaucién por riesgo de
efectos adversos neuroldgicos extrapiramidales; se desaconseja el uso de la via intramuscular en
nifios por dolor.
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Estrefliimiento

La principal medida es prevenirlo. Para eso, es importante estar atento y adecuar la
ingesta de liquidos y fibras, propiciar en la medida de lo posible la movilizacién activa o
pasiva, facilitar una posicion adecuada y privacidad para la defecacién.

En niflos en tratamiento con opioides siempre realizar ademas prevencién con
lactulosa.

En casos de estrefiimiento establecido se propone un tratamiento escalonado en
pasos sucesivos segun respuesta hasta lograr la defecacidn normal, es decir: de materias
blandas, sin esfuerzo ni dolor:

1. Llactulosa 1 ml/k hasta 30 ml en 2 o 3 dosis diarias por via oral

2. Polietilenglicol 0,7- 1,5 g/kg en 1 o 2 dosis diarias por via oral (puede ser la primera
opciodn, si estd disponible, o segundo paso)

3. Bisacodilo 5— 10 mg/dia por via oral en 1 dosis nocturna

4. Bisacodilo 5 — 10 mg/dia supositorio por via rectal

5. Enema rectal de fosfato o citrato. En la medida de lo posible los enemas deben ser
evitados porque son molestos para el nifno. Si son necesarios se deben realizar con
delicadeza, utilizando un volumen de 10 ml/kg de peso, con soluciones tibias o a
temperatura ambiente.

En caso de fisura anal se debe realizar tratamiento de la misma por el sufrimiento
agregado y porque perpetua el estrefiimiento. Se recomienda: higiene anal con agua fria,
secado con toalla sin frotar y secador de pelo con aire frio y crema antiinflamatoria y
anestésica (corticoides y anestésicos locales).

ETAPA DE AGONIA
Directivas generales para el abordaje integral

En algin momento, algunos de los nifios con enfermedades pasibles de CP, pueden
estar en etapa de agonia. Esta es considerada como la mas profunda y dificil experiencia
gue un ser humano debe afrontar. Su adecuado acompanamiento, es un deber del
equipo de salud pero, ademads, un componente importante para favorecer el proceso de
duelo por parte de los familiares.

En Uruguay, la ley nacional de Derechos de los usuarios del sistema de salud establece
que: “Todo paciente tiene derecho a un trato respetuoso y digno. Este derecho incluye
entre otros: D) Morir con dignidad, entendiendo dentro de éste concepto el derecho a
morir en forma natural, en paz, sin dolor, evitando en todos los casos anticipar la muerte
por cualquier medio utilizado con este fin (eutanasia), o prolongar artificialmente la vida
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del paciente cuando no existan razonables expectativas de mejoria (futilidad
terapéutica)...”(16).

Definicién

Agonia es el estadio final de una enfermedad avanzada, en la cual la muerte es
evidente en cuestion de dias u horas. Este proceso se evidencia a través de cambios,
fisicos y psicoldgicos (17, 18). La escala de Mentem, originalmente fue creada para
pacientes adultos con céncer, y no estd validada especialmente para nifios.

Incluye criterios objetivos que pueden ayudar a pensar que se esta frente a la etapa
de agonia. Segun la misma, si un paciente presenta 4 o mas criterios esta en situacién de
agonia. La presencia de entre unoy tres criterios orienta a situacién pre-agonica.

Dada la ausencia de validaciéon pedidtrica se debe utilizar como apoyo, con la debida
flexibilidad clinica. La tabla 6 describe la escala de Mentem.

Tabla 6: Escala de Mentem

Nariz fria y blanca ( afinamiento de cartilagos de la cara)

Extremidades frias

Livideces

Labios cianéticos

Estertores premortem

Apnea (> 15 segundos/ en 1 minuto)

Oliguria

No apertura ocular por mas de 8 horas

Sintomas y signos mas frecuentes

En esta etapa es posible que algunos sintomas que el paciente ya tenia puedan
empeorar y que otros aparezcan. Ellos son: sintomas producidos por la enfermedad:
dolor, disnea y vomitos, trastornos de conciencia, excitacién psicomotriz, debilidad
marcada, fatiga, dolor al movimiento, trastornos de la ingesta, miedo a la soledad vy
trastornos del sueno, entre otros.

Objetivos del cuidado en la etapa de agonia (18)
1. Cuidar y proteger al nifio enfermo
Medidas generales
e Constatar la existencia de decisiones previas del nifio (si corresponde) o la

familia. Ej: orden de no intento de reanimar, orden de no ingreso a terapia
intensiva, no utilizacién de tecnologia invasiva, etc. (19)
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e Chequear cada una de las indicaciones médicas
e Suspender las medidas que se consideren futiles y/o molestas. La futilidad es la
relacién entre la efectividad, el beneficio y el perjuicio del tratamiento o medida
en cuestion:
- efectividad es la capacidad del tratamiento de modificar la historia natural de
la enfermedad
- beneficio es la mejora real que aporta desde el punto de vista del paciente
- perjuicio es el costo en dolor o molestias que le puede acarrear el
tratamiento también desde el punto de vista del paciente (20).
- Adecuar hidratacidn al plan minimo para disminuir secreciones respiratorias
- Intensificar medidas de confort: abrigar, propiciar que lo acaricien, mantener
mucosas humedas, evitar ruidos molestos

Control de los sintomas v signos asociados a la progresion de la enfermedad

Dolor: en etapa agdnica, el tratamiento del dolor y la disnea debe iniciarse con
Morfina a 0.1-0.2 mg/ kg/ dosis cada / 2 - 4 horas por via subcutdnea o intravenosa (si el
paciente ya tiene colocado una via venosa). También puede usarse solucidon oral por
gastrostomia o sonda nasogastrica iniciando a: 0.3 mg/kg/dosis cada 4 horas. En caso que
el paciente estuviera en tratamiento con opioides para control de dolor y/o disnea, la
dosis se titulara segun la evolucidn. La via de administracion de los opioides puede variar
seguln la etapa vital.

En etapa de agonia no olvidar que:

“La dosis correcta de opioide es la que libera al nifio en forma adecuada del dolor,
con un aceptable grado de efectos adversos” (10).

Hipercrinia: es frecuente como sintoma propio a la etapa vital o secundario al uso de
farmacos. La hipercrinia es molesta para el nifio y desagradable para los familiares ya que
producen el tipico ruido de esta etapa. Se sugieren tres medidas principales para su
manejo:

e Reducir al minimo o suspender el aporte hidrico

e Secado con gasas por parte de los familiares como parte de los cuidados activos

e Butilhioscina: 0.3 -0.6 mg/kg/dia en 4 dosis. En mayores de 12 afios: 10 mg cada 6
horas. En ambos casos por via oral, sonda naso gastrica o gastrostomia.

e Atropina (gotas oftalmicas al 1%): 1-2 gotas sublinguales cada 4-6 horas
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Sintomas refractarios: como tal se incluyen: dolor intratable, disnea refractaria,

intensa excitacion psicomotriz o episodios agudos con alto grado de sufrimiento como:

hemorragia masiva, y estado de mal convulsivo refractario. Frente a estas situaciones en

etapa de agonia se debe consultar con equipo especializado en CP para en conjunto

considerar la pertinencia de sedacidn farmacolégica (17, 18, 21).

2) Acompaniar al paciente y su familia

Informar en forma clara pero calidamente a la familia respecto a la etapa en que se

encuentra el nifio

Contemplar el deseo del nifio y la familia respecto al lugar donde desean estar y

donde prefieren que la muerte ocurra

Compartir con ellos aspectos relacionados con la muerte proxima y con lo que se

debe hacer cuando la misma ocurra

Las familias necesitan volver a preguntar reiteradas veces acerca del estado del

paciente y el equipo debe clarificar, en forma empatica, los objetivos del cuidado en

esta etapay la irreversibilidad del mismo

Preguntar por y facilitar el acceso a la familia ampliada o personas importantes para

ellos, ya que pueden ser de especial ayuda en esta etapa

Flexibilizar las restricciones habituales en el régimen de visitas

Indagar acerca de las creencias religiosas, pertenencia a colectivos sociales o

culturales

Cuando la muerte ocurre:

- Notificar el fallecimiento. Siempre hacerlo en un lugar privado y tanto el
médico como los familiares sentados

- Evitar las palabras ambiguas o muy técnicas, se debe emplear la palabra
muerte sin temor.

- Mostrar compasion y empatia: mirar a los ojos mientras se habla y si es
necesario tender la mano.

- Otorgar el tiempo necesario para la despedida

- Asesorar a la familia en los procedimientos y trdmites necesarios después que
la muerte ocurre

- Firma del certificado de defuncidn. Se debe seguir las mismas consideraciones
gue para toda persona fallecida. No se puede firmar en situaciones en las que
se sospeche violencia como causa directa de la muerte

- Asistir la muerte de un nifio no es un acto médico mas. Exige de los
trabajadores de la salud recurrir a las mas elevadas competencias
profesionales, pero también a los mas sélidos y profundos dones humanos.

“El cémo muere la gente permanece en la mente de los que siguen viviendo”

Dame Cecily Saunders
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A. ATENCION DEL DUELO

LIC. ANALIA DOS REIS
LIC. ELENA BERNADA

Duelo, del latin dolus, dolor.

Es la experiencia que las personas viven ante una pérdida, es un proceso de
adaptacion, un camino que, tanto los nifios como los adultos recorren cuando se pierde a
alguien o algo importante en la vida. El camino implica aprender a vivir sin esa persona o
aquello perdido. El duelo es un proceso natural, activo y que compromete la vida de la
persona en su integridad con sus aspectos biolégicos, psicoldgicos, sociales y espirituales.

El duelo es un proceso intimo y personal, no hay dos vivencias de duelo iguales, cada
doliente lo vive de forma unica, incluso en la pareja o en una misma familia. Quien
atraviesa un duelo experimenta sensaciones de falta de control, con reacciones
emocionales intensas y cambios importantes en la vida. Mdltiples factores intervienen en
el proceso de elaboracién del duelo, segun las circunstancias en que se produce la
muerte, la relacién del doliente con el fallecido, la personalidad y las circunstancias
sociales, culturales o econdmicas que rodean la experiencia de la pérdida (1).

Diversos autores han contribuido a la idea del duelo como un proceso dinamico. Entre
ellos, Elisabeth Kiibler-Ross (1969) describiéd las siguientes etapas: negacidn, ira,
negociacion, depresidn y aceptacion (2). Los mismos no constituyen periodos exactos de
tiempo ni una cadencia estrictamente consecutiva. Cada persona experimenta el transito
por los distintos estadios afectivos a lo largo del tiempo de manera diferente. Pero, la
posibilidad de proponer una progresidn, aunque sea a nivel conceptual, permite un
marco para la observacion, el diagnéstico y el prondstico que hace que el modelo en
fases sea un intento de categorizacién muy aceptado (1, 3).

Reacciones del duelo normal

Sentimientos: tristeza, enojo, ira, culpabilidad, autorreproche, ansiedad, soledad,
fatiga, desesperanza, lamentos, frialdad y alivio de emancipacién

Sensaciones fisicas: opresion gastrica, toracica y de garganta, hipersensibilidad al

ruido, sensaciones de despersonalizaciéon, falta de energia y de aire, debilidad
muscular, boca seca

Percepciones: dudas sobre la muerte, confusion, dificultad para concentrarse,
alucinaciones con sensacidn de la presencia del fallecido y temor de volverse loco,
dudas existenciales
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Cambios de comportamiento: trastornos del suefio, apetito, retiro social, busqueda

y llamada del fallecido, suspiros, hiperactividad sin descanso, visitas frecuentes al
cementerio o lugares preferidos por el fallecido.

Espirituales: conciencia de propia finitud, pérdida de ilusion de inmortalidad,
cuestionamiento al papel de Dios, busqueda de significado, castigo divino,
catastrofismo, necesidad de reconciliacién, refugio en la fe y las creencias religiosas,
proceso de crecimiento y madurez humano, religioso, moral, pérdida de sentido de
la propia vida, crisis de las propias creencias, balance de la propia vida, busqueda de
serenidad, dudas existenciales (1, 3).

Evolucion del concepto de muerte en los nifios

En el ambito de los cuidados paliativos pediatricos, al asistir a nifios con
enfermedades que amenazan y/o limitan sus vidas, es necesario conocer y tener en
cuenta las diferentes etapas del desarrollo cognitivo del nifio asi como la evolucion del
concepto de muerte por la que transitan, de acuerdo a su edad y capacidad de
comprensiéon. A su vez, todos los nifios son diferentes y la respuesta de cada uno
dependerd, de su desarrollo integral, de las experiencias previas con respecto a la muerte
y las distintas formas de afrontamiento del grupo familiar.

Nifios de 0 a 3 aiios
En esta etapa no hay una comprensién cognoscitiva de la muerte.

Cuando el nifio transita el duelo por un ser querido, ellos perciben la separacién, la
ausencia del mismo por la interrupcion en el cuidado y reaccionan frente a la separacién, a
las alteraciones de las rutinas. Reconocen el tacto, el olor, las voces de su entorno mas
cercano. La ausencia del vinculo, provoca malestar. También perciben los sentimientos de
sus cuidadores, perciben el dolor y reaccionan ante él con llanto, irritabilidad, dificultades
en el sueno y en la alimentacién, se manifiestan ante el bienestar o displacer fisico.

Cuando es el nifio el que estd enfermo, ellos necesitan los mismos cuidados que en
cualquier otro grupo etario, caricias, abrazos reconfortantes, hablarle suavemente
sostenerlo, brindarle un entorno cdmodo y confortable. En todo los casos, mantener las
rutinas, en la medida de lo posible y las conductas de cuidado, es muy importante.

Nifos de 3 a 6 afios

El concepto de muerte a esta edad se basa en la separacién y en la inmovilidad; no
comprenden aun los conceptos de irreversibilidad o temporalidad y universalidad, y no
conciben la propia muerte. Los nifios en esta etapa viven la muerte como causada por
fuentes externas, asociandola al castigo, por la prevalencia del pensamiento egocentrista y
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magico. La muerte es personificada paulatinamente, esqueleto, fantasma, etc. Perciben las
emociones de quienes los cuidan. Cuando estos estan tristes, angustiados, deprimidos,
enojados o asustados, lo perciben y suelen manifestar miedo y preocupacién.

Las reacciones del niflo en estas edades pueden resultar desconcertantes para los
adultos, suelen preguntar insistentemente“¢ddnde estd?” la persona fallecida y buscarla
en los lugares que compartian. Es esperable que regrese, en el comportamiento, a etapas
ya superadas, como por ejemplo el no control de esfinteres. En otras ocasiones, se
manifiestan como si no pasara nada, como si no comprendieran o no les afectara y luego
Iloran estrepitosamente por causas que aparentemente no lo ameritan.

Cuando es el nifio el que padece la enfermedad, necesita contencidn, posibilidad de
seguir siendo nifio en la medida de sus deseos, seguridad de sentirse siempre acompaiado
por las personas importantes para él. Usualmente estrechan lazos con uno de los
progenitores y reclaman su presencia casi a permanencia. A pesar de la enfermedad, es
necesario continuar sosteniendo limites, los que le aportan mayor seguridad.

Siempre es importante:

e permitirles la expresiéon de sentimientos, responder y explicar las diferentes
situaciones en un lenguaje concreto, siendo honestos y consecuentes

e evitar términos e ideas confusas para describir la muerte, por ejemplo: no decirles
gue es como dormirse, viajar, desaparecer

e no mentirles, las mentiras y los engafios generan mayor sensacion de inseguridad y
desconfianza en los cuidadores.

Nifios de 6 a 11 aiios

En esta etapa comienzan a comprender gradualmente los conceptos de:
irreversibilidad, finitud y universalidad; aun les es dificil de comprender y aceptar la muerte
propia o de alguien afectivamente importante. Contindan manejando un razonamiento
concreto, pero con la capacidad de comprender la relacion causa- efecto. Aparecen
conductas oposicionistas y negacion a la situacién. Reaccionan negando, como mecanismo
de defensa intentando ocultar el dolor profundo, manifestandose con agresividad.

Es importante: habilitar el llanto, y que puedan expresarse sobre como se sienten,
hablar de los sentimientos y de la situacidn claramente.

Adolescentes de 11 aiios en adelante

En esta etapa se alcanza la comprensidn de la irreversibilidad, universalidad y lo
inevitable de la muerte. El pensamiento abstracto, permite la teorizacién y elaboracion
del concepto de muerte. Se reconoce lo inevitable de la muerte y el cese de funciones
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corporales, a pesar de lo cual por el pensamiento egocentrista y omnipotente, se maneja
como si la misma no le pudiera ocurrir a él mismo. Recurren a sus pares para hablar de la
muerte y buscar consuelo.

Es importante: al igual que en todas las etapas, fomentar la comunicacién de manera
de permitir canalizar el miedo y las preocupaciones (4).

Duelo por la pérdida de un hijo

La literatura plantea que la pérdida de un hijo es uno de los duelos mas dificiles de
elaborar y una de las experiencias mas dramaticas con las que se puede enfrentar un ser
humano. Para los padres supone, ademas del dolor por la pérdida de su hijo/a, una herida
narcisista por el aniquilamiento de las expectativas y proyecciones puestas en ese nifio.

Cuando la muerte del nifio ocurre tras una larga enfermedad, es posible que se de un
duelo anticipatorio. Los sentimientos de culpa y enojo son frecuentes, observandose
hostilidad y agresividad dirigida hacia el cdnyuge, hermanos del nifio enfermo, miembros
del personal sanitario u otras personas conocidas.

En el caso de una muerte perinatal o neonatal, existe la creencia popular de que la
muerte de un recién nacido — al no haber habido tiempo suficiente para que se
estableciesen fuertes lazos de unién- produce menos dolor. No obstante, las reacciones
de los padres son similares a las caracteristicas emocionales tipicas. Se habla de la
invisibilidad del duelo perinatal y por lo tanto de la dificultad para transitarlo sanamente,
por lo que, legitimar y validar dicho duelo contribuye a su proceso.

Las madres manifiestan frecuentemente culpa basada en causas imaginarias de la
muerte, como prdcticas sexuales durante el embarazo, alimentacion insuficiente o
trabajo excesivo. Los padres suelen experimentar culpa relacionada con el abandono a
Sus esposas, causas genéticas o sensacién de haber hecho algo mal (5).

Duelo por la pérdida de un hermano

En caso del fallecimiento de un nifio en la familia, la rivalidad normal entre hermanos
se puede vivenciar con gran culpa por haber sobrevivido. En aquellos casos en que los
padres estan sumergidos en su pena, los otros hijos (hermanos del nifio fallecido)
pueden vivir una doble pérdida, la del hermano y la de los padres. Por lo que es
necesario intervenir en estas situaciones para evitar el abandono y la doble pérdida de
los hermanos (5).

Acciones del equipo de salud para acompaifamiento y seguimiento del duelo
por un nifo fallecido
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Las que siguen, son las acciones desarrolladas por la Unidad de cuidados paliativos

pediatricos del Centro hospitalario Pereira Rossell, de Montevideo- Uruguay, tras la

muerte de un nifio que habia sido asistido por el equipo interdisciplinario:

presencia fisica: si el nifio fallece durante la hospitalizacién, en horario de trabajo del
equipo, se acompana a la familia, en la medida que esta lo desee, y se la apoya en la
realizacion de los tramites que siguen a la muerte, la comunicacién a los hermanos, etc.
llamadas telefénicas: se pueden realizar en distintos momentos: de inmediato al
conocer la noticia, si no se estuvo presente en el momento de la muerte del nifio; a
la semana, para realizar una somera evaluacién de la situacién: écomo lo estadn
viviendo?, ¢si estan recibiendo apoyo y contencion por parte de las redes familiares o
socialesé, écomo estan los hermanos, como se estan expresando?, pero también,
para recordar que el equipo esta a disposicion, se ofrece un encuentro con el
psicologo en el hospital o en el domicilio. Las llamadas telefénicas son importantes
ya que en muchas ocasiones la familia no esta preparada para regresar al hospital
por un tiempo.

carta de condolencias: se envian por correo postal al mes del fallecimiento del nifio.
Consisten en cartas personalizadas, escritas y firmadas por el equipo, que se envian
impresas, a los padres y/o cuidadores del nifio fallecido. Las cartas de condolencias
permiten rendir tributo al nifio fallecido, y son una fuente de consuelo para los
familiares. De alguna manera, ayudan a aliviar la carga por la pena y angustia ante la
pérdida del paciente. Tanto el equipo de salud, como la familia, necesitan tener un
sentido de cierre sobre la muerte del nifio. La carta de condolencia es un documento,
que se realiza teniendo en cuenta los recuerdos del equipo sobre cada nifio y su familia
en particular. Pero, se tienen en cuenta algunas recomendaciones generales: son
personalizadas, utilizan el nombre del nifio y especifica la/s relaciones de parentesco;
se dirigen a la persona mds cercana al paciente o a su familia en general; se centran en
la tristeza por la muerte del nifio y no en revisar los detalles clinicos de la enfermedad.
entrevistas con psicélogo: en cualquier momento luego del fallecimiento del nifio,
estd la posibilidad de concertar entrevistas de los padres y/o hermanos con las
psicologas para acompafiamiento y seguimiento del duelo

utilizacion de libros especificos: la lectura compartida de algunos libros con los
nifios, facilita la expresion de sentimientos durante el proceso de duelo, tanto en el
ambito de entrevistas profesionales como en la misma familia. Algunos de estos
libros son:

- El otofio de Freddy la hoja (Leo Buscaglia, 1982)

- El pajaro del alma (Mijal Snunit, 1984)
- Elmonstruo de los colores (Anna Llenas, 2012)
- Vacio (Anna Llenas, 2013)
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B. GUIA PARA LA COMUNICACION CON LOS
PACIENTES Y SUS FAMILIAS

Traduccion y adaptacion autorizada del St Jude Children’s Research Hospital Quick

Communication Reference Guide

Comunicando malas noticias

Preparando el escenario

e Revise la historia clinica, conozca todos los aspectos médicos (historia, prondstico, opciones de
tratamiento)
e Prepare el escenario: ambiente privado, apague o silencie el celular, tenga pafiuelos
descartables disponibles, sillas suficientes, invite a las personas importantes para estar ahi (del
equipo y la familia), si es necesario también intérpretes.
o Realice una pre-reunion con el equipo de salud, previo a la reunién con la familia

- Coordine équienes del equipo deberan estar en la reunién con los padres?

- Discuta/ defina las opciones médicas posibles con los miembros del equipo

- Clarifique los objetivos de la reunion con el paciente/ la familia (por ej: é qué decisiones se

espera tomar?) y decida quien conducira la reunidn

- Discuta/ coordine un plan para el seguimiento entre el equipo y la familia
e Presente a todos los integrantes del equipo de salud que estén presentes en la reunion,
incluyendo nombre y relacién con la atencién del paciente

Percepciones

® Indague la percepcion y comprension del paciente y/o la familia acerca de la situacién médica
(¢ Qué han escuchado sobre la situacion de ...?2, ¢ Qué les han dicho sobre la situacion de ...?

® Pregunte- Diga- Pregunte- pregunte a la familia su comprension actual sobre este asunto
® No interrumpa

® Mientras el paciente/familia responden, identifique el conocimiento, pero también la
informacion emocional (observe la comunicacion no verbal)

® Esté preparado para repetir la informacion y/o presentar informacién adicional si es necesaria

Invitacion

® |ndague cuanta informacidn desea recibir el paciente/ familia. “¢Estaria bien para usted/es
conversar sobre los resultados de los examenes?”, “é¢ Como prefieren conversar acerca de la
informacion médica en su familia?”, “Algunas personas prefieren que se les dé un pantallazo
global de lo que estd pasando y otros prefieren escuchar todos los detalles. ¢ Qué es lo mejor para
ustedes?”

Informacion

® Dé la informacion médica y luego guarde silencio

e Use alguna expresidn a modo de aviso, de manera que el paciente y la familia se puedan
preparar emocionalmente. “Tengo algo serio para conversar con ustedes”, o “Los resultados no
fueron como hubiéramos deseado”

® Haga un resumen de lo mas importante en unas pocas oraciones. Digalo simple y luego PARE.
El cdncer se ha diseminado hacia el higado y parece que las cosas estdn peor a pesar del
tratamiento”.

® Pregunte- Diga- Pregunte- dé pequefias porciones de informacion sobre la situacién o
condicion; dé mas detalles una vez que la familia tuvo la oportunidad de hacer preguntas

e Evite la jerga médica, use lenguaje que se adecue al nivel de comprensidn y educacion de la
familia
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Empatia

® Responda a la emocion; es esperable que el paciente/familia tenga una respuesta emocional
(vea el préximo cuadro)

e Use un lenguaje empatico para responder a las emociones asociadas a las noticias. “Escuchar
esto debe ser muy fuerte para ustedes ...”

® Responda y valide las emociones. “No puedo ni imaginar lo dificil que debe ser esto... 0 “Sé que
esto no es lo que esperaban oir hoy”.

e Nombre las emociones, especialmente si el paciente o la familia no ha respondido
verbalmente. “Puedo ver que estd muy triste...”

e Use expresiones como “Ojald ...” “Ojald hubiera tenido buenas noticias pero...”

e Manténgase en silencio y completamente presente, disponible. Use pausas y espere en
silencio la respuesta del paciente/familia

Sintetice

e Converse acerca de los siguientes pasos y sobre el plan de seguimiento

® Pregunte- Diga- Pregunte- verifique la comprension de la familia “¢ Hemos hablado mucho
hoy, podria contarme lo que entendid y donde estamos en este momento”?

® Revise las opciones conversadas y pida permiso para expresar sus recomendaciones acerca del
tratamiento, basadas en los objetivos y valores identificados. ”é Estaria bien para ustedes si les
decimos nuestra opinion?... Dado lo que me han expresado acerca de sus objetivos para ...,
nosotros recomendariamos ..."

® Sintetice las decisiones y los siguientes pasos. “Les proponemos establecer un plan a seguir.
Estaré de nuevo aqui mafiana, pero si mientras tanto ustedes precisan a alguien de nuestro
equipo acd les dejamos la forma de lograr el contacto”.

Respondiendo a las emociones del paciente/ familia con empatia

Nombre e Nombrar la emocion. “Usted parece muy frustrado con la noticia.” o,

“ Parece como que estd muy enojado”.
Nombrar la emocién, por lo general, disminuye en algo la intensidad.

Expresando e Reconozca y valide la situacion emocional del paciente/ familia
comprension e “Es comprensible sentirse sobrepasado con todo lo que estdn pasando”.

Evite dar certezas prematuras
Evite sugerir que usted comprende todo lo que estan sintiendo

Respetando e Reconozcay respete las emociones de la familia

e Brinde reconocimiento cuando sea apropiado. “Sabemos que ustedes han
tratado de seguir todas las recomendaciones y que estdn haciendo un excelente
trabajo”.

Brindando apoyo | e  Exprese preocupacién y voluntad de ayudar. Este tipo de compromiso

constituye una expresion muy poderosa. Reconozca el esfuerzo de la familia por
enfrentar la situacion. “Nosotros haremos todo lo que esté a nuestro alcance para
estar seguros que ustedes tienen el apoyo que necesitan”.

e De todas formas, no prometa algo que usted no podra brindar

Explorando e Permita que la familia hable sobre lo que estd pasando” ¢Como esta siendo

esto para ustedes?”.

e Explore posibles fuentes de conflicto; por ej.: culpa, duelo, cultura, familia,
confianza en el equipo médico, etc.

e Explore los valores y preferencias detras de las decisiones “Cuénteme mas
sobre”

e Realice preguntas focalizadas para confirmar creencias. “é Me podrian contar
mas que significa para ustedes cuando dicen...?”.
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PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RiOS

INTRODUCCION

Durante los ultimos afios hemos asistido al desarrollo e implantacion de los Cuidados
Paliativos (C.P.) como una mas de las disciplinas médicas en todo el mundo, cuyo
objetivo es la asistencia integral al paciente terminal. Al no ser la Medicina Paliativa
especialidad reconocida en todos los paises, el interés por su conocimiento y aplicacién
nacié y se ha ido extendiendo fundamentalmente desde el dmbito de la Oncologia,
pionera en su estudio y difusion a todas aquellas ramas de la Medicina que tratan
habitualmente a pacientes terminales.(17)

La Geriatria trata pacientes que, por su edad y pluripatologia crénica y progresiva, se
encuentran mas cerca de la muerte (14). De hecho, aproximadamente la tercera parte de
los pacientes ingresados en una unidad geriatrica fallecen.

De Guzman define al paciente geriatrico como aquél que relne al menos 3 de los
siguientes criterios: mayor de 70 afios, con pluripatologia de base que presenta una
descompensacion clinica, tendencia a la incapacidad, deterioro de funciones cognitivas o
problemas familiares o sociales que complican su situacidon. En muchos de éstos, tras una
larga evolucién, la actitud paliativa sera prioritaria (15).

Es por tanto, la geriatria, la especialidad mas afectada por la problematica que rodea a la
situacion terminal, sin olvidar ademas que gran parte de los enfermos oncoldgicos terminales
estan en edad geriatrica, incidencia que va en aumento junto a la esperanza de vida (18).

En mayores de 65 afios se diagnostican mas del 50% de los tumores (2) y fallecen un
60% por esta causa (19), que sélo representa el 20 % del total de éxitos en este grupo
poblacional (3). Sin embargo, actualmente son pocos los pacientes geriatricos no
oncoldgicos que se benefician de este modelo de atencidn. Esto es debido, ademas de
gue los Cuidados Paliativos se han desarrollado fundamentalmente desde la Oncologia, a
gue resulta dificil establecer el concepto de terminalidad por no poder predecir la
supervivencia y a que los estadios finales de las enfermedades crénicas son asumidos por
diferentes disciplinas (15)

DEFINICION DEL PROBLEMA:

Los cuidados paliativos en ancianos no difieren en su filosofia y desarrollo de lo de los
pacientes mas jovenes, lo que si hay que tener en consideracién son algunas
peculiaridades, en relacién con las caracteristicas antes referidas, a la hora del abordaje.
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La OMS define de forma genérica los cuidados paliativos como el cuidado integral y
activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamientos curativos.

La decision mas importante para la seleccion de estos enfermos es establecer la
renuncia razonable al tratamiento curativo especifico para la enfermedad.

Esta decision estd mas establecida y aceptada para enfermos con cancer en estadios
determinados de enfermedad. Siendo mas dificil en el resto de patologias. Se da la
circunstancia que en el caso de los ancianos hay una mayor proporcidn, respecto a los
grupos de edad mds jévenes, de patologias crénicas de etiologia no oncolégica que se
encuentran en estas circunstancias.(7)

Podriamos asi dividirlos diferenciar en dos grandes grupos:

e Oncoldgicos: la incidencia del cancer se incrementa con la edad (es la segunda causa
de muerte en mayores de 65 afios), si ademds unimos el retraso en la consulta, con
lo que no se suele realizar un diagndstico en fases precoces, asi como el empleo de
menos métodos curativos, nos encontramos en mayor proporcion de pacientes en
situacion de cuidados paliativos.

o No oncoldgicos: Existen otras patologias, no oncoldgicas y con mayor prevalencia en
ancianos, que conducen a la muerte del paciente de forma directa o por
complicaciones indirectamente relacionadas con la enfermedad:

- enfermedades neuroldgicas degenerativas (demencia, enfermedad de parkinson)
- enfermedad cerebrovascular

- neumopatias crénicas

- cardiopatias

- hepatopatias

- insuficiencia renal crénica avanzada

- inmovilismo irreversible

En estos pacientes con enfermedades no oncoldgicas la tendencia generalmente es a
una evolucidon mas lenta y renunciar al tratamiento especifico suele ser mas dificil. El
paciente y su familia no tienen habitualmente la misma percepcién de gravedad que en
las oncoldgicas. Es mas dificil establecer un prondstico, el riesgo de error es elevado.

Ante ello los criterios prondsticos deben considerarse orientativos, (tabla 1), mas si
tenemos en cuenta las caracteristicas de la presentacién de la enfermedad en el anciano
comentadas anteriormente. Por todo ello la aproximacion cldsica no nos es suficiente,
precisando el empleo de la Valoracién Geriatrica como herramienta imprescindible para
el abordaje de estos pacientes. La valoracion debe llevarla a cabo un equipo
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multidisciplinar cuyo fin es el establecimiento y monitorizacion de un plan
individualizado.

Tabla 1(7)

Neumopatia crénica: FEV1 < 30% del valor previsto

Deterioro funcional grave no recuperable: indice de Barthel < 20, indice de Katz: F,G
Demencia estadio clinico severo

Insuficiencia cardiaca grado IV de la NYHA

Enfermedad de Parkinson: estadio V de Hoehn y Yahr

Hepatopatia crénica estadio C de Child

- FACTORES PRONOSTICOS EN EL PACIENTE GERIATRICO

No existe ningun factor que por si mismo sea determinante del prondstico en un
paciente anciano con enfermedades cronicas, debiendo considerar los propios para cada
proceso de base (enfermedad avanzada de drgano, demencia, ACV...) junto a otros
factores generales reconocidos como influyentes en el curso de la enfermedad.

Los principales parametros a considerar:

e CAPACIDAD FUNCIONAL.
e MORTALIDAD.
e LUGAR DE RESIDENCIA.

Los tres se interrelacionan, pues la capacidad funcional tiene poder predictivo sobre la
mortalidad y sobre el lugar de residencia (domicilio o institucidn) y éste indica mal
prondstico por su relacién con la discapacidad.

Junto a ellos, numerosos estudios han intentado demostrar la influencia de otros
factores, sin que ninguno de ellos haya resultado definitivo por si mismo a la hora de
delimitar un tiempo de supervivencia pero sin lugar a dudas son de gran valor como
predictores de mal pronéstico:

EDAD: Por la mayor fragilidad y comorbilidad que conlleva.
ESTADO GENERAL DE SALUD: Por la presencia de enfermedades crdnicas asociadas.

DIAGNOSTICO PRINCIPAL: En aquellas enfermedades que suponen deterioro
irreversible del paciente desde su diagndstico.

TIEMPO DE DISCAPACIDAD: A mayor tiempo menor probabilidad de que ésta sea
reversible.

DEFICIT SENSORIALES: Por si mismos o relacionados con la enfermedad de base.
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ESTADO NUTRICIONAL: Influird en la capacidad de recuperacién funcional y en la
mortalidad, favoreciendo las ulceras sin posibilidad de recuperacién, las infecciones
intercurrentes, etc., a considerar:

- Hipoalbuminemia.
- Hipocolesterolemia.
- Disminucién del perimetro braquial.

DETERIORO COGNITIVO: Repercute directamente en la capacidad de rehabilitacion y
mayor riesgo de hospitalizacion.

DEPRESION: Favorece un mal cumplimiento del tratamiento y dificulta la
rehabilitacion.

SOPORTE SOCIAL Y FAMILIAR: Si falla favorece la institucionalizacién del paciente,
dificultdndose la recuperacion funcional y se relaciona directamente con la mortalidad.

EVALUACION GERIATRICA MULTIDIMENSIONAL

Los médicos especialistas en cuidado paliativo tienen un entrenamiento no solo en el
control del dolor y de los sintomas, sino también en otros factores que son de
importancia para el manejo de estos pacientes, como los mentales, sociales. Espirituales
y funcionales esta es una de las caracteristicas de la evaluacién geriatrica, es decir, su
multidimensionalidad, la cual estd determinada por factores bioldgicos, sociales,
econdmicos y por el tiempo y el medio en el cual se vive (contexto).

A su vez, la interseccidn entre los aspectos fisicos, mentales y sociales representa la
funcionalidad del anciano (15). En la tabla 5 se muestran los diferentes factores que
componen la Evaluacion Geriatrica Multidimensional (EGM).

Por otra parte, durante la valoracion del anciano se hace necesario individualizar,
debido a que el proceso de envejecer y enfermar es Unico y particular de cada persona,
dentro de un amplio rango de variacion. Esta es la segunda caracteristica de la evaluacién
geriatrica.

Lo anterior constituye la Comprehensive Geriatric Assessment (EGM, por su sigla en
espafol), un procedimiento diagndstico interdisciplinario multidimensional que busca
determinar las capacidades y cuantificar los problemas funcionales, psicosociales y
médicos de un anciano fragil para establecer un plan de tratamiento y seguimiento a
largo plazo (6).

La EGM se ha enfocado en especial en ancianos fragiles.
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La fragilidad es un fenotipo caracterizado por pérdida de peso no intencionada,
sarcopenia, debilidad y una baja actividad fisica. Es un sindrome bioldgico en el cual se
presenta una disminucion de la reserva fisioldgica y de la respuesta a eventos
estresantes, que resulta de deterioros acumulados en multiples sistemas y estad asociada
con un aumento en la susceptibilidad a desarrollar enfermedad y discapacidad (4). Su
prevalencia es de menos del 10% entre ancianos mayores de 65 afios que viven en
comunidad. Sin embargo, estos tienen un alto riesgo de morir entre los siguientes 3y 7
anos. Debido al incremento de la poblacidn de ancianos, en especial de los muy viejos, el
numero de ancianos fragiles con discapacidad se incrementd en la década pasada y
continuara aumentando (1).

Las caracteristicas propias del anciano impiden aplicar un enfoque unidisciplinario,
puesto que se corre el riesgo de perder situaciones y problemas que en determinado
momento coadyuvan o potencian otros mas pequenos, lo que originaria efectos
catastroéficos tanto en el anciano como en su familia.

A pesar de tener muchos elementos de la valoracion médica usual, la EGM incluye,
ademas, elementos de trabajo social, varias escalas de evaluacidn funcional tomadas de
la rehabilitacion y métodos psicométricos derivados de las ciencias sociales, en especial
de la psicologia (14).

Los principales objetivos de la EGM no solo son los de mejorar la precision
diagndstica, racionalizar el plan terapéutico propuesto, asegurar el uso apropiado de los
servicios de atencidn en salud, determinar el destino éptimo del anciano y documentar
cambios a través del tiempo, sino optimizar la funcionalidad y la calidad de vida (16).

Mejorar la precision diagndstica. Multiples estudios muestran como la utilizacién de la
EGM permite descubrir enfermedades y situaciones que bien el médico no las buscaba o
el anciano no las comentaba por asumir que eran parte del envejecimiento normal.
Mediante la EGM se establecen los diagndsticos médicos, funcionales, psicoldgicos y
sociales en ocasiones no reconocidos y potencialmente tratables.

Racionalizar planes terapéuticos. Con la EGM se identifican los problemas o
situaciones activos e inactivos, para hacer un plan de tratamiento segun las prioridades y
evitar una situacion comun con los ancianos, que es la de manejar la mas llamativa, que
no siempre es la principal, o la que le interesa al equipo de salud por motivaciones
académicas o de disponibilidad de tratamiento en el momento.

Asegurar el uso apropiado de los servicios de atencion en salud. Se reconoce que los
mayores usuarios de los servicios de salud, especialmente de los servicios de urgencias y
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hospitalizacion, son los ancianos. En ocasiones lo hacen en forma exagerada o sin una
causa que lo amerite. Ademas, el uso inapropiado de los cuidados de larga estancia, los
hogares de ancianos y los hospicios también es frecuente, debido a que la familia
deposita en el equipo de salud la responsabilidad del cuidado del anciano y olvida un
principio fundamental de la atencidn, segun el cual la familia hace parte fundamental del
equipo interdisciplinario de atencién en salud.

Determinar el destino optimo del anciano. Se insiste en que, mientras sea posible, el
anciano debe permanecer en casa. Sin embargo, en ocasiones se requiere su
institucionalizacidn en una unidad de larga estancia, en un hogar de ancianos o en un
hospicio. Pero una institucionalizacién cuando no estd indicada lleva a un aumento
innecesario de los costos de atencién, a mayor discapacidad, al rotularlo como paciente
sin posibilidad de manejo o recuperacioén, y a deteriorar su calidad de vida.

Documentar cambios a través del tiempo. Siempre se recomienda construir una base
de datos que, mediante comparaciones sucesivas del estado del anciano, permita
establecer la evolucidén natural de las enfermedades y la discapacidad, para asi realizar
un enfoque mas de prevencidn que de tratamiento de las consecuencias.

Se ha encontrado que con la realizacién de la EGM se logran reducciones importantes
de la mortalidad a un afio, de las tasas de rehospitalizaciéon y del uso inapropiado de
hogares de ancianos y hospicios, ademds de un mejor manejo del dolor y de otros
sintomas. También disminuyen los dias de hospitalizacién y el numero de medicamentos
prescritos, por lo cual se reducen costos y se mantiene una mejor capacidad funcional y
cognoscitiva del anciano durante la estancia hospitalaria (13).

De ahi que el objetivo primario del cuidado del anciano sea mejorar su funcion y
reducir el grado de enfermedad.

Un adecuado control del dolor y de otros sintomas, asi como una visién integral de la
persona y la mejoria de su calidad de vida, son los objetivos del manejo de ancianos con

enfermedades avanzadas, lo cual, en efecto, es posible alcanzar mediante la realizacion
de la EGM.

COMPONENTES DE LA EVALUACION GERIATRICA MULTIDIMENSIONAL

En la tabla 2 se nombran las principales areas incluidas en la EGM, con sus componentes
basicos en los ancianos que requieren un manejo de cuidados paliativos (20).

En la esfera fisica, un pobre control de sus sintomas no solo se traduce en una
inadecuada calidad de vida, sino, a menudo, en aislamiento social. En los ultimos dias de
vida, si no hay un adecuado control de los sintomas, el paciente puede perder la
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oportunidad de estar rodeado por sus familiares y amigos y la experiencia de una muerte
tranquila. Por esta razén, un adecuado manejo del paciente involucra el control del dolor
y de otros sintomas relacionados con su patologia de base, como nduseas, vomitos,
disnea, tos, estrefiimiento, obstruccion intestinal y Ulceras por presion (5). Al mismo
tiempo, la autopercepcidon del estado de salud es la Unica manera de obtener
informacidén subjetiva en forma global, abierta y simple, usando criterios de salud en
general y no de enfermedades especificas.

En la mayoria de los estudios realizados desde 1970, la mala autopercepcion de salud
ha demostrado ser un predictor independiente de mortalidad (12).

Uno de los puntos importantes de la EGM es la evaluacion de la capacidad funcional,
que se refleja en las mediciones de las Actividades Basicas Cotidianas (ABC) en el aspecto
fisico y en el instrumental. Las ABC en el aspecto fisico incluyen las actividades de
autocuidado y supervivencia. Son conductas sensorio-motrices de base, es decir,
dependen en forma exclusiva del desarrollo neuroldgico; por ejemplo, la locomocién y
los movimientos para llevar la comida a la boca y masticar.

Como son conductas relacionadas consigo mismo, describen el cuidado personal,
como alimentarse, caminar y usar el bafio. Las ABC en el aspecto fisico se valoran
mediante la escala de Barhel, que mide 10 actividades con puntajes de 0 a 10 6 15, segln
la pregunta. Es una escala ordinal, que otorga puntajes a las opciones de respuesta, de
tal manera que a mayor puntaje mejor funcionalidad (el puntaje total de 100 indica
independencia completa) (11).

Las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD) constituyen un punto
intermedio entre las ABC en el aspecto fisico y el social o avanzado, y, aunque no son
estrictamente jerarquicas, se construyen sobre la base de la independencia en las ABC
fisicas. El nivel instrumental hace referencia a la ejecucidon de actividades complejas,
necesarias para la vida independiente en comunidad. Implica un nivel de funcionamiento
adecuado y acorde con la forma y condiciones de vida de la persona, que resulta de la
interaccion de factores fisicos, cognoscitivos y emocionales, en una compleja
organizacién neuropsicoldgica que permite la independencia en el entorno inmediato, es
decir, la casa, el vecindario y el lugar de trabajo.

Dentro de la valoracién de las AIVD se incluyen habilidades perceptivo-motrices, que
se refieren a la interpretacidon de informacion sensorial para manejarse a si mismo (salir
de casa) y a los objetos del entorno inmediato (manipular llaves). También se evaltdan
habilidades de procesamiento o elaboracién para llevar a cabo procesos o eventos en el

ambiente y para planificar y resolver problemas (hacer trabajo liviano y pesado en casa,
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manejar el dinero propio) y habilidades de comunicacidn e integracion que posibilitan el
recibo de informacion para coordinar el comportamiento propio con las condiciones del
medio ambiente inmediato (usar el teléfono, ir de compras) (19).

En lo que respecta a la valoracién de la salud psicoldgica, es importante insistir en la
necesidad de hacerla permanentemente, puesto que permite identificar en forma
temprana el comienzo de discapacidades que en ocasiones son asumidas como cambios
normales al envejecer.

Los pardmetros sociales y medioambientales, que deben ser evaluados en forma
meticulosa, permiten un acercamiento a la valoracion de la calidad de vida de los ancianos.

Una vez obtenida toda la informacion de cada uno de los componentes de la EGM, se
procede a reunir a los diferentes integrantes del Equipo Interdisciplinario (El) para definir
y clasificar los problemas y situaciones del paciente y establecer las estrategias y el plan
de manejo y seguimiento. En algunas ocasiones, el paciente debe ser evaluado por un
profesional no perteneciente al equipo interdisciplinario y se utilizan las remisiones y las
interconsultas, en las cuales se aclara el motivo basico de la remisién.

Tabla 2 Componentes de la evaluacion geriatria multidimensional en cuidado paliativo

Esfera fisica Esfera mental Esfera social Funcionalidad Contexto

CERERE RSN SN SRR BSOS R EO RN B B O KON SO AR NN S POOEOE RN RO EA R NSEONRE USSP O NSRS RO SR BN IO OUSERANS
Listado de problemas Funcion cognoscitiva Redes de apoyo ABC en el aspecto fisico  Creencias religiosas
Condiciones comorbidas ~ Delirium Soporte formal AND Seguricad el hogar
Dolor y ofros sinfomas Demencia Soporte informal Actividad fisica y ejercicio  Transporte
Severidad de [a enfermedad Depresion Funcion familiar Balance Medios de comunicacion
Medicamentos Ansiedad Actividades sociales Marcha Cultura
Estado nutricional Cuidador
Autapercepcion de salud Recursos econdmicos

ABC: Actividades bésicas cotidianas. AIVD: Actividades instrumentales de la vida diaria.

Fuente: Ocampo, J. Evaluacion geriatrica multidimensional del anciano en Cuidados Paliativos,
2005

EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

El adecuado desarrollo de la EGM requiere un El. Este debe enfocar al paciente, a la
familia y al cuidador, como la unidad de atencidn, teniendo en cuenta que cada uno
enfrentard el proceso de la muerte de diferentes formas, de acuerdo con sus
experiencias pasadas, su nivel educativo y sus creencias religiosas y personales (8).

Tradicionalmente, los El han incluido solo al médico, la enfermera y la trabajadora
social. Con el aumento considerable de la formacién del recurso humano en
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rehabilitacion en los ultimos afios, han sido reforzados con fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, fonoaudidlogas, nutricionistas, psicélogos y farmacdlogos, ademas de
personal capacitado en gerontologia a diferentes niveles y profesionales relacionados
con las ciencias de la salud, como arquitectos, abogados y otros voluntarios. Ademas, es
importante la ayuda espiritual, que puede ser suministrada por un sacerdote, un pastor o
un clérigo (9).

Existen dos formas fundamentales de trabajo en equipo: el trabajo multidisciplinario y
el interdisciplinario.

En el primero, cada miembro representa el punto de vista de una disciplina individual,
se hace una evaluacién del anciano a través de interconsultas y se emiten conceptos
sobre diagndstico y manejo.

Como resultado, se desarrolla un plan de tratamiento especifico desde cada disciplina
gue se evalla cada cierto tiempo, pero sin tener presente, en muchas ocasiones, la
integralidad del paciente. Este es el modelo imperante en la mayoria de los hospitales del
pais.

En el trabajo en equipo interdisciplinario, la evaluacion se hace en forma individual,
pero, posteriormente, se discute el caso con todos los integrantes del equipo, de manera
que la responsabilidad y la efectividad de los tratamientos son compartidas.

A su vez, el secreto del éxito de un equipo interdisciplinario reside en dos elementos
fundamentales: la comunicacidén entre las multiples disciplinas, que deben conocer qué
hacen las otras y, a través del respeto, pero con la capacidad de disentir y opinar sobre
las propuestas diagndsticas y terapéuticas de los otros, crear lazos fuertes de
interdependencia y apoyo mutuo, que se veran reflejados en las consecuencias de la
atencion. Por otro lado, debe existir una filosofia centrada en el cuidado del anciano.
Cuando un equipo interdisciplinario funciona en forma adecuada, se convierte en una
disciplina, en la cual el total siempre es mayor que la suma de sus partes (9).

La EGM es la herramienta mas util para que el equipo interdisciplinario realice las
siguientes actividades: valoracién de situaciones problematicas, tamizaje de
enfermedades, rehabilitacion, ofrecimiento de tratamiento agudo o crénico, reubicacion
de pacientes, consejeria y apoyo, ademas de educacién e investigacion.

La EGM generalmente se lleva a cabo en unidades de cuidado agudo, unidades de
larga estancia, hospitales dia,hospicios y consulta geriatrica especializada y a domicilio.

Algunos factores que determinan déonde y a quién debe realizarse son: el nivel de
discapacidad y estado cognoscitivo del anciano, nivel de gravedad y complejidad del
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problema, soporte social existente y accesibilidad de transporte. Dependiendo del sitio y
del tipo de paciente, se hard énfasis en algunos de sus componentes. Por lo regular se les
practica a mayores de 70 afios, con algun tipo de problema complejo y con alguna
discapacidad presente. Se han observado mejores resultados en ancianos con necesidad
de institucionalizacion, con multiples problemas funcionales, un cuidado médico primario
inadecuado y pobres redes de apoyo social.

Si la salud del anciano ha empeorado, pero este mantiene su capacidad funcional,
puede ser manejado con modelo de atencién convencional. Sin embargo, si tiene una
discapacidad nueva o ha empeorado con relaciéon a una anterior, o tiene uno de los
grandes sindromes geridtricos, debe realizarsele la EGM.

Se utiliza una historia precodificada de facil manejo para su digitacién en una base de
datos. Cada uno de los componentes del equipo de salud completa la seccidon de su
disciplina y, en caso de requerirse una valoracion mdas especializada o de mayor
profundidad, se utilizan los formatos especificos para cada una de ellas (10).

Como se sabe, uno de los objetivos principales de la EGM es mejorar la precisién
diagndstica. El rango de nuevas situaciones tratables identificadas va de 0,76 a 4. Por lo
regular, son condiciones crénicas discapacitantes, como osteoartritis, malnutricién,
problemas visuales y auditivos, incontinencia, demencia y depresién.

Asimismo, se debe hacer una combinacién cuidadosa de resultados de escalas y
mediciones con juicio clinico y considerar todas las posibles interacciones y sinergias
entre las situaciones encontradas. No hay que olvidar que siempre se busca identificar
los problemas para establecer

Un tratamiento y organizar el seguimiento del anciano. La EGM es indispensable, en
primer lugar, cuando se va a hacer el traslado del paciente de un modelo de atencién a
otro, como remisién a unidades de larga estancia, institucionalizacién en un hogar de
ancianos o ingreso a un hospicio, o cuando se presenta una nueva discapacidad
catastréfica, como una enfermedad cerebrovascular o una fractura de cadera. En
segundo lugar, se ha visto que tiene mayor y mejor impacto en medios institucionales
que en ambulatorios, probablemente por la cantidad de problemas que tienen los
remitidos a centros altamente especializados en el cuidado de ancianos.

Una de los principales obstaculos en la realizacién de la EGM es el tiempo que toma
diligenciarla completamente, en promedio 45 minutos por anciano.
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En caso de no contar con el tiempo necesario, se recomienda utilizar al menos las
secciones relacionadas con la queja basica del anciano y su enfermedad actual. Otra
dificultad reside en su

Alto costo, por el tiempo que debe emplear cada integrante del equipo
interdisciplinario.

Para concluir, a pesar de tener defensores y contradictores, la EGM se constituye en
el unico medio disponible actualmente para tener una aproximacién real a la compleja
situacidon de los ancianos, especialmente de los fragiles, ya que permite tener un
verdadero enfoque holistico de la vejez y el envejecimiento. Por ejemplo, su aplicacion
en ancianos con cancer puede ayudar a determinar quiénes se benefician de un
tratamiento activo contra la enfermedad y quiénes de un manejo conjunto entre el
oncélogo clinico y el geriatra. Sin embargo, todavia hay mucho por aprender e investigar
en esta area, en particular sobre los ancianos que deben ser valorados en forma habitual
mediante el EGM para mejorar su condicion de salud (5).
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EL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

DRA. ELENA DE MESTRAL

Para sostener el paciente en fase terminal se impone la intervencidon de un equipo
multidisciplinario que actlie en forma interdisciplinaria. (1) Estda compuesto por médicos
y por diferentes profesionales de la salud (enfermera, psicdlogos, fisioterapeutas,
ergoterapeutas, nutricionistas, asistentes sociales, etc.) y son también asociados los
representantes de diferentes religiones. La consideraciéon de estas necesidades
espirituales, particularmente en esta fase de la existencia es esencial, con el mas
absoluto respeto de las opciones filosoficas y religiosas de cada uno. También forman
parte los Voluntarios que acepten aportar alivio al enfermo y a su familia. Su rol es el de
confortar, por medio de su presencia atenta, el entorno social y afectivo del enfermo y
de su familia.

Este equipo debe tener objetivos comunes, buena comunicacién y evaluaciones
regulares, deben tener disponibilidad y poder anteponerse a situaciones que se puedan
suscitar a los efectos de estar preparados y poder actuar eficazmente. (2)

Deben poderse transmitir los sentimientos que se generan en el vinculo con los
enfermos y sus familias e incluso los generados dentro del mismo equipo. Asi se
contribuye a prevenir el desgaste “burnout” que puede provocar este trabajo. (3) (4)

El acompafiamiento de la familia debe hacerse durante la enfermedad del paciente y
después de su muerte ya que el dolor de esta familia no termina con la muerte. Debemos
estar disponibles para la etapa de duelo, explicar en qué consiste, cuanto tiempo dura,
proponer algln tratamiento antidepresivo o ansiolitico si hiciera falta, o recomendar de
consultar con un médico, etc. (cuadro I).

En la practica, los Cuidados Paliativos y el Acompafiamiento son dos realidades
indisociables. El Acompafiamiento no es posible si el dolor o los otros sintomas no estan
aliviados. Todas las miserias fisicas deben ser combatidas: dolor, nauseas, vomitos,
problemas de boca, de la piel, disnea, escaras, etc. (5) Para ello contamos con
medicamentos que dan buenos resultados, en algunos sintomas mas que en otros (por
ej. el dolor). La angustia, la depresion, deben ser de la misma forma aliviados, contando
con ayuda psicolégica tanto con tratamiento médico. Los cuidados de base son muy
importantes, asi como las medidas de confort que permiten al enfermo conservar su
autonomia y su dignidad (cambio de posicidn regular, higiene de la boca, cambio de
protecciones, adaptacién de la alimentacion, hidratacion y eliminacion, etc.). De la
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misma forma el paciente debe beneficiar de ayuda para prepararse espiritualmente, y
tener la posibilidad de contar con el apoyo de sus seres queridos.

Entre las prestaciones que brindan este equipo interdisciplinario, se destacan las
siguientes:

e Control de sintomas (dolor, disnea, caquexia, anorexia, lesiones de la piel, etc.)
e Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo.

e Apoyo a la familia, contencién, énfasis especial en la atencion en su domicilio.
e Asistencia espiritual

e Servicio de consulta y cuidados en consultorios externos e internacién.

e Asistencia durante el periodo de duelo.

e Tratamientos o internacién a domicilio
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DRA. ELENA DE MESTRAL

La hospitalizacién a domicilio es una alternativa a la internacién en el hospital, con el
propodsito de mantener al paciente en su medio de vida habitual. Se debe pretender el
maximo confort, seguridad y calidad de vida para el paciente. Al mismo tiempo, se debe
ofrecer ayuda y acompafiamiento al paciente y a su entorno (familia, cuidadores). Es
decir, no solo tener en cuenta el aspecto fisico del sufrimiento, sino también la esfera
psicolégica, espiritual y social. Todo esto para asegurar la continuidad, la calidad y la
coherencia de los cuidados.

La situacién de pacientes en cuidados paliativos es Unica, ya que la mayoria de ellos
tiene un prondstico vital limitado a algunas semanas o meses, periodo marcado por
modificaciones muy rdpidas del estado clinico, agravadas por multiples sintomas fisicos y
psico-sociales.

Cudando iniciar los cuidados paliativos en el domicilio? Cuando el paciente no quiere
internarse o cuando va a salir del hospital y debemos programar el regreso al domicilio.

Como? En qué condiciones? Se deben tener en cuenta varios factores y evaluarlos
regularmente;

1-) El deseo del paciente: Antes de decidir una hospitalizaciéon sélo por “principio”,
preguntar qué es lo que desearia el paciente y/o la familia. Una informacion clara y
honesta con respecto a la enfermedad y su evolucién permiten al paciente hacer una
eleccién en cuanto al lugar donde pasara el final de su vida, o donde desearia ser
tratado. Para ello, debemos asegurar un alivio correcto de los sintomas, para que el
paciente tenga la capacidad de exprimir sus deseos. Luego, discutir cuales son las
opciones, las ventajas y desventajas de quedarse en la casa, los recursos, tanto
humanos como econdmicos, etc.

1. Materiales e instalaciones: Evaluar la necesidad de adquirir una cama articulada, una
silla de ruedas o un andador. Si es necesario se debe adaptar el domicilio, con
pasamanos, soportes o agarraderos en los bafios, prevenir caidas con una buena
iluminacidn, teniendo en cuenta las alfombras que no estén fijadas, etc. Ver la
necesidad de un colchdn antiescaras (colchén de aire o de agua), el bafio portatil.
Controlar que la silla de ruedas pueda entrar en el bafio, etc.
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Entorno: Familia + Cuidadores, tener en cuenta 3 condiciones:

e Presencia, quien tiene disponibilidad, quien va a ayudar?: el equipo de salud
debe estar disponible para la escucha, para brindar un sostén y valorar
permanentemente el trabajo, la disponibilidad y la presencia de la familia.
Generalmente es la familia la que asumira la mayor parte de la atencién, tanto
de dia como de noche. Por ello es importante darles informaciones vy
explicaciones claras, y prevenir asi el riesgo de hospitalizaciones inapropiadas. Es
necesario contratar enfermeros? en qué horario? solo unas horas o 24 horas al
dia? o sera suficiente con las cuidadoras y los familiares? Con qué frecuencia se
necesitara un control médico? es necesario un fisioterapeuta?

e Educacion: preparar a los cuidadores para

- ldentificacidon de una confusion,

- Preparacidon y administracion de medicamentos regulares y saber cuando
administrar las reservas de medicamentos,

- Hacer curaciones o se necesitara de una enfermera?

- Saber movilizar al paciente, realizar correctamente los cambios de posicidn, a
horarios regulares para evitar escaras

- Saber realizarla higiene de la boca

- Conocer las directivas anticipadas si las hubiera, saber respetarlas

e Prevenir el cansancio de la familia: asegurar de que haya una persona para la
limpieza de la casa, definir un tiempo fijo en la semana para el reposo del
cuidador familiar, sin que se sientan culpables. Proponer la organizacion de
visitas de amigos en forma regular, o recurrir a los voluntarios

Equipo de salud. Planificacion y coordinacion, el equipo debe ser interdisciplinario,

es decir, varios profesionales que colaboren entre si, respetar las competencias y

preservando la comunicacidon. Forman parte: médicos (que pueda asumir visitas a

domicilio en forma regular), enfermeras (para diferentes cuidados, actos, evaluacion

de sintomas, sostén), otros: fisioterapeutas, ergoterapeutas, nutricionistas,
asistentes sociales, voluntarios, farmacéuticos, representantes de la Iglesia, etc.

Entre éstos debe haber: Informaciones regulares, Comunicacion y Objetivos

comunes, evaluados regularmente. Se debe habilitar un cuaderno (ficha), comun

para todo el equipo (mismo para el paciente y la familia), donde estaran anotados:
observaciones, evaluaciones, tratamientos, preguntas.

Anticipaciones:

e En los medicamentos de reserva: dar recetas suficientes, prever medicacién en
caso de crisis dolorosas, de agitacién, de hemorragias u otras complicaciones que
pudieran acontecer
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o Tener a mano los nimeros de teléfonos de urgencia, o del equipo de salud.
e Si existe la probabilidad de una muerte préxima, prever las directivas anticipadas

(por ejemplo, si en caso de empeoramiento se transfiere al paciente al hospital y

a qué hospital, si se hara reanimacidn, etc.), aumentar las visitas del médico.

Tener mucho cuidado con la ambivalencia que pueda presentarse, ya sea de la

parte del paciente como de la familia (por ejemplo, ante la evidencia de una

muerte cercana pueden pedir que lo lleven a terapia intensiva, aun si ya se
discutié antes de eso, etc.). El médico debe tener el certificado de defuncidn vy la
familia debe saberlo.

e Aspectos financieros

- Honorarios médicos: En Paraguay, casi ningln seguro médico cubre las visitas
domiciliarias. No existen aranceles como “hospitalizacion a domicilio”.

- Tener en cuenta los honorarios de los enfermeros y de los cuidadores

- Gastos de laboratorio a domicilio, en general se paga un “plus” cuando se
realizan andlisis a domicilio. También existe la Radiografia mavil.

- Honorarios del fisioterapeuta, solo algunos seguros reconocen los servicios a
domicilio, y solo en cierto porcentaje.

- Todos los medicamentos, desechables, corren por cuenta de la familia, en
cambio si estan en IPS o con algun seguro privado muy bueno; éstos asumen
esos gastos.

Evaluaciones regulares sistematicas: Evaluar el estado funcional, la calidad de vida;
tener en cuenta:

La alimentacidn: textura adaptada, ensefar en qué posicién debe estar el paciente
para comer, que se le de todo lo que le dé placer, no hacer dietas estrictas al final de
la vida.

La hidratacidén: mantener la hidratacion oral en tanto sea posible, por ser la mas
natural, simple y con menos complicaciones. Con la hidratacion se incluye también la
higiene de boca sobre todo si existe riesgo de micosis u otras infecciones. Se puede
utilizar los preparados con Nistatina o con Micostatina que hay en el mercado.

La hidratacién subcutanea es una opcién en pacientes deshidratados, con vias de
acceso venoso dificiles, con problemas cardiacos o en pacientes terminales. Se debe
tener atencidn con la hidratacidon venosa en pacientes cardiacos a domicilio, sobre
todo si no hay un seguimiento estricto por enfermera ya que existe el riesgo de
edema agudo de pulmon.

Eliminacién: proponer el uso de protecciones (pafiales, preservativos para los
hombres) para los problemas de incontinencia. A veces, la instalacién de una sonda
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urinaria puede ser de utilidad en pacientes totalmente dependientes y con escaras, con
el objeto de facilitar la curacién de las mismas, siempre midiendo los pro y los contra.
Sintomas: Evaluar los sintomas regularmente y adaptar los tratamientos: anotar los
medicamentos y sus horarios en una hoja, de forma simple y bien lisible. También los
medicamentos que queden en reserva para utilizarlos segin necesidad. Explicar la
importancia de respetar los horarios, por ejemplo para el dolor (Paracetamol cada 4
horas o Morfina cada 4 horas). Dar suficiente cantidad de recetas, tener
medicamentos inyectables para casos de urgencia (por ejemplo la Furosemida o si el
paciente esta con Morfina, tener las ampollas en reserva, con las jeringas).
Movilizacion: Es importante ensefiar a la familia y a los cuidadores la prevencién de
escaras. Movilizacion cada 2 a 4 horas en pacientes dependientes. Insistir en los
cambios de posicion y los desplazamientos, si es necesario contar con la ayuda de un
fisioterapeuta.

Higiene: Insistir en la importancia de la higiene corporal, la higiene de la boca, las
curaciones, los cambios de protecciones, etc.

Posibilidad de combinar hospital y domicilio, por ejemplo para algunas
investigaciones, para iniciar un tratamiento intravenoso, para dar un respiro a la
familia; es posible organizar estadias de corta duracién en el hospital para luego
volver a la casa. Pero se debe ser claro y anotar que no deberd hacerse RCP o
ingreso a UTI

Riesgos y Limites

e Paciente: Se dificulta este tipo de intervencién cuando el paciente vive solo,
entonces no hay ninguna seguridad. Sobre todo si hay agravacion del estado
funcional, si aumenta la dependencia, si se presenta un estado confusional u
otras complicaciones médicas mas graves que necesiten investigaciones,
tratamientos especificos y sobre todo cuidados de terceros.

e Familia: Cuando la familia no estd disponible o estd muy cansada de la
situacion (enfermedades crénicas o psiquiatricas) es dificil asegurar la
continuidad de los cuidados a domicilio. También cuando existen problemas
relacionales dentro de la familia

e Equipo de salud: Cuando sienten mucha angustia, cansancio o miedo,
generalmente es por falta de anticipacidon. También se dificulta este tipo de
intervencién si hay falta de coordinacion entre los diferentes interventores.
Cuando hay mucha inseguridad del lugar de tratamiento de parte del
paciente, de la familia o del mismo equipo de salud es mejor enviar el
paciente al hospital.
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e Obstaculos arquitectonicos: Siempre es mejor adaptar por lo menos
minimamente el domicilio para poder realizar una hospitalizacion a domicilio
adecuada y de calidad.

1.- Problemas financieros: es imposible realizar este tipo de intervencion a domicilio si

no se cuenta con medios para pagar correctamente al personal requerido.

Conclusiones

e la hospitalizacion a domicilio se debe desarrollar, especialmente en pacientes
terminales si éstos lo desean. No se trata en ningln caso de oponerse al
establecimiento hospitalario.

e El objetivo es el de asegurar un acceso éptimo a cuidados y atenciones de calidad
para el pacientes y su entorno, en el mejor lugar que corresponda mejor a sus
necesidades y con la preocupacion de coordinar los servicios y el manejo de costos.

e Esnecesario valuar el costo antes de iniciar la hospitalizacién

e Es imprescindible la presencia de la familia o de los cuidadores, ademas de contar
con respaldo espiritual.
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ESCALAS DE VALORACION DEL PERSONAL DE
ENFERMERIA PARA PACIENTES ONCOLOGICOS
PALIATIVOS EN DOMICILIO

LIC. ENF. MARICARMEN ALFARO RODRIGUEZ

INTRODUCCION:

Las expectativas de la poblacién respecto a la asistencia domiciliaria en los pacientes
oncoldgicos, la necesidad del cuidado oportuno, especializado y altamente complejo va
en incremento; la complejidad clinica en oncologia, el nivel de riesgo, el prondstico, el
apoyo del entorno afectivo puede cambiar de manera importante en la enfermedad
avanzada. El equipo de enfermeria de un programa domiciliario implementa planes de
cuidados individualizados, basados en guias de enfermeria oncoldgica y de cuidados al
final de la vida. Cada uno de estos planes de cuidados dependen de los grados de
dependencia y los sintomas fisicos, psico-emocionales y espirituales identificado en cada
uno de los pacientes, esta valoracién favorece la resolucién de las necesidades y la
provision de cuidados adaptadose al entorno y recursos con los que cuenta.

La aplicacién de estas escalas favorece el control adecuado de sintomas durante el
proceso de fase avanzada coordinar con el equipo multidisciplinario haciendo énfasis en los
recursos con los cuales contamos y la importancia de la evaluacién previa del entorno.

Durante el proceso de cuidado de un paciente se buscan solucionar problemas,
descubriendo e interpretando los cambios que se desarrollan conforme transcurre el proceso
de cuidado, la continuidad del mismo se sostiene en la cooperacién adecuada de los sistemas y
equipos sanitarios, del respaldo, el sostenimiento, la respuesta oportuna y acompafiamiento
del entorno para el desarrollo eficaz en el proceso de cuidado del final de vida. Se identifican
estas afecciones de la persona en su totalidad, que comprometen al equipo asistencial paliativo
a asumir el cuidado y asegurar una prestacion eficaz y humanizada.

Para brindar un cuidado integral de un paciente terminal en domicilio se han de

considerar lo siguiente:

1.1. El Paciente. -

e Historia clinica general del paciente: comorbilidades-afecciones previas.

e Historia especifica del dolor y otros sintomas del paciente (aspectos fisicos, psico
sociales y emocionales)
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Evaluacion del ECOG: Escala de valoracién de la EASTERN COOPERATIVE
ONCOLOGY GROUP.

Escalas de actividad Karsnofsky

Escala de funcionalidad paliativa (Palliative Performance Scale)

ESAS (Edmonton Symptom Assesment Scale).

Valoracién del dolor: Escala verbal descriptiva, Escala visual analoga, Escala de
Wong Baker o de caras.

Proceso de cuidado de enfermeria: valoracidn, diagndsticos: problemas
detectados, progresos alcanzados, percepcion de la enfermedad.

1.2. El entorno:

El entorno socio-familiar, adecuan espacios, tiempos y desarrollan una

organizacién que se sostiene apoyados por el equipo de atencién sobre una relacién

educativo-interactivo, el seguimiento oportuno y el acompafiamiento continuado, lo

cual va a permitir sobrellevar la pérdida e ir viviendo el duelo.

Cuidadores principales.

Rol del paciente en su grupo familiar.

Conocimiento o no de la enfermedad y estado de enfermedad avanzada.
Conspiracion del silencio.

Recurso humano.

Recursos econdmicos-sociales.

Accesibilidad del domicilio.

Antecedentes sociales relevantes (presencia de disfuncionalidad familiar,
aspectos de violencia familiar, dependencia y codependencia, abandono).

1.3. El equipo paliativo:

El plan de cuidado se adecua a cada entorno y enfermo, implica muchas veces

que el equipo de atencidn desarrolle sus actividades intra y extramural, permanezca

al teléfono ante un eventual llamado y resolucién ante una urgencia paliativa.
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Capacidad de mantener comunicacién efectiva.

Capacidad de otorgar los cuidados desde aspectos de multidimension y holismo.
Experiencia en la especialidad.

Conocimiento de los diversos esquemas de tratamiento.

Conocimiento y experiencia en control de sintomas.

Capacidad de desarrollar identidad grupal: trabajo en equipo efectivo.
Capacidad de gerenciamiento, planeacién y educacion.
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2. Cuidados paliativos domiciliarios. -

Implica la administracion de Atenciones especializadas en Cuidados Paliativos que se

les brinda al paciente-cliente y familia en su domicilio, con los beneficios que denota el

entorno familiar, fomentando la autonomia del enfermo y el respeto a su dignidad,

satisfaciendo sus necesidades de Salud, Espirituales, Psico sociales propias de su

enfermedad desde el prondstico hasta el deceso y el duelo.

La atencién domiciliaria es posible si las condiciones clinicas del paciente permiten el

manejo en casa, si lo desean el paciente y su familia; y sobre todo, si el sistema de salud

cuenta con un servicio de atencidon domiciliaria que cumpla con los estandares de

calidad, seguridad y eficiencia, para garantizar una adecuada atencion.

3. Programacion de actividades de enfermeria seguin diagndsticos de necesidades e

indicaciones del equipo interdisciplinar. -

Identificar las zonas de acceso geografico, tiempo de traslado, tiempo por
procedimiento.

Planificar acciones de enfermeria en domicilio segun prioridades.

Planificar visitas y procedimientos posteriores.

Educacion en técnicas de cuidados basicos de higiene y confort, alimentacion,
eliminacidn, locomocién y rehabilitacién.

Administrar medidas de tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico.

Alentar la participacion del enfermo en el proceso de atencion estimulando el
autocuidado y favoreciendo su autoestima.

Crear un ambiente que favorezca la comunicacién.

Educar y supervisar a la familia y su entorno afectivo sobre aspectos del cuidado
general del paciente y administracion de tratamiento farmacolégico.

Prevenir complicaciones y situaciones de riesgo.

Evaluar el resultado de los tratamientos implementados.

3.1. Actividades de enfermeria en el domicilio.-

Entrevista con el paciente y su familia con la finalidad de identificar necesidades y
brindarle informacién acerca del servicio o programa que lo asistira.

Entrevista e identificacion del cuidador (es) principal.

Registro de los datos en la Historia Clinica.

Evaluacion del dolor y otros sintomas utilizando las diferentes escalas, diagndstico
de enfermeria.

Planificacion de acciones con el paciente, segiun orden de prioridades,
necesidades observadas o detectadas.

Ejecucion de técnicas de cuidados basicos de higiene y confort, cuidados de la piel
y la boca, alimentacidn, eliminacién, movilizacion y rehabilitacidn.
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e Provision de medidas indicadas para el alivio del dolor y otros sintomas,
preservando la dignidad de la persona enferma y favoreciendo su autoestima.

e Aplicacion de medicamentos indicados por vias de administracidn oral, rectal,
subcutdnea, endovenosa, transdérmica segun manual de procedimientos
especificos.

e Observacién de efectos terapéuticos y de efectos adversos.

e Colocacién de dispositivos como catéteres parenterales SC y/o IV (segun
indicacién médica) para administracion de medicacion o hidrataciéon y manejo de
los mismos; y prevencidn y deteccion precoz de eventuales complicaciones.

e Administracion de tratamientos no farmacoldgicos: curacién de heridas simples,
curacién de escaras, administracién de enemas, resolucién de fecalomas, manejo
de sondas, catéteres, ostomias, etc.

e Informacion y entrenamiento del paciente, familia y/o cuidadores para preservar
y estimular su autocuidado.

e Entrenamiento a la familia y/o cuidadores en cuidados generales y especificos
relacionados a higiene, cuidados de la piel y la boca, movilizacién, manejo de
sondas, ostomia, catéteres, administracion de medicacion.

e Brindar soporte emocional y acompafiamiento adecuado al paciente y la familia
en la etapa de agonia.

e Solicitud y administracion de recursos materiales necesarios para la
implementacidon de los cuidados.

e Evaluacion de los resultados de los tratamientos implementados mediante la
utilizacidon de escalas numéricas, visuales andlogas, o categdricas.

e Registro de todas las intervenciones o actividades realizadas en la Historia clinica
domiciliaria.

e Prevencién de complicaciones y situaciones de riesgo en el area fisica.

e Deteccidn de situaciones de crisis en las areas psico-social, orientando la consulta
de otros profesionales.

e Planificacion de las siguientes visitas y procedimientos en coordinacion con el
paciente y/o cuidadores.

e Referencia: Manual del Programa de atenciéon domiciliaria de Cuidados paliativos
Totalcare-Oncosalud 2007.

4. Escala de funcionalidad paliativa (PPS). -

La Escala de desempefio funcional, disefiada a partir de la modificacién del indice de
Karnofsky, fue desarrollada en 1996 por enfermeras de un programa de cuidados
paliativos del Hospital Victoria de Canada.
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Tiene once categorias de capacidad funcional, medidas de forma similar al indice de
Karnofsky, en niveles decrementales cada 10% desde el paciente completamente
ambulatorio con buena salud (100%), hasta paciente fallecido (cero%). Evalua cinco
parametros: grado de deambulacidn, capacidad para realizar actividades y extension de
la enfermedad, capacidad del autocuidado e ingesta de alimentos y nivel de conciencia
(esto dos ultimos no son evaluados en el indice de Karnofsky).

La escala PPS segun Duarte (2006), puede ser utilizada para varios propositos. Primero
es una excelente herramienta para describir el nivel funcional actual del paciente.
Segundo podria tener un valor en criterio de establecer el nivel del cuidado u otras
medidas y comparaciones. Se diferencia positivamente del indice de Karnofsky por no
incluir criterios de hospitalizacion para clasificar a los pacientes, permitiendo incluir al
paciente con atencién domiciliaria.
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Bonilla, P. (2012) luego se disefaron escalas para el uso especifico en cuidados
paliativos, la Escala funcional paliativa y |la Escala de evaluacidn funcional de Edmonton.
Las escalas de evaluacion funcional tienen un valor predictivo mayor, en especial, cuando
la enfermedad estd mas avanzada. En los modelos de prediccién de expectativa de vida,
siempre se incluyen estas escalas, que, junto con algunos sintomas, son los mejores
parametros.
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5. Valoracidn del paciente: control del dolor. -

“Aunque la atencidén de los pacientes con dolor es multidisciplinaria, en muchos casos
los cuidados de enfermeria son la piedra angular, su control es un desafio que las
enfermeras deben afrontar cuando cuidan a enfermos con cancer” McCaffery (1989).

Las enfermeras participan en la obtencion de valoraciones cuantitativas y cualitativas
detallado de la experiencia del dolor del paciente. En la evaluacion del paciente, deben
utilizarse herramientas para valorar la intensidad, frecuencia, y nivel del dolor.

La valoracién cuantitativa incluye:

a) Comunicar los sintomas asociados con dolor moderado a grave:
- Trastornos afectivos.
- Disminucidn de la capacidad para comunicarse o concentrarse.
- Pérdida del apetito, nduseas y vomitos.
- Trastornos sexuales.
- Trastornos del suefio.
- Limitacion de la movilidad.
- Fatiga.
- Cambios conductuales.
b) Clasificacion del dolor:
- Agudo: menos de tres a seis meses.
- Croénico: mas de tres a seis meses.

c) Localizacion.

d) Calidad del dolor: Utilizar las mismas palabras del paciente para describir lo
gue siente, el paciente puede afectarse prontamente y no poder describir
adecuadamente su dolor.

- Punzante- urente: posible dolor neuropatico.
- Sordo o agudo: posible dolor somatico.
- Constante o profundo: posible dolor visceral.

e) Duracion:

- Inicio
- Duracion
- Constancia

f) Factores agravantes o atenuantes del dolor:

g) Intensidad del dolor: del 0 al 10 (O representa ausencia del dolor y 10 el peor
dolor inimaginable).
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El uso de escalas de valoraciéon del dolor es un instrumento metodoldgico para medir
y monitorizar la intensidad del dolor:

5.1. Escalas de valoracién del dolor. -

Las Escalas de valoracion del dolor, son métodos clasicos de la medicidn de la
intensidad del dolor, y con su empleo podemos llegar a ajustar de forma mas exacta
los tratamientos para el control del dolor. P. Khosravi S. (2007)

a) Escalas verbales o de descriptores verbales:

Mediante el uso de estas escalas se evaltan la intensidad del dolor y el grado
de mejoria que experimenta el paciente oncoldgico, a partir de palabras que
expresan diversos grados de intensidad, bien sea en orden decreciente o bien
creciente. El nimero de niveles puede variar de 4 a 15.

b) Escala grafica:

Se trata de una escala analdgica visual en la que se indican nimeros o
adjetivos a lo largo de una linea, definiendo diversos niveles de intensidad del
dolor. Este tipo de escala también puede utilizarse para comprobar el grado de
efectividad del tratamiento.

c) Escala analdgica visual (EVA):

Esta escala es una linea horizontal o vertical de 10 centimetros de longitud,
cuyos extremos estan sefialadas con los términos "no dolor" y "dolor
insoportable". Y es el paciente el que sefialard en la linea en funcién del dolor que
experimente.

d) Escalas visuales para los niiios:

Este tipo de escala de evaluacién formado habitualmente por 6 expresiones
faciales, siendo la primera cara muy sonriente y la ultima triste y llorosa, mientras
que los rostros intermedios muestran diferentes grados de felicidad y tristeza.

6. Escalas de valoracion de otros sintomas paliativos. —

6.1. Escalas de valoracion de sintomas de Edmonton:

Es un instrumento sencillo y de facil comprensién y realizacién, util para pacientes
oncoldégicos y paliativos. Es sensible cuando se realiza a diario y su sensibilidad mantiene
valores significativos altos incluso cuando se realiza semanalmente. Es un instrumento
sensible a los cambios y fluctuaciones de los sintomas en el proceso de final de vida.

El ESAS consiste en diez escalas visuales numéricas presentadas para anotar en una
hoja impresa y que exploran nueve sintomas frecuentes de los enfermos de Cuidados
Paliativos. Los sintomas considerados son:
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- Dolor.

- Astenia.

- Anorexia.

- Nauseas.

- Ansiedad.

- Depresion.

- Bienestar global.

- Somnolencia.

- Dificultad respiratoria.

Se afiade una escala en blanco para afiadir otro sintoma mas que pueda presentar
un enfermo Cada sintoma se presenta con unas palabras en cada extremo de la
escala. Cerca del nimero cero se presenta un texto que indica ausencia del sintoma
explorado (ningun dolor), y al lado del nimero diez de la escala, otras palabras
indican la maxima expresion posible del sintoma (el mayor dolor posible).

Nada de dolor

Nada agotado
(cansancio, debilidad)

Nada somnoliento
(adormilado)

Sin nauseas

Ninguna pérdida de
apetito

Ninguna dificultad
para respirar

Nada desanimado

Nada nervioso
(intranquilidad,
ansiedad)

Duermo perfectamente

Sentirse perfectamente
(sensacion de
bienestar)

Nada
Otro problema (por ej;
sequedad de boca)

El peor dolor que se
pueda imaginar

Lo mas agotado que se
pueda imaginar

Lo mas somnoliento
que se pueda imaginar

Las peores nauseas que
se pueda imaginar

El peor apetito que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para respirar que se
pueda imaginar

Lo méas desanimado que
se pueda imaginar

Lo mas nervioso que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para dormir que se
pueda imaginar

Sentirse lo peor que se
pueda imaginar

Lo peor posible
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BIOETICA
A. ASPECTOS ETICOS AL FINAL DE LA VIDA

PROF. DR. ENRIQUE DE MESTRAL

Limitacion del esfuerzo terapéutico, ensafiamiento, medidas ordinarias vy
extraordinarias, medios proporcionados y desproporcionados, eutanasia.

Frente al avance de las terapias médicas, las presiones por disminuir los costos y
administrar los recursos siempre limitados, asi como la tentacién de la eutanasia que ya
ha entrado en los paises mas desarrollados, se ha planteado que la limitacién del
esfuerzo terapéutico (LET) podria constituirse en una via de solucién parcial al menos de
los problemas que acarrean los tratamientos desproporcionados (1).

La prdctica clinica exige dos cuidados fundamentales en este terreno: no negar lo que
corresponde hacer ni imponer lo inutil. Si bien la preservacion de la vida es el objetivo
médico fundamental, no constituye sin embargo un valor absoluto que deba ser
mantenido a ultranza en todas las situaciones, pudiendo la lucha por prolongarla entrar
en una estéril dinamica contrapuesta a toda ética (10).

Para esto necesitamos diagndsticos y pronostico con cierto grado de certeza, evaluar
la competencia del paciente e identificar a su representante eventual para la expresion
de una voluntad subrogada.

En cuanto a los diagndsticos y tratamientos disponibles, notemos que la mayor parte
de la medicina actual se basa en elementos de evidencia estadistica y por lo tanto
probabilistica y no se puede asegurar su utilidad o inutilidad en un paciente
determinado.

Para la definicidn de los tratamientos desproporcionados recurriremos a una tesis de la
Universidad de Pamplona: “aquel acto médico cuya aplicacion a un enfermo esta
desaconsejada porque es clinicamente ineficaz, no mejora el pronéstico, los sintomas o las
enfermedades intercurrentes, o porque previsiblemente produce perjuicios personales,
familiares, econdmicos o sociales, desproporcionados al beneficio esperado” (5).

La limitacion del esfuerzo terapéutico suele consistir en la limitacién de farmacos
vasoactivos, ventilacién mecdnica en las unidades intensivas, antibidticos y nutricion
parenteral. El factor fundamental para la toma de decisiones suelen ser la calidad de vida
previa y la predecible luego del empleo de las medidas extraordinarias. En cuanto a la
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calidad de vida, que es un concepto subjetivo que tiene que ser valorado por el propio
paciente (los médicos suelen infravalorarla).

Los cuidados minimos que necesita todo enfermo terminal son: alimentacién,
hidratacion, aspiracion de secreciones, prevencion de ulceras de decubito, conservacién
de la temperatura, analgésicos y ansioliticos (9).

La LET no es equiparable a la eutanasia, al delito de omisidn del deber de socorro, la
denegacidn de asistencia sanitaria o de abandono de los servicios necesarios.

Existe consenso para afirmar que no todo lo técnicamente posible es éticamente
admisible necesariamente y de ahi se colige que tenemos razones para limitar el esfuerzo
terapéutico, razones que obviamente, han de estar debidamente justificadas.

La obligacion fundamental de la medicina es cuidar y aliviar el sufrimiento del
enfermo, restaurando su salud y preservando su vida,. Existe una ética de minimos que
exige la no maleficencia y el respeto de la justicia. Hacemos maleficencia cuando
empleamos un tratamiento no indicado en algunas circunstancias aunque en otras puede
muy bien ser mandatoria. Por otro lado, debemos respetar las decisiones de los
pacientes de ser tratados o no, y a veces hasta sus preferencias por una terapéutica
determinada. Pero no estamos obligados a respetar la peticién de un tratamiento si el
médico lo considera contraindicado.

Si consideramos el problema de la justicia, la sociedad debe estar ordenada con
criterios de equidad, respetando a las personas que estan en situaciones de vivencia peor
que la muerte (2). Ademds, no se puede exigir al sistema publico que provea o que
financie un tratamiento no indicado, escaso o excesivamente caro, que comprometeria la
asistencia a un gran numero de pacientes por afecciones mds recuperables.

Los Comités de Bioética hospitalarios, érganos de consulta para obtener alguna
opinién argumentada, suelen ser de gran ayuda para dilucidar algunas situaciones
dificiles.

También las sociedades cientificas suelen emitir recomendaciones de actuacién en
casos limites.

Pueden aparecer conflictos en la LET o en su retirada una vez iniciado el proceso de
asistencia, sobre todo de las medidas Ilamadas extraordinarias (aquellas que no pueden
ser realizadas en el domicilio o en una sala comun de hospital, no abundantes, de alto
costo, con tecnologia de punta y a menudo invasiva). De todos es sabido que es mas
dificil interrumpir algo iniciado que no iniciarlo. Aunque cuando se plantea retirar un
tratamiento es porque se ha constatado que no funciona, mientras que el plantear no
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iniciarlo queda la incertidumbre de que el tratamiento funcione o no (3). En realidad a
veces se recurre a la formula “in dubio pro patiens”.

Siempre que el paciente tenga capacidad de discernimiento, el tema hay que tratarlo
con él. El problema surge cuando este no es competente y tenemos que consultar con los
proximos. Se sabe que una informacién defectuosa o insuficiente suele ser la causa de
gran parte de los conflictos generados en las relaciones médico paciente. Y los médicos
no suelen estar preparados para la comunicacién sobre todo para dar malas noticias,
responder a preguntas dificiles e interpretar los momentos de silencio significativos.

La toma de decision de limitacidn del esfuerzo terapéutico

Debe tomarse siempre en consenso con el equipo de salud, considerando los
conocimientos actuales de la medicina fundada en la evidencia cientifica. Ademas de
estos criterios “técnicos” deben entrar en consideracion los valores de la cultura local y el
respeto de los principios universales de la bioética.

Para la toma de decisiones de LET podemos recurrir a las directivas anticipadas en el
caso de que existiesen, al juicio sustitutivo y en caso de ausencia de estos, eligiendo el
mejor interés del paciente. Podemos considerar bienes morales objetivos para cualquier
persona, la preservaciéon de la vida y la salud, evitar o aliviar el dolor y el sufrimiento y no
privar o disminuir la libertad de eleccién.

Las directivas anticipadas tienen sin embargo riesgos inherentes como la
competencia de la persona, el cambio de opinidn a lo largo del tiempo, etc. Una forma
alternativa seria el elegir anticipadamente un representante. Por otro lado esta también
la objecidn de conciencia por parte del equipo que debe cumplir esas directivas.

En los casos de rechazo a intervenciones beneficiosas, el médico suele plantearse
dudas en cuanto a la competencia del paciente. No asi cuando pide intervenciones
inadecuadas. El rechazo suele interpretarse como resultado de un estado depresivo, un
suicidio o una forma de eutanasia en casos subrogados.

Los costos tienen gran influencia en las decisiones, sobre todo en los paises pobres
donde deberia desarrollarse una bioética latinoamericana por ejemplo, con su cultura y
su condicidn socio econdmica que no es equiparable a los criterios europeos o anglo
sajones.

Lura et Bonase refiere también a estas medidas desproporcionadas: se podran
valorar bien los medios poniendo en comparacién el tipo de terapia, el grado de
dificultad y de riesgo que comporta, los gastos necesarios y las posibilidades con el
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resultado que se puede esperar de todo ello, teniendo en cuanta las condiciones del
enfermo y sus fuerzas fisicas y morales (4).

En cuanto a las medidas de no reanimacidn, fuera de la situacién de un caso de
urgencia y no conocido, donde debe primar el posible beneficio del paciente con la
reanimacion, su resultado depende en general de la capacidad técnica del equipo que la
realiza pero no pasando los 30 minutos. Una vez que se constate la muerte cerebral (6),
toda maniobra deberia ser suspendida. Pero aqui tenemos que tener cuidado con los que
quieren reducir la muerte encefdlica a la muerte de la corteza cerebral, quedando los
pacientes en estado vegetativo persistente a merced de los que quieran utilizarlos para
donacién de érganos por ejemplo (7).

Las ordenes de no reanimacidn tienen por objeto evitar esfuerzos innecesarios o
inatiles. Pueden ser explicitas o implicitas y deberia haber un consenso en el equipo y
hasta eventualmente obtener el acuerdo de los familiares.

Dos posturas se contraponen en sus puntos de vista. Las vitalistas que tienen su
utilidad al recordarnos el valor intrinseco de toda vida humana que no dependen del
mérito, rango o utilidad social de un paciente determinado. Pero la sobre valoracién de la
vida bioldgica les hace equiparar la LET con el abandono terapéutico. Aun los martires
prefirieron valores espirituales a la vida biolégica.

Las “emocionales” que quieren agotar las posibilidades y proponen realizar
actuaciones futiles porque interpretan la muerte del paciente como un fracaso.

La visiéon del médico puede estar en contraposicidon con la de enfermeria o de la
asistencia social. Si bien al médico corresponde tomar la decisién “técnica”, las
posiciones éticas deben ser discutidas entre las partes. Todos los miembros del equipo
de salud son interlocutores validos.

En cuanto a la LET en los estados vegetativos que se caracterizan por la ausencia
completa de evidencia de contacto con el medio ambiente o de reaccidén a estimulos
externos o internos, aceptando que siguen siendo personas vivientes y espirituales al
mismo tiempo, plantean sin embargo algunos dilemas (8).

La suspensidn arbitraria de la nutricion (que no debe ser considerada una terapia sino
un cuidado basico para la preservacién de la vida y con un grado particular de
obligatoriedad), por quienes cuidan al paciente no puede sino estar motivada por el
interés en la muerte del paciente (eutanasia).
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Contrasta la obligacion de alimentar e hidratar a estos pacientes (bajo costo, sencillo,

disponible) con el uso de antibidticos de ultima generacién en caso de complicaciones

severas o el recurso a didlisis o a la asistencia respiratoria mecanica.
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B. SENTIDO DEL SUFRIMIENTO DEL SER HUMANO

DR UMBERTO MAZZOTTI

Los seres humanos de todas las culturas y de todas las épocas se han preguntado
sobre el origen del mal y del sufrimiento y acerca del sentido de éste. Pretender en unas
pocas lineas dar una repuesta acabada a estas cuestiones seria una tonteria. La intencién
es solamente dar algunas pistas de repuesta que he encontrado utiles en mi vida
personal y en la de muchos alrededor mio, pacientes incluidos.

Los trabajadores de la salud y, particularmente, aquello que asistimos pacientes en la
fase final de la vida nos encontramos muy frecuentemente con personas que sufren y
mucho. Pienso que para poder aliviarles dicho sufrimiento debemos acompafiarlos en su
busqueda de encontrarle un sentido, ya que como ha afirmado un pensador: “Aquel que
tiene un porqué (sufrir) puede soportar cualquier como”.

1.- SENTIDO DEL SUFRIMIENTO SEGUN EL PENSAMIENTO DE VIKTOR FRANK

He elegido el pensamiento de Frankl por varias razones: Es uno de los psiquiatras del
siglo pasado que mayormente ha profundizado el problema del sentido. En efecto su
teoria y su escuela terapéutica, se denomina Logoterapia justamente por focalizarse en
la voluntad de sentido, en la necesidad, por asi decir, de que el hombre encuentre el
sentido de su existencia. El se ha descrito a si mismo como un hombre que encontroé el
sentido a su vida ayudando a muchos a encontrar el propio. Ademas porque no es
alguien que habla solo desde la teoria sino que sufrié mucho en su vida: muerte de su
esposa, reclusiéon en campo de concentracion nazi, etc.

Este autor primeramente realiza dos precisiones:

a) Elsentido no se puede otorgar, sino que se encuentra
b) Elsentido es para encontrarlo y no para crearlo.

El sentido de la vida, y por tanto, también de un momento, siempre esta fuera de
nosotros. Lo comprende nuestra conciencia, que Frankl llama dérgano de sentido, y
siempre es la realizacién de un valor. Puede ser un valor creativo, un valor de
contemplacién, de relacion o bien un valor de actitud. Por ejemplo en este momento mi
conciencia intuye que el sentido para mi en este momento es la redaccidon de este
capitulo, un valor en este caso de creacidn. Por eso ni el terapeuta ni el ministro religioso
pueden dar desde afuera el sentido a un enfermo pues es la conciencia del enfermo, en
su intimidad, que debe descubrirlo. Se puede, y se debe acompadar, iluminar esa
conciencia pero no sustituir. Por eso tampoco se puede construir en el sentido que no
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puede ser fruto de nuestra fantasia sino que es en mi relacidon con la realidad donde
encuentro el sentido.

De todos modos Frankl describe posibles sentidos del sufrimiento:

v" Estimulo, crecimiento: cuenta como un hombre nacido invéalido no se dejé abatir sino
gue aprovechd todas las posibilidades que tuvo para desarrollar su intelecto.

v" Madurar: Posibilidad de alcanzar la libertad interior a pesar de la dependencia
exterior. El ser humano es dependiente en la realizacién de los valores creativos y
vivenciales, pero es libre en la realizacion de los valores actitudinales.

v" Enriqueserse: El sufrimiento hace al ser humano licido y al mundo diafano.

Luego precisa: para poder afrontar el sufrimiento debo trascenderlo: yo solo puedo
afrontar un sufrimiento, solo puedo sufrir con sentido, si sufro por algo o por alguien.
De modo que para que el sufrimiento para tener sentido no puede ser un fin en si
mismo. El sufrimiento solo tiene sentido cuando se padece "por causa de". El sufrimiento
dotado de sentido apunta siempre mas allda de si mismo. En suma: el sufrimiento con
plenitud de sentido es el sacrificio.

También es interesante observar la distincién que hace Frankl entre el sufrimiento
necesario del innecesario para distinguir todo lo dicho anteriormente de lo que
podriamos llamar "desviaciones". Este el escapismo o la huida del dolor necesario y el
masoquismo o el abandono a si mismo al sufrimiento innecesario. No obstante, el
sufrimiento necesario puede ser voluntario, tal es el caso del penitente. El penitente
acompania el arrepentimiento con una penalizacidon voluntaria. con la expiacién, para
conjurar el peligro de reincidir.

2.- SENTIDO DEL SUFRIMIENTO SEGUN EL PENSAMIENTO DE LA IGLESIA
CATOLICA

Es sabido que mediante la religiosidad muchos hombres buscan repuestas a
preguntas fundamentales, muchas veces angustiosas. Por esto me parece interesante ver
que dice la religién con respecto al sentido del sufrimiento y de la muerte. Elegi la
religion catdlica porque es la que mas conozco y porque posiblemente sea la que tiene
mayor nuimero de adeptos en Paraguay. También para sefalar algunos errores que
pueden tener consecuencias muy negativas para los pacientes en fase terminal, como
también para sus familiares.

He tomado como bibliografia principal un la carta apostélica de Juan Pablo Il llamada
justamente “El sentido cristiano del sufrimiento humano”, editada en 1984.
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El primer concepto que subraya es que el ser humano sufre cuando experimenta un
mal. Si el plan de Dios es el Bien para el hombre, el mal no forma parte de su plan inicial y
por lo tanto tampoco el sufrimiento. Por otro lado si el sufrimiento es consecuencia del
mal, uno debe preguntarse por el origen del mal.

En el antiguo testamento, en general, se solia relacionar el mal con una culpa, un
castigo. Es decir si a uno le va mal en la familia, en los negocios, en la salud, en la politica
es porque no cuenta con la bendicién divina, es mas es un castigo que Dios manda por un
mal hecho por esa persona. En cambio si le va bien, es porque Dios le bendice. Sin ser del
todo errado este pensamiento, es claro que es demasiado simplista y que puede llevar a
mayores sufrimientos para el enfermo. Pues al sufrimiento propio de la enfermedad se
suma el hecho de estar siendo castigado por Dios. Esta mentalidad estaba presente en la
época de Jesus, quien se opone a ella, como se ve en capitulo 13 del evangelio de Lucas y
en capitulo 9 del evangelio de Juan. Aun hoy en dia es frecuente escuchar a pacientes
gue reclaman a Dios porqué deben sufrir si no se han portado tan mal...

Todavia en el Antiguo Testamento, esta mentalidad es cuestionada en el libro de Job,
libro que se cuestiona el motivo del sufrimiento del inocente. En este libro se ve cémo
muchas veces a los malos les va bien y otras veces sucede como a él, que el inocente
sufre. Este libro no da una solucién final al problema pero plantea que el mal, el
sufrimiento, no puede ser simplemente un castigo por el pecado personal del que su
sufre, del enfermo en nuestro caso. Una posible repuesta es que el sufrimiento puede ser
una prueba para madurar. Recordemos que Frankl indica que un posible sentido del
sufrimiento es el madurar.

En el Nuevo Testamento, en especial en el Evangelio de Juan, se presenta al mal como
consecuencia con el pecado del mundo o sea el trasfondo pecaminoso de las acciones
personales y de los procesos sociales de la historia del hombre.

Siempre en el Nuevo Testamento, se presenta a Jesus como el liberador del mal,
quien a través de su pasidn, muerte y resurreccidn, libera a los hombres, que creen en El
y se unen a El, de las consecuencias del mal.

Primero muestra como para la iglesia catédlica es fundamental encontrar un sentido al
sufrimiento. En efecto, comentando un parrafo de la Biblia, afirma que un personaje
Pablo esta alegre y que su alegria deriva del descubrimiento del sentido de su
sufrimiento. Posteriormente explica que el hombre sufre cuando experimenta un mal y
se pregunta por qué existe el mal. Mas adelante Juan Pablo Il explica como si bien esta
liberacidn es un don gratuito de Cristo, una persona puede participar espiritualmente de
la redencién. En efecto pude espiritualmente, en una forma mistica, misteriosa, unir sus
dolores a los dolores de Cristo y por tanto en cierto sentido unirse a la muerte y
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resurreccion de Cristo. En la carta de Pablo a los Colosenses el autor afirma: “Ahora me
alegro cuando tengo que sufrir por ustedes, pues asi completo en mi carne lo que falta a
los sufrimientos de Cristo para bien de su cuerpo, que es la Iglesia.”

Como mencioné mas arriba, Frankl afirma que el sufrimiento con plenitud de sentido
es el sacrificio, por lo que la fe catdlica le da a los creyentes esta posibilidad en cualquier
circunstancia dado que puede darle de su sufrimiento un valor redentor si lo une al
sufrimiento de Cristo. Una poesia de una autora cristiana explica con belleza este
pensamiento. Para comprenderla se debe saber que para los catdlicos, durante la Misa
se renueva el sacrificio de Jesus:

SU MISA, NUESTRA MISA
Si tu sufres y tu sufrir es tal
que te impide toda actividad,
acuérdate de la Misa.
En la Misa,
hoy como entonces,
Jesus no trabaja, no predica:
Jesus se sacrifica por amor.
En la vida se pueden hacer muchas cosas,
decir muchas palabras
pero la voz del dolor,
quizd sorda y desconocida para los demds,
del dolor ofrecido por amor,
es la palabra mds fuerte:
la que hiere al Cielo.
Si sufres, sumerge tu dolor en el suyo:
di tu Misa.
Y si el mundo no comprende estas cosas,
no te turbes;
basta con que te comprendan
Jesus, Maria, los santos.

Vive con ellos y deja que corra tu sangre
en beneficio de la humanidad:
icomo El!
iLa Misa!
iDemasiado grande para ser comprendida!
Su Misa, nuestra Misa.

Chiara Lubich
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En los capitulos siguientes del documento mencionado se explica como Cristo durante
la vida terrena estuvo cerca de los sufrientes y que gran parte de su actividad publica la
dedicé a aliviar dicho sufrimiento. Esto nos lleva a reflexionar que hay hacer una
importante distincidn: Para la persona que sufre un mal inevitable, el sufrimiento puede
adquirir sentido uniéndolo al de Cristo, pero para la comunidad que rodea al sufriente, es
un deber aliviar los sufrimientos del préjimos imitando asi la ensefianza y la vida terrena
de Cristo, conscientes que Dios no quiere el mal sino todo lo contrario.
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PROF. DR. ENRIQUE DE MESTRAL

SUFRIMIENTO: Emocién de intenso dolor, estado especifico de malestar severo,
experimentado como una pérdida de integridad, de la coherencia en la vivencia de su
propia historia, del sentido de totalidad y de la auto pertenencia, experiencia humana
universal, soportar una carga. Solo puede sufrir una persona.

Puede haber aislamiento, incertidumbre, silencio depresivo, actitud de pasividad y de
desesperacién. Se experimenta de modo dramatico el limite de la condicion humana, el
horizonte limitado.

Es perceptible al examen cientifico, muchos ignoran el aspecto subjetivo vy afectivo
y no tiene “centros” en la persona.

Causas del sufrimiento

e Pérdidas

e Omision (lo que no pudo ser)
e Alejamiento —duelo

e Muerte de seres queridos

Fases del sufrimiento

e Aturdimiento inicial

e lLamentacidn

e Negacion

e Rechazo

e Miedoy ansiedad

e Culpa, bronca

e Resignacién, recobrando serenidad

Duelo
e Primero se esta de duelo
e Luego se hace el duelo, se elabora

Tipos de duelo: Anticipado, Retardado, Crénico, Emergente, Patoldgico,
Extraordinario, Comunitario, saludable.

Sufrimiento en la Antigliedad: negativo pero inevitable y necesario en un mundo de
cambios.
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Sufrimiento y cristiandad: interpretacion positiva a la luz de la encarnacion y de la
redencion.

Sufrimiento y post modernismo: no encuentra sentido, plan ni finalidad a la existencia
en si. El sufrimiento es sencillamente tragico. Lo trata con medicamentos con la
expectativa de eliminarlo por medios cientificos o tecnoldgicos.

Dios y el mal

e Dios no causa el mal ni evita las tragedias.

e Puede ayudar al hombre a hacerles frente.

e Puede mover a otras personas a la solidaridad.

El mal nos puede venir de

e Malasuerte

e Actos de malas personas

e Consecuencia de la condicién humana que es finita
e Lasleyes naturales que son inflexibles.

Respuestas posibles

e Porqué me sucedié a mi?

e Qué hice para merecer esto?

e Ahora que me ha sucedido esto, qué voy a hacer al respecto?

BIBLIOGRAFIA:
1. Pizzo P, Clark N.. Alleviating suffering. N Engl J Med 2012; 366:197-199
2. Batiz, J. Revista Dolor, Vizcaya, Afio 7/ Vol. V/ 2010

3. Rodriguez A. Etica general. Iniciacion filosofica. EUNSA, Pamplona. 4ta Ed. 2001.
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D.PERSONAY DOLOR TOTAL

DR UMBERTO MAZZOTTI

CUIDADOS PALIATIVOS Y PERSONA HUMANA

Los Cuidados Paliativos son un “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 prevencidon y alivio del sufrimiento por medio de Ia
identificacion temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales”.

Los Cuidados Paliativos nacen y se han desarrollado como un modelo alternativo de la
atencién sanitaria. Parte de una concepcidn integral de la persona y se centra en la
atencién de la persona enferma, y su entorno, y no en la enfermedad. Tiene en cuenta el
bien integral del paciente y no solo su dimensién bioldgica. Fortalece la autonomia del
paciente y valora lo comunitario, lo cultural y por eso privilegia la atencién domiciliaria o
en instituciones peculiares llamados hospicios en detrimento del hospital, aun
reconociendo que hay pacientes que necesitan puntualmente el ingreso en un hospital.
Acepta serenamente el limite humano y lo respeta. Por esto no juega a ser Dios
oponiéndose a la eutanasia y al encarnizamiento terapéutico.

Una de las caracteristicas quizas mas distintivas es que explicitamente integra la
dimensidn espiritual a la atencion sanitaria. A este punto es conveniente tratar de
explicar que se entiende por dimensidn espiritual. Junto a Viktor Frankl, psiquiatra
austriaco, entre otros autores, considero que la persona humana posee al menos tres
dimensiones que interactlan entre si, a saber:

a) Dimensién biolégica: Es una dimension compartida con las plantas, los animales y
otros seres vivos. Ciertamente el ser humano es un ser vivo, es un animal, un
vertebrado, un mamifero, un hominido, perteneciente a les especie homo sapiens
sapiens.

b) Dimensidén psico — social: Es una dimensiéon compartida con los animales. El hombre,
asi como el animal, posee emociones, afectos, puede aprender conductas, tiene
inteligencia, etc. Adema3s tiene una familia, vive en sociedad. Puede tener ansiedad,
angustia, depresién.

c) Dimension espiritual: Es la dimensidn tipica del ser humano y que lo distingue de los
animales. El ser humano tiene libertad. Si bien no tiene una libertad de todo
condicionamiento, tiene, en cualquier situacién un margen de libertad de la cual es
responsable. Los condicionamientos pueden ser muchos: biolégicos, psicoldgicos,
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socioldgicos, etc. pero siempre tiene una cierta libertad, al menos la libertad de
como asumir los condicionamientos inevitables. Frankl tuvo la desgracia de haber
estado recluido en un campo de concentracién nazi. Compartié con muchos las
mismas condiciones de vida: hambre, denigracion, trabajo forzado, enfermedad. Sin
embargo él fue testigo que aun en esas condiciones terribles hubo algunos
prisioneros que se destacaron por la maldad: robaban el alimento a los compaiieros,
trataban de “estar bien” con los vigilantes, por ejemplo denunciando a sus
compafieros, etc. Pero también hubo otros que se destacaron por su bondad:
compartian sus pocos alimentos, ayudaban a los enfermos, consolaban a los
desesperados, etc. Esta experiencia, como muchas otras demuestra, que el ser
humano es libre. Esta libertad le conlleva una responsabilidad, debe responder por el
uso de esa libertad. En consecuencia, si hace bien las cosas, gana un mérito pero si
las hace mal, tiene una culpa. La libertad es una de las caracteristicas del ser
espiritual del hombre. El ser humano tiene también la capacidad de
autotrascendencia. Es decir es capaz de trascenderse en algo externo a él: una
misidn, una persona, un ser sobrenatural. Es mas, se pregunta por el sentido de su
vida, de lo que le acontece. Ese sentido solo lo encuentra en algo externo a él. Es
también capaz de autodistanciarse, posee sentido del humor y puede reirse de si
mismo. El ser humano posee sensibilidad artistica, y tiene sentido religioso: cree en
una vida ultra terrena, en un ser o seres sobrenaturales, practica ritos, etc. Todas
estas caracteristicas del ser humano, y otras no nombradas, indican una dimension
propia de la persona, dimensién que llamamos espiritual

Uno de los errores frecuentes que se cometen en la atencién de los pacientes es el
reduccionismo. El reduccionismo es una visién del ser humano uni dimensional. Trata de
explicar toda la realidad bajo esta dpitica. Frankl pone un ejemplo geométrico para
evidenciar este error: imaginemos dos personas representadas por dos cuerpos: un
cilindro y un prisma rectangular: proyectados sobre el mismo plano, por ejemplo el
vertical (reducidos) vemos la misma figura: rectangulos. Al hacer asi nos perdemos las
diferencias tan notables que existen entre un cilindro y un prisma rectangular. El
reduccionista no equivoca al describir al cilindro como un rectangulo sino que su error es
no percibir que desde otra perspectiva es también un circulo (en el plano horizontal). Asi
el biologista acierta al afirmar que el ser humano es un mamifero pero yerra cuando
pretende que sea solo o nada mds que un mamifero. Lo mismo sucede con el psicologista
o con el espiritualista. Asi, por ejemplo, cuando un ministro religioso de frente a una
mujer deprimida solo le aconseja espiritualmente, le explica que se trata de una prueba,
y no la orienta hacia el psiquiatra, esta cayendo en un reduccionismo de tipo espiritual.
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Lo mismo cuando el médico que esta frente a la misma paciente, solo le medica, cae un
reduccionismo en este caso bioldgico. Por este motivo, es necesario, para un correcto
manejo de los pacientes, una vision holistica del ser humano, y posiblemente, un equipo
de atencion interdisciplinario, tal cual lo propone el modelo de los Cuidados Paliativos.

DOLOR TOTAL

Una importante consecuencia practica de esta vision de la persona humana es el
concepto descripto por Cecily Saunders, fundadora del movimiento Hospice: el “Dolor
Total”. Es decir el dolor, aun el dolor fisico, nunca es algo que afecta solo al fisico sino
que posee componentes psicoldgicos, familiares, sociales, espirituales. El sufrimiento es
total y todas las dimensiones del ser humano interactian y se perciben como dolor. Asi
una paciente manifiesta intenso dolor y, no obstante un correcto manejo farmacolégico
no obtiene alivio hasta que, por ejemplo la trabajadora social ubica a los hijos pequefios
de ésta, lo que preocupaba grandemente a la paciente. Este fendmeno se ve con claridad
al estudiar una de las caracteristicas del dolor que se denomina “umbral del dolor”.

El umbral del dolor es la intensidad minima de un estimulo capaz de provocar dolor.
Este umbral puede ser modificado por distintos factores. Algunos lo elevan (por lo cual el
paciente sentird menos dolor, requerird menos analgésicos) y otros lo disminuyen (en
este caso el paciente sentira mas dolor, y serdn necesarias mayores dosis de analgésicos
para calmarle.

A continuacién algunos ejemplos:

FACTORES QUE AUMENTAN FACTORES QUE DISMINUYEN
EL UMBRAL DEL DOLOR EL UMBRAL DEL DOLOR
v' Suefio v" Incomodidad
v' Reposo v" Insomnio
v' Simpatia v" Cansancio
v' Compresién v" Ansiedad
v' Solidaridad v Miedo
v' Actividades de diversién v' Tristeza
v" Reduccién de la ansiedad v' Rabia
v" Elevacién del estado de dnimo v' Depresidn
v" Aburrimiento
v" Introversién
v' Aislamiento
v" Abandono Social

Los aspectos psicoemocionales del dolor son analizados en otros capitulos de este
manual.
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ASPECTOS SOCIALES DEL DOLOR

Sin duda que los preocupaciones por la familia y su futuro, los aspectos econémicos,

juridicos, geograficos, etc. forman parte del dolor total. En estos aspectos juega un rol

relevante el tabulador social. Por este motivo me parece interesante repasar cuanto nos

cuenta de su experiencia la trabajadora Esperanza Agrafojo Betancor.

Lo

primero es una constatacion significativa: Dificilmente un enfermo podra

experimentar alivio alguno, por controlados que estén sus sintomas, si existe un hijo

toxicdmano, si su hija es victima de malos tratos, si vive solo, si tiene hijos pequefios y no

existe quien se ocupe de ellos, si se es extranjero y no tiene cobertura social, si ha

perdido el empleo y no recibe remuneracién econémica alguna, etc.

En la experiencia de esta trabajadora las principales intervenciones que realizé fueron:

a)

b)
c)
d)
e)

f)
g)

h)
i)

j)

De tipo humano: abordaje de la ansiedad, el sufrimiento, la incapacidad, la
impotencia, etc. (del enfermo y de su familia). Por lo tanto soporte emocional.
Recursos técnicos: camas articuladas, sillas de ruedas, colchones antiéscara, etc.
Asesoramiento: pensiones, cambios en las pdlizas de seguro, etc.

Coordinacidn con otros servicios: Informacién de recursos, voluntariado, etc.
Ayudas econdmicas: tener en cuenta que el enfermo incurrird en baja laboral,
gue alglin miembro de la familia tal vez esté obligado a dejar su empleo para
atender al enfermo. Los gastos aumentan (medicamentos, examenes,
desplazamientos, etc.

Ayudas alimentarias. (relacionado con lo anterior)

Ayuda en domicilio: a través de voluntarios. Realizacion de tareas esenciales
domeésticas.

Asesoramiento juridico: adopcidn, regulacién de situaciones de hecho, etc.
Vivienda: Las condiciones de la vivienda son también un factor, sin duda,
influyente en el bienestar del enfermo y la familia.

Asesoramiento a la familia en lo relacionado a los tramites funebres: Estos
tramites, generalmente desconocidos, suele ser un tema de gran preocupacion.

NECESIDADES ESPIRITUALES

e Conrespecto al pasado:

v

AN NEANEAN
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e Conrespecto al presente:
v ira: destino, Dios, muerte, medicina, familia
v/ encontrar sentido al sufrimiento (inevitable). Frankl: el que tiene un porqué
puede soportar casi cualquier como.
v crecimiento personal
e Conrespecto al futuro:
si es religioso, resolver conflictos con Dios
esperanza de:
ser amado
encontrar significado a la vida
encontrar el misterio de la muerte y la otra vida
recorrer el camino confortablemente

AN NI NN VRN

no ser abandonado.

Para atender estas necesidades no es imprescindible ser "sacerdote". Muchas veces
basta escuchar, ayudar a no reprimir cuando el paciente nos plantea estos temas, como
se vio en el capitulo de la comunicaciéon. Sin embargo, en algunas situaciones, puede ser
necesario el apoyo de alguien con mayor entrenamiento en estos temas. Pero lo
principal, me parece, es conocer que existen estas necesidades porque nos ubican frente
al ser "total" del paciente.
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CUIDADOS PALIATIVOS.
ACCESO UNIVERSAL COMO DERECHO HUMANO

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

Las personas que experimentan dolor severo y no reciben tratamiento suelen estar
atormentados por el dolor gran parte del dia y, a menudo, durante periodos
prolongados. Muchas de las personas entrevistadas por Human Rights Watch que habian
experimentado dolor severo en la India expresaron exactamente las mismas sensaciones
que los sobrevivientes de tortura: lo Unico que querian era que el dolor cesara.

Como en este caso no era posible poner fin al dolor con la firma de una confesién,
varias personas contaron que habian pensado en suicidarse, que rezaban pidiendo morir
o que manifestaron a sus médicos o familiares su deseo de morir ** (Human Rights
Watch, 2009).

En 1990 la OMS adoptd la definicion de cuidados paliativos propuesta por la EAPC,
calificdndolos de “cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a
tratamiento curativo”, y precisando que “el control del dolor y de otros sintomas y de
problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial”*°(OMS 1990 ). En 2002 la
OMS amplié la definicién de acuerdo con la idea de que los cuidados paliativos no deben
ser relegados sélo a las ultimas etapas de la atencién médica, dado que los sintomas no
tratados al inicio de la enfermedad son muy dificiles de manejar en los ultimos dias de
vida. Segln la nueva definicion oficial de la Organizacién, la atencién paliativa es un
“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 identificacion temprana e impecable
evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos y
espirituales”>'(OMS 2002).

Sus objetivos son los siguientes: mejorar la calidad de la vida del paciente;
proporcionar alivio del dolor y otros sintomas; no alargar ni acortar la vida; dar apoyo
psicolégico, social y espiritual; reafirmar la importancia de la vida; considerar la muerte

* Human Rights Watch, 2009 “Por favor, no nos hagan sufrir mas...” El acceso al tratamiento del dolor como derecho
humano. P.7

> OMS 1990 Cancer pain relief and palliative care. Report of a WHO Expert Committee (WHO Technical Report Series, No.
804). OMS, Ginebra, Suiza.

** OMS 2002 National cancer control programmes: policies and managerial guidelines. 2nd ed., OMS, Ginebra, Suiza.
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como algo normal; proporcionar sistemas de apoyo para que la vida del paciente sea lo
mas activa posible; dar apoyo a la familia durante la enfermedad y el duelo.

De acuerdo con los datos oficiales, cincuenta y ocho millones de personas mueren
cada afio y el 60% de ellas podrian beneficiarse de cuidados paliativos®(Stjernsward, J. y
otros 1998). Segun la OMS, ocho millones de personas murieron de cancer en 2007, lo
que se prevé que aumente a 12 millones para el afio 2030°® (OMS 2008): més del 50% de
los pacientes con cancer experimentan dolor, y entre el 60 y el 90% de los pacientes con
cancer avanzado experimentan dolor moderado a severo. Segun la ONUSIDA, casi dos
millones de personas murieron de SIDA en 2009, y 2,6 millones mds se infectaron con el
VIH, con lo que el nimero total de personas seropositivas se eleva a 33 millones®(OMS
2010): entre el 60 y 80% de los pacientes con SIDA experiencia dolor moderado a severo
y puede sufrir de una serie de sintomas que los cuidados paliativos pueden ayudar a
aliviar’>(Foley, K.M.; y otros 2003).

Por lo tanto, a pesar de los grandes esfuerzos y los progresos considerables realizados
en las ultimas dos décadas, todavia persisten importantes lagunas. Globalmente hay una
necesidad significativa de cuidados paliativos aun no satisfecha y la OMS esta
desarrollando diversas actividades para abogar por la atencion paliativa como un asunto
de salud publica mundial que implica graves consecuencias fisicas y psicoldgicas, asi
como cargas sociales y econémicas>® (Callaway, M. y otros 2007).

Ademas del enfoque de salud publica, cabe también contextualizar los cuidados
paliativos desde la perspectiva de los derechos humanos, sobre todo para determinar
cuales son las obligaciones internacionales que incumben a los Estados en relacidén con
este sector de la atencion sanitaria. Efectivamente, y en sentido mdas amplio, se
considera el enfoque de derechos humanos util como base para responsabilizar a todos
los actores involucrados®’(Gwyther, Ly otros 2009).

*’Stjernswird, J. & Clark, D1998. Op. Cit., p. 1197, 1224.

> OMS. 2008Are the number of cancer cases increasing or decreasing in the world? Disponible en
http://www.who.int/features/ qa/15/en/index.html. Acceso al sitio en enero del 2014.

>*OMS. 2010Global report: UNAIDS report on the global AIDS epidemic 2010. OMS, Ginebra, Suiza.

35 Foley, K.M.; Wagner, J.L.; Joranson, D.E. & Gelband, H.2003 Pain control for people with cancer and AIDS. En: Disease
Control Priorities in Developing Countries. 2da ed., Oxford University Press, Nueva York, EE.UU., p. 981-994.

SGCaIIaway, M. & Ferris, F.D. 2007 Advancing Palliative Care: The Public Health Perspective. Foreword. En: Journal of Pain
and Symptom Management, aiio 33, n° 5,p. 483-485.

> Gwyther, L.; Brennan, F. & Harding, R. 2009 “The human rights approach to advancing palliative care development serves
to coalesce a broad medical, moral, and legal imperative — that the care of patients with life-threatening illness is a
fundamental responsibility of governments, societies, and health professionals” Advancing Palliative Care as a Human

Right. En: Journal of Pain and Symptom Management, afio 38, n° 5, p. 767-774, p. 773
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Los cuidados paliativos plantean numerosas cuestiones éticas y, en todos los ambitos
se subraya la importancia de implementarlos de forma virtuosa.

En los Equipos de Cuidados Paliativos y en los Comités de Bioética
interdisciplinarios, las preguntas que nos planteamos mas frecuentemente, son las
siguientes:

1-) ¢Eslicito retrasar el momento de la muerte, en el enfermo terminal, con terapéuticas
fatiles?

2-) éQuién es el unico con derecho a decidir cémo quiere ser tratado ante un proceso
vital degradante? Principio de Autonomia.

3-) éHace falta sufrir o hacer sufrir prolongadamente el trance de la muerte cuando se
tiene medidas para mitigarlo?

4-) ¢Quién, “Tira del enchufe”, en los intubados respiratorios, ya descerebrados?

Ya en la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa. Recomendacion 1418 (1999),
adoptada el 25 de junio de 1999 declaré *®
Europa. 1999): “El progreso médico, que hoy hace posible curar enfermedades hasta

(Asamblea Parlamentaria del Consejo de

ahora intratables, el avance de la técnica y el desarrollo de los sistemas de resucitacion,
que hacen posible prolongar la vida de una persona, retrasan el momento de la muerte.
En consecuencia, con frecuencia se ignora la calidad de vida de los enfermos terminales,
la soledad a la que se ven sometidos, su sufrimiento, el de sus familiares y el del personal
sanitario que los trata.” En 1976, en su resolucion 613, la Asamblea declard que estaba
“convencida de que lo que los enfermos terminales quieren es, principalmente, morir en
paz y dignidad, con el apoyo y la compaiiia, si es posible, de su familia y amigos”.

La Recomendacién 779 afiadié que “prolongar la vida no debe ser, en si mismo, el fin
exclusivo de la prdctica médica, que debe preocuparse igualmente por el alivio del
sufrimiento”. Mas tarde, la Convencidon Europea para la Proteccién de los Derechos
Humanos y la Dignidad del Ser Humano en relacién con la Aplicacién de la Biologia y la
Medicina ha sentado principios importantes y afirmado el camino, aun cuando no se
refiera explicitamente a las necesidades especificas de los enfermos terminales o
moribundos. La obligacién de respetar y proteger la dignidad de estas personas deriva de
la inviolabilidad de la dignidad humana en todas las etapas de la vida

*% Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa. 1999 .Recomendacion 1418 Proteccion de los derechos humanos y la
dignidad de los enfermos terminales y moribundos.
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PUNTOS CRITICOS EN LOS CUALES LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD EN ETAPA
TERMINAL SUFREN Y NO ACCEDEN A UNA MUERTE DIGNA, ANALISIS BIOETICO:

Abandono: se entiende el cese de las acciones y cuidados médicos y de otros
miembros del personal de salud ante la situacidn de que “ya no hay nada por hacer por
el paciente”. En realidad esto no se ajusta nunca a la verdad pues siempre es posible
hacer algo por la persona enferma como por ejemplo aliviar sus sintomas y brindarle
apoyo psicolégico y asistencia espiritual

Encarnizamiento terapéutico: o distanasia se entiende una terapia o procedimiento
médico de caracter desproporcionado a los resultados esperados. Estas terapias no
presentan una razonable esperanza de éxito positivo y por lo tanto a ellas no solo se
puede, sino que se debe renunciar, ya que la obstinacién terapéutica, resultante de la
desproporcionalidad e inutilidad de las intervenciones o procedimientos médicos, es
ilicita siempre, en cuanto ofenden la dignidad del moribundo.

Limitacion del esfuerzo terapéutico: entendemos la no instalacién o renuncia de
terapéuticas o reemplazo de falla de érgano y a los medios extraordinarios de
mantenimiento artificial de la vida, inutil, costoso y sin ninguna posibilidad de devolver la
salud.

Cuidados extraordinarios: a aquellos que no pueden ser prodigados en sala comun, de
alto costo y necesiten de asistencia para el mantenimiento artificial de la vida como
respiradores, monitoreo intensivo de las funciones vitales, drogas vasoactivas, dialisis.

Asi mismo se consideran cuidados extraordinarios terapias que en si misma pueden
ser proporcionadas pero pueden no ser apropiadas teniendo en cuenta las condiciones
fisica, psicoldgicas, sociales y econédmicas de un paciente en su situacidn concreta. En
este dmbito debe ciertamente escucharse el parecer del paciente y debe tenerse en
cuenta su voluntad.

Consentimiento informado: debe ser un proceso gradual y continuo, en ocasiones
plasmado en un documento, mediante el que un paciente capaz y adecuadamente
informado por un Equipo de Salud, acepta o no someterse a determinado procedimiento
diagndstico o terapéutico, en funcidn de sus propios valores. Importancia que tiene para
los enfermos que participan en la toma de decisiones, pasando a ser fundamentales la
comunicacion e informacion.

Los elementos basicos del Consentimiento Informado, para que la decisién sea
considerada autdonoma, deben cumplir con las siguientes condiciones: 1) Capacidad-Que
sea capaz. 2) Voluntariedad,-Que la decisiéon sea voluntaria.3) Que sea un elemento
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informativo y consensual, o sea que la decision se adopte tras comprender y ponderar la
informacién recibida.

Voluntades anticipadas :(Testamento Vital): Es un documento en el que el firmante
expresa su voluntad sobre atenciones médicas que desee recibir o no, en enfermedad
irreversible o terminal. Debe haber constancia fehaciente ante Notario y tres testigos,
dos de ellos no parientes. Esta voluntad, debe ser entregada al médico o Institucién y
figurar en la Historia Clinica. Este testamento vital, puede anularse en cualquier
momento.

Sedacidn paliativa: Administracion deliberada de farmacos para el alivio, inalcanzable
con otras medidas o sea refractario a todo tipo de terapéutica conocida, de un
sufrimiento fisico, y/o psicoldgico, mediante la disminucion de la conciencia superficial o
profunda, en un paciente cuya muerte se prevé proxima y con su consentimiento
explicito, implicito o delegado.

Eutanasia: e entiende una accidon u omisidn, que por su naturaleza, en la intencidn,
procura la muerte, con el fin de aliviar el sufrimiento. Eutanasia activa es poner término
la vida mediante una accion con ese fin. Eutanasia pasiva o por omisién es retirar los
medios bdsicos de supervivencia con el fin de acortar la vida. No se considera eutanasia
un acto terapéutico que pretende aliviar el sufrimiento y que una vez juzgado
prudentemente los beneficios y efectos adversos de tal acto, tenga como efecto no
deseado ni buscado la abreviaciéon de la vida (principio de doble efecto que
comprenderia el uso adecuado de analgésicos).

DERECHO A NO SUFRIR COMO DERECHO HUMANO UNIVERSAL:

FUNDAMENTOS JURICOS Y GARANTIAS INTERNACIONALES

Analicemos los documentos, cartas y llamamientos realizados en cuanto a acceso a
tratamiento del dolor, muerte digna, derecho a no sufrir, acceso a los cuidados paliativos
como derecho humano universal.

Los derechos humanos son atributos inherentes a toda persona por su sola condicidn
de serlo, sin distincion de edad, raza, sexo, nacionalidad o clase social. Por sus
caracteristicas, los derechos humanos son>’(Quesada L. 2008):

Universales: inherentes a todas las personas en todos los sistemas politicos,
econdmicos y culturales.

Irrenunciables. No se pueden trasladar a otra persona ni renunciar a ellos

> Quesada L. 2008 Derechos Humanos y Cuidados Paliativos. Rev Med Honduras76:39-4
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Integrales, interdependientes e indivisibles: se relacionan unos con otros,
conformando un todo (civiles, politicos, econdmicos, sociales y culturales), y no se puede
sacrificar un derecho por defender otro

Juridicamente exigibles: al estar reconocidos por los Estados en la legislacidn
internacional y nacional, se puede exigir su respeto y cumplimiento.

Efectivamente, y en sentido mas amplio, se considera el enfoque de derechos
humanos Gtil como base para responsabilizar a todos los actores involucrados®®(Gwyther,
Ly otros 2009).

No existe un instrumento del Derecho Internacional de los Derechos Humanos,
emitido por una instancia supranacional de caracter gubernamental que especificamente
aborde el tema del alivio del dolor o de los cuidados paliativos; existen derechos vy
prerrogativas generales en el ambito de Naciones Unidas que, analizadas de manera
integral, pueden brindar un marco normativo de referencia.

A continuacién se enumeran diversos instrumentos, dispuestos bajo la perspectiva de
estos derechos mencionados: 1) la salud vinculada al nivel de vida y calidad, 2) respeto a
la integridad personal en sus diversas dimensiones; 3) la protecciéon contra los tratos
crueles o inhumanos (bajo la observacion de no equiparar con la tortura).

Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre **(OEA 1948)

Este instrumento surge de manera casi simultanea a la Declaracion Universal de 1948,
pero dentro del contexto del mecanismo regional de proteccién de Derechos Humanos
conformado por la Organizaciéon de Estados Americanos (OEA), la Comision
Interamericana de Derechos Humanos y la Corte Interamericana de Derechos Humanos.

En este instrumento el derecho a la salud sefiala que las medidas sanitarias y sociales,
necesarias para la preservacidon de la salud, seran provistas de acuerdo al nivel que
permitan los recursos publicos y los de la comunidad [articulo XI].

Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales ®*(ONU 1976)

El articulo 12 también reconoce el derecho al nivel de vida, pero cabe subrayar que
este instrumento posterior y mas especifico que la Declaracién de 1948, ya no se
conforma con lo "adecuado”, sino que se refiere al "mas alto nivel posible", haciendo un

60 Gwyther, L.; Brennan, F. & Harding, R.2009 “The human rights approach to advancing palliative care development serves
to coalesce a broad medical, moral, and legal imperative — that the care of patients with life-threatening illness is a
fundamental responsibility of governments, societies, and health professionals” Advancing Palliative Care as a Human
Right. En: Journal of Pain and Symptom Management, afio 38, n° 5, p. 767-774, p. 773.

**Organizacion de Estados Americanos (OEA).1948 Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre. Bogot3;
®2Asamblea General de la ONU.1976 Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales. Nueva York;
Resolucion 2200A(XXI)
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especial énfasis en dos tipos de salud, la fisica y la mental. Ademas sefala una serie de
medidas que los Estados Parte deben adoptar a fin de asegurar la plena efectividad de
este derecho; entre ellas, los incisos c) y d) pueden relacionarse con el manejo del
dolor: la prevencién y el tratamiento de las enfermedades epidémicas, endémicas,
profesionales y de otra indole, y la lucha contra ellas; y la creacién de condiciones que
aseguren a todos asistencia médica y servicios médicos en caso de enfermedad.

Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos ®*(OEA 1971)

El articulo 7 retoma la condena hacia la tortura y los tratos crueles, inhumanos o
degradantes. Cabe destacar que la segunda parte del articulo hace una mencién
especifica al consentimiento: "En particular, nadie serd sometido sin su libre
consentimiento a experimentos médicos o cientificos." Esta disposicién, junto con
documentos como la Declaracién de Helsinki (AMM), dio la pauta para proteger el
ejercicio de la autonomia como un derecho, y fue la piedra angular para instaurar el
procedimiento y documento de Consentimiento Informado, tanto en el dmbito de la
investigacion, como en el clinico. En cuanto al manejo del dolor y sobre todo en el
campo de los cuidados paliativos, los documentos deontoldgicos hacen un énfasis
especial en informar al paciente y en respetar su consentimiento o rechazo al
tratamiento.

Convencion Americana sobre Derechos Humanos, conocida como "Pacto de San
José" ®(OEA 1969)

El numeral 2 retoma la prohibicion de infligir tortura, penas o tratos crueles,
inhumanos o degradantes.

El articulo 5 del Pacto desglosa el Derecho a la Integridad Personal, el numeral 1 ya no
solo establece el derecho a la integridad fisica y psiquica (mental), que otros
instrumentos mencionan, sino que también extiende la proteccion al ambito de la
integridad "moral". El concepto de integridad moral es polivalente ya que se refiere a
diversos bienes juridicamente tutelados: Espaia brinda ejemplos de esta afirmacién. La
Constitucion Espafiola (articulos 15 y 18) reconoce dentro del bloque de los derechos de
la personalidad, a la integridad moral, definida como respeto y consideracion por parte
de los demas, comprendiendo bienes como la autoestima y honor, intimidad personal,

® Asamblea General de la ONU.1971 Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos. Nueva York; Resolucién
2200A(XXI)

**Organizacion de Estados Americanos (OEA).1969 Convencién Americana sobre Derechos Humanos. San José de Costa
Rica; Conferencia Especializada Interamericana sobre Derechos Humanos
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individualidad, propia imagen. Mientras que el Tribunal Superior Espafiol ®*(Tribunal
Supremo de Espafia 2001) la define como un atributo de la persona, que tiene la
capacidad para decidir responsablemente sobre el propio comportamiento (Sentencia
1725/2001). Esta definicion hace referencia al bien juridico de la autonomia, al derecho
gue cada ser humano tiene para desarrollar su vida de acuerdo a sus convicciones y, a la
prohibicion correlativa de ejercer coaccidon que quebrante la voluntad de la persona o
gue la obligue a actuar en contra de sus valores. Por otro lado, la Jurisprudencia de la
Corte Interamericana de Derechos Humanos no define a la "integridad moral"”, pero
apunta hacia la vinculacidn existente entre el derecho a la integridad personal (en sus
dimensiones fisica, psiquica y moral) con el derecho a no ser sometido a penas o tratos
crueles y degradantes y con el derecho a la libertad personal. Asi que en lo que respecta
al paciente, podemos afirmar que el concepto de integridad moral en el ambito del
manejo del dolor, puede apegarse a su condicion de vulnerabilidad, al respeto a su
propia imagen, a no aumentar su angustia, a ser involucrado en su propio tratamiento
y toma de decisiones.

Protocolo Adicional a la Convencidn Americana sobre Derechos Humanos, en
Materia de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, conocido como "Protocolo de
San Salvador"®(OEA 1988)

El derecho a la salud, entendido como disfrute del mas alto nivel de bienestar, se
extiende de lo fisico y mental, hacia lo social. Asi que combinando el articulo 10 de este
Protocolo con el derecho a la integridad consagrado en el Pacto de San José, podriamos
abarcar cuatro dimensiones del bienestar: fisico, psiquico (mental), moral y social. Esto
va de la mano de las dimensiones bio-psico-emocional-socio-cultural de la persona.

Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos ®(UNESCO 2005)
El articulo 14 abarca el tema de la Responsabilidad Social y salud; al enunciado goce
del grado mdximo de salud que se pueda lograr, se le agrega una frase referente al

acceso igualitario, que es el "garantizar este goce sin distinciéon de raza, religion,
ideologia politica o condicién econdmica o social."

La Declaracién enumera una serie de acciones con respecto a los progresos de la
ciencia y la tecnologia, que se encomiendan a los Estados; a continuacién solo se

® Tribunal Supremo de Espafia 2001, Sala de lo Penal. Sentencia 1725/2001, derivada del Recurso de Casacidn 4324/1999.
Portal del Tribunal Supremo de Espafia (buscador de Jurisprudencia): http://www.poderjudicial.es/search/index.jsp; sitio
consultado en enero de 2014

® OEA.1988 Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos Humanos en materia de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales. San Salvador.

*’UNESCO 2005 Declaracién universal sobre Bioética y Derechos Humanos
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enumeran las que podrian relacionarse con el tratamiento del dolor: "a) el acceso a una
atencién médica de calidad y a los medicamentos esenciales, especialmente para la salud
de las mujeres y los nifios, ya que la salud es esencial para la vida misma y debe
considerarse un bien social y humano; [...] c) la mejora de las condiciones de vida y del
medio ambiente; [...] d) la supresion de la marginacidon y exclusion de personas por

cualquier motivo." El acceso a medicamentos y revision de normas y politicas
nacionales sobre control de farmacos, estan intimamente relacionadas al tema del

alivio del dolor.
Convencién Unica sobre Sustancias Controladas®*(UNESCO 2005)

Su objetivo principal es el de regular la posesidn, uso, trafico, distribucion,
produccidn, importaciéon y exportacién de narcéticos, para limitar estas actividades
exclusivamente para fines médicos y cientificos. En el Predmbulo seiiala que las drogas
narcéticas son indispensables para el alivio del dolor y el sufrimiento, por lo que deben
emitirse, en las legislaciones nacionales, normas adecuadas que aseguren la
disponibilidad de estos farmacos para uso médico...

Declaracién de Lisboa sobre Derechos del Paciente **(ONU 1972)

Como la versidon original de 1981 proclamé el "derecho a morir con dignidad"
[inciso e)], fue leida por varios grupos como un documento provocador: parecia
tacitamente estar abriendo una puerta para la eutanasia, sobre todo porque en el
Predmbulo se invitaba a los médicos a buscar los medios apropiados para asegurar o
restablecer los derechos que el "gobierno niega" al paciente. La intencién de la AMM no
era proclamar a la eutanasia sino la atencién al paciente con enfermedad en estado
terminal, por eso, la versidn revisada en 1995 y 2005 matiza este derecho, incluyéndolo
dentro del "derecho a la dignidad", lo que se traduce en el derecho a recibir toda la
ayuda disponible para que el paciente muera lo mas digna y aliviadamente posible.

Este "derecho a la dignidad" debe interpretarse como "derecho al respeto de su
dignidad", puesto que la dignidad mas que un derecho, es un bien intrinseco de la
persona y la condicidn sine qua non para que se reconozcan derechos y para que
juridicamente se tutele dicho bien. El numeral 10 seilala, como parte de este respeto a
la dignidad, el hecho de que su vida privada, cultura y valores sean respetados durante
la atencion médica y la ensefanza de la medicina; que su sufrimiento sea aliviado

mediante los conocimientos actuales y que reciba una atencién terminal humana.

¢ Conferencia General de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion 2005, la Ciencia y la Cultura (UNESCO).
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Paris; 33” Reunién.
% ONU.1972 Convencién Unica sobre Estupefacientes (Sustancias Controladas). Nueva York. .
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Declaracién sobre la Atencién Médica al Final de la Vida "° (AMM. 1981)

En cuanto al alivio del dolor, la AMM recomienda el uso adecuado de morfina y
nuevos analgésicos, ajustados al plan de atencion especifico del paciente. Para tal accién,
los grupos de médicos deben elaborar directrices sobre su uso, dosis y efectos
secundarios no deseados. Cuando se presentan sintomas refractarios, se plantea la
sedacién paliativa hasta pérdida de la conciencia, como una medida extraordinaria
cuando la esperanza de vida es de solo algunos dias. Este tipo de sedacion paliativa
nunca puede usarse para causar intencionalmente la muerte.

Las otras recomendaciones de este instrumento estdn encaminadas hacia: la
comunicacion entre paciente, familia y miembros del equipo terapéutico; la autonomia
del paciente, la toma de decisiones compartida y consentimiento informado; el respetar
las preferencias del paciente sobre la atencidn; el reflejar cuidadosamente el tratamiento
mediante un historia clinica apropiada para la calidad en la atencién y decisiones médico-
legales; el proporcionar apoyo en el duelo; el conformar equipos multiprofesionales e
interdisciplinarios; el fomentar investigacion para mejorar la medicina paliativa.

Carta de Praga "*(EACP 2013)

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, La Asociacidon Internacional de
Cuidados Paliativos, La Asociacion Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos, la
Alianza Mundial de Cuidados Paliativos y el Observatorio de Derechos Humanos (ODDH),
han realizado un llamamiento a las naciones, afirmando que:

e los cuidados paliativos pueden aliviar eficazmente este sufrimiento y pueden ser
proporcionados a un coste relativamente bajo,

e Los beneficios de cuidados paliativos no se limitan al cuidado del final de la vida, ya
gue una pronta aplicacion en la enfermedad supone mejoria en la calidad de vida y
reduccion de la necesidad de tratamientos onerosos y agresivos.

Llaman a los Gobiernos a:

v Desarrollar politicas sanitarias que aborden las necesidades de pacientes con
enfermedades terminal es o con compromiso vital. Desarrollar politicas sanitarias
globales que procuren la integracion de los cuidados paliativos junto con los demas
servicios de salud. Garantizar que las leyes incluyan ayuda a los familiares de los
pacientes durante el tiempo de cuidado, asi como después de la muerte.

7® Asamblea General de la AMM. 1981 Declaracién de Lisboa sobre Derechos de los Pacientes. Lisboa; 34 Asamblea.

" EACP Carta de Praga 2013 “Urge a los Gobiernos a aliviar el sufrimiento y a reconocer a los Cuidados Paliativos como
derecho humano” . http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=41vBGbl7Sfo%3d&tabid=187 sitio consultado en
enero del 2014.
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v' Asegurar el acceso a las medicinas esenciales, incluyendo medicaciones con control
especial, a todo aquel que lo necesite. ¢ identificar y eliminar barreras
excesivamente restrictivas que impiden el acceso a medicaciones controladas para
legitimo uso médico. Asegurar que desarrollan un sistema apropiado para estimar la
necesidad para tales medicaciones, de modo que su disponibilidad se garantice sin
interrupcion, asegurar que establecen un sistema de distribucion y administracion
protegida y segura para que los pacientes puedan acceder a la medicacion opioide
independientemente de su prondstico, lugar de tratamiento o ubicacion geografica.

v' Garantizar que los trabajadores de la salud reciban una adecua da formacién y
entrenamiento en cuidados paliativos y tratamiento del dolor en pregrado y después.
Adoptar los cambios necesarios en los planes de estudio de las profesiones de salud
(medicina, enfermeria, farmacia, psicologia, etc.) para asegurar que todos los
profesionales sanitarios obtengan los conocimientos basicos de cuidados paliativos y
sean capaces de atender a los pacientes independiente mente del lugar que ocupen
en el sistema sanitario, apoyar al desarrollo e implementacidon de programas de
postgrado y especialidad en cuidados paliativos para que aquellos pacientes con
situaciones complejas puedan ser tratados de modo adecuado garantizar la
disponibilidad de cursos de formacién continuada para los trabajadores sanitarios.

v' Asegurar la integracion de los cuidados paliativos en el sistema sanitario en todos los
niveles. Disefiar y desarrollar planes para crear e implementar unidades de cuidados
paliativos, servicios y programas de acuerdo con los indicadores de morbilidad y
mortalidad, y los datos de dispersiéon de la poblacion.

En Paraguay aun no se cuenta con una Ley de Cuidados Paliativos aunque se estan
realizando trabajos intensos desde la Asociacion de Estudios Bioéticos y la Asociacion
Paraguaya de Medicina y Cuidados Paliativos al respecto, formulando anteproyectos de
Ley y realizando trabajo coordinado con referentes del pais, esperemos que para
prontamente podamos contar con una ley que ofrezca las garantias necesarias para un
acceso universal, equitativo y justo para todos las personas con enfermedad en etapa
terminal de la enfermedad.
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PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

"Asi como tal vez no haya, dicen los médicos, nadie completamente sano,
también se podria decir, conociendo bien al hombre, que ni uno solo existe que
esté exento de desesperacion, que no tenga alli en el fondo una inquietud, una
perturbacion, una desarmonia, un temor a no se sabe qué, a lo desconocido que
él no osa conocer, temor a una eventualidad exterior o temor de si mismo; tal
como los médicos dicen a una enfermedad, el hombre lleva en estado latente una
enfermedad, por la cual, en un relampago, raramente un miedo inexplicable le
revela la presencia interna.”

KIERKEGAARD

INTRODUCCION

Los Cuidados Paliativos tienen la particularidad de trabajar con esferas sensibles del
ser humano, los sintomas fisicos, afrontamiento de la enfermedad, aceptacion de la
muerte y con ello se hacen mds latentes las necesidades espirituales al final de la vida,
aspecto que se hace raro o poco habitual de evaluar y sobre todo acompanar.

Debemos reconocer nuestra dimensién espiritual para poder corroborar el valor que
aporta en el confort del paciente, su familia y del equipo terapéutico.

Hay en nosotros una dimensidn que responde por el cultivo de esta totalidad, que
vela por el eje estructurador de nuestra vida: es la dimensidn del espiritu.
Espiritualidad viene de espiritu; es el cultivo de lo que es propio del espiritu, su capacidad
de proyectar visiones unificadoras, de relacionar todo con todo, de conectar y reconectar
todas las cosas entre si y con la Fuente Originaria de todo ser.

Si el espiritu es relaciéon y vida, su opuesto no es materia y cuerpo sino la muerte
como ausencia de relacion. En este sentido, espiritualidad es toda actitud y actividad que
favorece la expansién de la vida, la relacidn consciente, la comunién abierta, la
subjetividad profunda y la trascendencia como modo de ser, siempre dispuesto a nuevas
experiencias y a nuevos conocimientos (1)

La importancia que deberia tener la dimensidn espiritual en la atencidn sanitaria se ve
claramente reflejada en la definicién de cuidados paliativos que propuso la Organizacion
Mundial de Salud (OMS) en 1990, como “el cuidado activo y total de los pacientes
portadores de enfermedades que no responden a tratamiento curativo [enfatizando que]
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el control del dolor y de otros sintomas, asi como la atencién de aspectos psicoldgicos,
sociales y espirituales, es primordial”8. Este énfasis se reitera en la definicién de 2002.

La necesidad de integrar la espiritualidad no sélo en los cuidados paliativos, sino
también en todos los niveles de la atencidn sanitaria, ha sido estudiada en las ultimas
décadas por el equipo de la Dra. Cristina Puchalski, del George Washington University’s
Institute for Spirituality and Health (GWish), que ademas ha desarrollado estrategias
docentes orientadas al “cuidado total” de los pacientes12-18. Otros aportes significativos
en este mismo dmbito han hecho la European Association of Palliative Care (EACP) y el
Grupo de Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL),
liderado por el Dr. Enric Benito. Diversos cuestionarios breves para evaluar la dimension
espiritual durante la entrevista clinica han sido elaborados.

DEFINICION

Existen muchas definiciones sobre la espiritualidad, siendo esta un hecho no tangible ha
causado mucha controversia en cuanto a darle un significado en toda la plenitud de su
esencia, por lo cual hay divergencias segln autores, religiones, libres pensadores, ateos, etc.

Se han referido mas de 90 intentos de definicion de espiritualidad, las que incluyen
conceptos tan variados como la relacién con Dios o un ser espiritual, algo superior a uno
mismo, trascendencia, significados y fines de la vida, fuerza vital de la persona, vida
interior, paz interior, comunién con otros, contacto con la naturaleza, relaciones con
familiares y amigos, etc.

Una revisidn exhaustiva de la salud de la literatura documenta 92 definiciones de la
espiritualidad. Los autores identificaron siete definiciones en temas como: relacién con
Dios, un ser espiritual, un poder superior, o una realidad mayor que no de uno mismo;
trascendencia relacionado o no con la creencia en un ser superior; vivencia existencial,
no del mundo material; sentido y el propdsito en la vida; fuerza de la vida de la persona;
y en forma sumativa las definiciones combinaban varios temas.(2)

Partiendo de estas definiciones, parece que hay muchos otros conceptos a tener en
cuenta para no confundir por ejemplo espiritualidad con religidn, aqui tenemos otras
definiciones importantes.

Religién: “Adhesion de una persona a creencias, valores y practicas propuestas por
una colectividad, la cual prescribe maneras de ver y vivir la vida (3). Puede ser vivida
individual como colectivamente.

Cuidados espirituales: “Reconocer y responder a las expresiones multifacéticas de la
espiritualidad que encontramos en los pacientes y familias”.(4) Pueden comprenderse
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tres niveles de intervenciéon en salud espiritual: autocuidado espiritual, cuidados
espirituales basicos y cuidados espirituales avanzados.(5) De éstos, se espera que solo los
primeros dos sean desplegados por los profesionales y funcionarios del equipo de salud,
mientras que los cuidados avanzados deben ser entregados por personal
especificamente entrenado, como capellanes, terapeutas o agentes comunitarios, sin
perjuicio de que, con la debida formacidn, este rol pueda ser cumplido por un miembro
del equipo de salud.

Autocuidado Espiritual. Asi como el autocuidado del cuerpo y la mente implica
actividades saludables como dietas, ejercicios, estudio y apoyo social, el autocuidado
espiritual implica el autoconocimiento y reflexién respecto de las propias creencias y
valores, o métodos para obtener paz y tranquilidad como la meditacidn, la oracién, yoga,
el acercamiento a la iglesia o un paseo en la naturaleza, etc. De vital importancia es la
capacidad de estar presente fisica, emocional y mentalmente, lo cual es posible de
entrenar a través de técnicas como mindfulness(7), por ejemplo.

Cuidados Espirituales Basicos. El contexto de atencion de salud puede llegar a ser
bastante impersonal, empujando a los pacientes a sentirse vulnerables y desconectados
de las fuentes habituales de recursos espirituales. Este tipo de sufrimiento puede ser
facilmente invisibilizado debido a que no hay una queja espiritual o religiosa especifica.
La atencidn de ese aspecto puede ser muy simple y a la vez muy dificil. Se requiere que el
profesional incorpore su verdadera humanidad en el encuentro clinico. Incluye mostrar
compasion, presencia y una escucha efectiva, junto con alentar una esperanza realista.
Aqui el énfasis no estd en “hacer”, sino en “ser” y “estar”. Para evitar el enganche
emocional se busca un balance entre al apego y desapego con el paciente, posible a
través de un adecuado nivel de bienestar y autoconocimiento de caracter espiritual en el
profesional. Este debe encontrarse abiertamente presente, con las influencias de su
familia, sociedad y cultura, y en este sentido la interaccidn es bidireccional, pudiendo la
experiencia clinica significar un aprendizaje y sanacidn en ambos seres humanos que
participan de la relacion.

Cuidados Espirituales Avanzados. Ante conflictos especificos con las creencias o
practicas de una tradicién espiritual o religiosa particular, como conceptos, deberes,
rituales u oracién especificos, el abordaje mas apropiado debe hacerlo un agente
pastoral, de la comunidad o bien quien ostente el conocimiento especifico de aquel
marco de creencias del paciente. De la misma manera como un psicélogo o un trabajador
social integran un equipo de salud ocupdndose de las necesidades psicosociales, es
necesario visibilizar la necesidad de interactuar con estos maestros o terapeutas de la
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disciplina especifica. Es necesario identificar los limites respecto al rol del profesional de
salud y el especialista “espiritual”, mientras el primero puede detectar las necesidades,
prestar cuidados espirituales bdsicos y modificar el plan de intervencién de su area
acorde a las creencias del paciente, un agente espiritual esta entrenado para proveer una
consejeria o abordaje espiritual en profundidad y atender a creencias y rituales
especificos dentro del marco cultural del paciente. Este abordaje avanzado abarcaria las
intervenciones de consejeros religiosos, referentes ancestrales de poblacién indigena, y
diversos terapeutas de medicinas alternativas y complementarias, hoy en dia
denominadas integrativas. Algunas lineas de psicoterapia también podrian considerarse
como intervencion psico-espiritual avanzada (ej. humanista, transpersonal). Estas
medicinas y terapias utilizan marcos filosoficos, teoldgicos y/o sistemas médicos
diferentes al convencional, y requieren una formacidn especifica.

VALORACION ESPIRITUAL INFORMAL(5)
Se trata de explorar la presencia de distrés o conflictos de caracter espiritual en la
narrativa o discurso del paciente, tomando atencién a frases o palabras como:

“busqueda de sentido” / “sentimientos de soledad v/s conexion” / “esperanza v/s

” o u

desesperanza”, “miedo a lo desconocido” / “incertidumbre por el futuro” / “culpa” /

”
T

“perddn” “rabia contra Dios” / “me siento vacio/a”

Se recomienda continuar con preguntas abiertas para permitir la expresion y
comprender mejor la situacion emocional y espiritual del paciente, profundizar en cada
palabra aunque parezca obvia.

VALORACION ESPIRITUAL FORMAL

Existen multiples herramientas ( FICA, SPIRIT, Cuestionario GES, ENESE, etc.), algunas
de ellas son escalas numéricas que intentan detectar sufrimiento, distrés o dolor
espiritual. Las que presentamos aqui no son tests ni escalas, son guias para una
entrevista o conversacién, por lo que no deben aplicarse como “check list”.

FICA (PUCHALSKI e ROMER)

En la evaluacién del bienestar espiritual, PUCHALSKI e ROMER (2000) recomiendan la
utilizacién de la mnemotécnica FICA, como una forma de investigacidn espiritual, cuyas
cuestiones especificas miden cada categoria, como:

F (fe) ¢Tiene algln tipo de fe? ¢Coémo es lo que le ayuda en su vida?;

I (importancia e influencia) ¢Qué importancia tiene la fe en su vida? Ella da sentido a
suvida?;
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C (comunidad) ¢Es miembro de alguna comunidad religiosa/espiritual? ¢De qué forma
ayudan?;

A (orientacidn/direccién) ¢Quiere decirme como integrar estos aspectos en los
cuidados que le prestamos? Cuestiones que pueden ser abordadas por el profesional,
como una herramienta en la intervencidon multidisciplinar, a fin de aliviar el sufrimiento, a
través de la abertura al didlogo, relativo a sus necesidades reales, en busca de su
sentimiento, de su espiritualidad.

GES (SECPAL)
Preguntas abiertas iniciales para facilitar clima (optativas)

1. En estos momentos, en su situacidn actual...

.Que es lo que mas le preocupa?

.Que es lo que mas le molesta?

.Que es lo que mas le ayuda?

.En que o en quien se apoya en situaciones de crisis?
.Que le hace sentir seguro, a salvo?

Ny ks wDN

.Que es lo que mas valora su gente de usted?

Cuestionario sobre espiritualidad

A la hora de responder al siguiente grupo de cuestiones, conviene recordar que
prdcticamente todas las personas, de una u otra manera, tenemos o hemos tenido en
mayor o menor grado distintas preocupaciones o inquietudes o capacidades similares a
las que se van a plantear, que nos importan y que vamos abordando a lo largo de la vida.
Le pedimos que valore en qué medida se siente identificado/a con las siguientes
afirmaciones (Nada, poco, bastante o mucho):

Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo mismo
He hecho en mi vida lo que sentia que tenia que hacer.

Encuentro sentido a mi vida.

Me siento querido por las personas que me importan.

Me siento en paz y reconciliado con los demas.

Creo que he podido aportar algo valioso a la vida o a los demas.

NouswWwDNe

A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas
positivas.
8. Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios,...).

COMENTARIOS ABIERTOS SOBRE LA EXPERIENCIA COMPARTIDA
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ENESE (MM REYES et al)

Definicion de sintomas espirituales para ENESE

1.

Dolor espiritual: Sensacién de infelicidad o desagrado interior por la situacion
existencial de terminalidad. El paciente puede referir que esta sensacién
displacentera o estado de infelicidad esta asociada a la incapacidad de satisfacer
necesidades y/o aspiraciones personales. Puede acompafarse de otros sintomas
espirituales (ej. angustia, desesperacidn) y otros sintomas fisicos y/o psiquicos
confusos

Auto-castigo: Manifestacion de dafio causado a si mismo, en forma consciente o
inconsciente, por un sentimiento de culpa relacionado con faltas no perdonadas
(por si mismo, por los demds o por su creencia) y/o no reparadas. Puede asociarse
a angustia y/o sufrimiento

Busqueda espiritual proyectada: Expresiéon de la necesidad espiritual no
reconocida conscientemente por el paciente, que se proyecta en otra persona y/o
sintoma. Puede sospecharse cuando los sintomas fisicos no son explicables y/o no
responden a las intervenciones habituales o cuando se plantean exigencias
persistentes a la familia o al personal. Suele generar angustia, inquietud y
sufrimiento en el enfermo e impotencia en los familiares y/o el personal

Angustia espiritual: Afliccion incontrolable relacionada con la percepcién de
significado o sentido negativo atribuido a la propia historia de vida, la experiencia
de enfermedad y la muerte proxima

Incredulidad: Ausencia de fe en si mismo, en los demas y/o en su creencia. Suele
expresarse como dificultad para acoger la propia realidad existencial,
desconfianza y/o falta de apoyo en su creencia (religiosa u otra)

Desesperanza: Percepcién de imposibilidad de obtener lo que se desea (“un bien
futuro”) y/o de satisfacer sus necesidades. Puede acompafiarse de afliccion ante
un peligro real, inevitable, incontrolable y desconocido. En ocasiones se expresa
con actitudes hostiles

Desamor: Sensacion de indiferencia, molestia o rabia hacia si mismo, hacia otras
personas y/o hacia a su creencia. Puede acompafiarse de insatisfaccion, sensacién
de vacio interior y/o desvalorizacién
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Condiciones necesarias para los cuidados espirituales en salud

>

Conciencia y autoconocimiento espiritual en el propio profesional, se
recomienda autoaplicacién de alguna herramienta de valoracion espiritual y
una practica permanente

Escuchar a otro es también escucharse a si mismo

Establecimiento de un buen vinculo y relacién profesional-paciente:
continuidad, confianza

Momento apropiado para explorar esta dimensién: considerar las
necesidades de la persona, el motivo de consulta y el tiempo o encuadre
disponible

Desplegar una actitud de genuino interés y cuidado, entrenamiento en
comunicacién efectiva

No implica necesariamente una prestacion nueva, sino una actitud
permanente, del “qué” al “cd6mo”

No acompafiamos tanto desde nuestra fortaleza como de nuestra
fragilidad” Enric Benito

Consideraciones para el cuidado/acompafiamiento espiritual

Privilegiar las preguntas abiertas y la escucha, minimizar el tiempo en que
nosotros hablamos

Abandonar el rol de “dadores de respuestas” y asumir el de “oyentes”

El cuidado espiritual se realiza independiente de las creencias del
profesional, el centro es la persona del paciente

No obstante, el profesional debe ser consciente de su espiritualidad (y sus
creencias) para asi asumir una posicién de respeto, empatia y compasion
por el paciente

Acompanar es estar presente en el sufrimiento, en la incertidumbre, en la
busqueda, en el misterio

Si existe resistencia en el pensamiento o el didlogo verbal, probar con
intervenciones no verbales como musicoterapia, arteterapia,(10) o terapias
expresivas.

Considerar otras personas y redes de soporte espiritual: derivar y trabajar
en equipo

éQué hacer ante la persistencia del sufrimiento? ¢Y si el resultado no es el
que esperdbamos?

Somos responsables del compromiso y el esfuerzo, no de los resultados,

no somos salvadores sino acompanantes, debemos aceptar nuestras

limitaciones.

La culpa reside en el ego Enric Benito
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ESCALAS DE INSTRUMENTOS DE EVALUACION EN
CUIDADOS PALIATIVOS

PROF. DRA. MIRIAM RIVEROS RIOS

En los cuidados que se brindan a las personas en etapa terminal de la enfermedad,
nos encontramos con una gran gama de sintomas de todas las esferas de la persona,
bioldgica, psicoldgica, social y espiritual, que son cambiantes a medida que avanza la
enfermedad por lo cual es fundamental que el equipo de salud maneje escala de
valoracion de manera continua y continuada, una forma de valorar el estado del paciente
y las intervenciones posibles.

No basta con el simple examen fisico y el interrogatorio, las escalas de instrumentos
de Valoracion han sido validados y se utilizan frecuentemente en todo el mundo ya sea
en el hospice, el domicilio, en consultorio o en la internacién, es importante conocer
estas herramientas y tenerlas presentes en la evaluacion particular de cada paciente para
implementarlas.

También tener presente que el enfoque de los cuidados paliativos engloba a las
familias, por lo cual nos encontraremos con instrumentos Utiles para valorar sobrecarga
del cuidador, duelo patoldgico, etc.

A continuacidn se veremos las escalas mads utilizadas en cuidados paliativos:

» EVALUACION DEL DOLOR:

Figura 1 Escala visual analdgica y de las caras (diferentes modelos)

Escala Visual Analdgica (EVA)

La Escala Visual Analégica (EVA) permite medir la intensidad del dolor que
describe el paciente con la maxima reproducibilidad entre los observadores.
Consiste en una linea horizontal de 10 centimetros, en cuyos extremos se
encuentran las expresiones extremas de un sintoma. En el izquierdo se ubica la
ausencia o menor intensidad y en el derecho la mayor intensidad. Se pide al
paciente que marque en la linea el punto que indique la intensidad y se mide con
una regla milimetrada. La intensidad se expresa en centimetros o milimetros.

Sin dolor Maximo dolor.
/...
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La Escala numérica (EN) es un conjunto de niumeros de cero a diez, donde cero es la

ausencia del sintoma a evaluar y diez su mayor intensidad. Se pide al paciente que
seleccione el nimero que mejor indique la intensidad del sintoma que se esta evaluando.
Es el método mas sencillo de interpretar y el mas utilizado.

0 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10
Sin Maximo
dolor dolor

Escala categodrica (EC) se utiliza cuando el paciente no es capaz de cuantificar sus
sintomas con las escalas anteriores, expresando la intensidad de los sintomas en
categorias, lo que resulta mucho mas simple. Se suele establecer una relacion entre
categorias y un equivalente numérico

0 4 6 10

Nada Poco Bastante Mucho

La Escala visual analdgica de intensidad consiste en una linea recta horizontal, de 10
cm de longitud, donde los extremos marcan la severidad del dolor. En el extremo izquierdo
aparece la ausencia de dolor y en el derecho se refleja el mayor dolor imaginable.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada Insoportable

La Escala visual analdgica de mejora consiste en la misma linea recta donde en el
extremo izquierdo aparece la no mejora y en el derecho la mejora completa.

0 1 2 3 L 5 6 7 8 9 10
No Mejora
mejora completa
0 1 2 3 = 5 6 7 8 9 10
No Mejora
mejora completa
o 1 2 3 4 5 & r a L=4 10

/...
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Excala de rostros de dodog
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ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA (7 8

Fuente: *Guias para el Manejo Clinico (22 Edicién) Eduardo Bruera y Liliana De Lima

Figura 2: Cuestionario Breve para evaluar el dolor (edicidn corta)

Estudio N° Hospital N°

No Escriba Sobre Esla Linea
Fecha: / / Hora:
Apellido: Nombre:

1. Todos hemos tenido dolor alguna vez en nuestra vida (por ejemplo, dolor de cabeza, contusiones,
dolores de dientes). ;En la actualidad, ha sentido un dolor distinto a estos dolores comunes?

1. Si 2. No

2. Indique en el dibujo, con un ldpiz, donde siente el dolor. Indique con una "X" la parte del cuerpo en la
cual el dolor es mas grave.

Derecha Izquierda Izquierda Derecha

/1.
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3. Clasifiue su dolor haciendo un circulo alrededor del nimero gue mejor describe la intensidad
- maxima de dolor sentido en las altimas 24 horas.

4. Clasifique su dolor haciendo un circulo alrededor del nimero que mejor describe la intensidad
minima de dolor sentido en las ultimas 24 horas.

5. Clasifique su dolor haciendo un circulo alrededor del nimero que mejor describe la intensidad media
de dolor sentido en las ultimas 24 horas.

6. Clasifique su dolor haciendo un circulo alrededor del niimero que mejor describe la intensidad de su
dolor actual.

7. ;Qué tratamiento o medicamento recibe para su dolor?

8. ;En las altimas 24 horas, cuanto alivio ha sentido con el tratamiento o con el medicamento? Indique
con un circulo el porcentaje que mejor se adapta a su alivio.

9. Haga un circulo alrededor del numero que mejor describe la manera en que el dolor ha interferido,
durante las dltimas 24 horas, con su:

A. Actividad en general

B. Estado de dnimo

C. Capacidad de caminar

Trabajo normal (ya sea en casa o afuera)

E. Relaciones con otras personas

F.  Suefo

Capacidad de diversion

Referencia: Pain Research Group-Departamen of Neurology-
University of Eisconsin-Madison
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Figura 3: Escala de afrontamiento del dolor

Instrucciones para el profesional:
Poblacién diana: Poblacion general con dolor de una duracidn superior a 6 meses.

Se trata de un cuestionario autoadministrado que consta de 31 items distribuidos en
6 subescalas. Los autores no sugieren punto de corte. Este cuestionario sirve para
explorar el afrontamiento del dolor créonico y sus dareas con las estrategias mas
destacadas para el control y manejo de la percepcidn algica.

® Las puntuaciones que corresponden a cada opcién de respuesta son:
® Totalmente en desacuerdo: 0

® Mas en desacuerdo que de acuerdo: 1

® Ni de acuerdo ni en desacuerdo: 2

® Mas de acuerdo que en desacuerdo: 3

® Totalmente de acuerdo: 4

Cuestionario de Afrontamiento ante el Dolor
Crénico

Totalmente en
desacuerdo
Mas en desacuerdo
que de acuerdo
Ni de acuerdo
ni en desacuerdo
Mas de acuerdo
que en desacuerdo
Totalmente de
acuerdo

Religién

1. Rezo para que mis dolores desaparezcan

2. Rezo para conseguir fuerza y guia sobre el
problema.

3. Rezo para curarme

4. Utilizo la fe para aliviar mis dolores

5. Pido a Dios que me alivie de mis dolores

Catarsis (Busqueda de Apoyo Social Emocional)

6. Cuando tengo dolor intento hablar con alguien
y contarle lo que me pasa. Esto me ayuda a
soportarlo

7. Cuando tengo dolor les digo a los demas lo
mucho que me duele, pues el compartir mis
sentimientos me hace encontrarme mejor

8. Cuento a la gente la situacién porque ello me
ayuda a encontrar soluciones

9. Hablo con la gente de mi dolor, porque el
hablar me ayuda a sentirme mejor

10.Busco a algan amigo o allegado que me
comprenda y me ayude a sentirme mejor con

el dolor //]...
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11. Cuando tengo dolor imagino situaciones
placenteras

12.Busco algo en qué pensar para distraerme

13.Ignoro el dolor pensando en ofra cosa

14. Intento recrear mentalmente un paisaje

15. Cuando tengo dolor pienso en ofra cosa

16. Cuando tengo dolor me esfuerzo en distraerme
con algun pasatiempo

Autocontrol Mental

17.Me concentro en el punto en que mas me
duele intentando disminuir el dolor

18.Me olvido de todo y me concentro en mi dolor
intentando que desaparezca

19.Cuando tengo dolor me concentro en su
localizacion e intensidad para intentar
controlarlo

20. Cuando tengo dolor me concentro en él e
intento disminuirlo mentalmente

21.Trato de dejar la mente en blanco

A
ALLOd INJCIOV)

22.Pienso que he de tener fuerzas y no
desfallecer
23.Me doy animos para aguantar el dolor
~24.Me digo a mi mismo que tengo que ser fuerte
25.Cuando tengo dolor no me rindo, peleo
26.Aungue me duele me contengo y procuro que
no se me note

Busqueda de Informacién (Basqueda de Apoyo Social Instrumental)

27.Intento que me expliquen qué puedo hacer
para disminuir el dolor

28.Busco a algin amigo, familiar o profesional
para que me aconseje como superar la
situacion

29.Hablo con un profesional (médico, psicdlogo,
sacerdote, etc.) del problema para que me
ayude a hacerle frente

30. Intento saber mas sobre mi dolor para asi
poder hacerle frente

31.Hablo con alguien que puede hacer algo
concreto sobre mi dolor
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> EVALUACION DE SINTOMAS

Figura 6: Escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

Sistema de evaluacion de sintomas de Edmonton

Listado de 10 escalas numéricas que evaltuan el promedio de intensidad de diferentes

sintomas en un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1 semana), segun la

condicidn del paciente. Se pide al paciente que seleccione el nUmero que mejor indique

la intensidad de cada sintoma.

Minimo sintoma Intensidad Méximo sintoma
Sin dolor 012345678910 Maximo dolor
Sin cansancio 012345678910 Maximo cansancio
Sin nausea 012345678910 Maxima nausea
Sin depresion 012345678910 Maxima depresién
Sin ansiedad 012345678910 Maxima ansiedad
Sin somnolencia 012345678910 Méxima somnolencia

Buen apetito 012345678910 Sin apetito
Maximo bienestar 012345678910 Méximo malestar
Sin falta de aire 012345678910 Méaxima falta de aire
Sin dificultad para dormir 012345678910 Maxima dificultad para dormir
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» EVALUACION FUNCIONAL

Figura 7: Estado funcional o Performance Status (PS)

El estado uncional hace referencia al estado de salud general y las actividades diarias
que un paciente puede llevar a cabo. El estado funcional del paciente proporciona
informacidén sobre el prondstico del paciente y su capacidad para tolerarel tratamiento
antineoplasico.

Las escalas de clasificaciéon del estado funcional se aplican para cuantificar
objetivamente el estado funcional del paciente.

Las escalas que se enumeran a continuacion son ampliamente utilizadas:
e Escala de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

e Escala del Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG).

¢ Escala de Karnofsky.

La escala de Karnofsky es una escala de 100 puntos y 11 medidas para describir las
habilidades del paciente para llevar a cabo sus actividades de la vida diaria. La escala del
ECOG utiliza una escala de 5 puntos y se ha demostrado en un estudio comparativo que
es un mejor predictor del prondstico.

Descripcion de las escalas de evaluacién del estado funcional (performance status),
ECOG e indice de Karnofsky:

ECOG/OMS Karnofsky Descripcion
0 80-100  Asintomatico y actividad normal (OMS: actividad normal sin restric-
ciones)
1 70-80  Sintomatico, pero ambulatorio (OMS: restriccion para la actividad fisi-
ca intensa)
2 50-60  Sintomatico, levantado durante mas del 50% de las horas de vigilia

(OMS: capaz de cuidar de si mismo, pero no de trabajar)

3 30-40  Sintomatico, sentado o en cama mas del 50% del dia (OMS: capaz de
cuidar de si mismo con limitaciones)

4 10-20  Encamado o confinado a una silla (OMS: totalmente dependiente e
incapaz de cuidar de si mismo)

5 0 Muerte
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Figura 8: Escala de Barthel - Actividades basicas de la vida diaria

Evalla la situacion funcional de la persona mediante una escala que mide las AVD
(Actividades basicas de la vida diaria).

Es la mas utilizada internacionalmente y es uno de los mejores instrumentos para
monitorizar la dependencia funcional de las personas.

Evalla 10 tipos de actividades y clasifica cinco grupos de dependencia.

Su utilizacidn es facil, rapida y es la mas agil para utilizarla estadisticamente.

Objetivos de la escala de Barthel

¢ Evaluar la capacidad funcional

¢ Detectar el grado de deterioro

¢ Monitorizar objetivamente la evolucién clinica

¢ Disefiar planes de cuidados y de rehabilitacion de forma interdisciplinar
Actividad Valoracion
Comer 10 independiente

5 necesita ayuda
0 dependiente

Lavarse 5 independiente
0 dependiente

Arreglarse 5 independiente
0 dependiente

Vestirse 10 independiente
5 necesita ayuda
0 dependiente

Miccion 10 continente
5 accidente ocasional
0 incontinente

Deposicion 10 continente
5 accidente ocasional
0 incontinente

Ir al WC 10 independiente
5 necesita ayuda
0 dependiente

Trasladarse sillén / cama 15 independiente
10 minima ayuda
5 gran ayuda
0 dependiente

Deambulacién 15 independiente
10 necesita ayuda
5 independiente en silla de ruedas
0 dependiente

Subir y bajar escaleras 10 independiente
5 necesita ayuda
0 dependiente

Puntuacion total

100 260 55/40 35/20 <20
Independiente Dependiente leve Dependiente Dependiente Dependiente total
moderado severo

Puntuacion: Se puntia cada actividad de Sen 5 (0, 5, 10, 15). La puntuacion maxima sera
de 100, e indica independencia para los cuidados personales; pero no quiere decir que el
paciente pueda vivir solo.
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Figura 9: Indice de Katz, de las Actividad Basicas de la Vida Diaria

A Independiente en alimentacion, continencia, movilidad, uso del retrete, vestirse y
bafiarse.

B. Independiente para todas las funciones anteriores excepto una.
C. Independiente para todas excepto bafarse y ofra funcién adicional.
D. Independiente para todas excepto bafiarse, vestirse y ofra funcion adicional

E. Independiente para todas excepto bafiarse, vestirse, uso del retrete y otra funcién
adicional

F. Independiente para todas excepto bafiarse, vestirse, uso del retrete, movilidad y otra
funcién adicional.

G. Dependiente en las seis funciones.
H. Dependiente en al menos dos funciones, pero no clasificable como €, D, Eo F.

Independiente significa sin supervision, direccién o ayuda personal activa, con las
excepciones gue se indican mas abajo. Se basan en el estado actual y no en la
capacidad de hacerlas. Se considera que un paciente que se niega a realizar una funcion
no hace esa funcién, aungue se le considere capaz.

Baiarse (con esponja, ducha o bafiera):
Independiente: necesita ayuda para lavarse una sola parte (como la espalda o una
extremidad incapacitada) o se bafia completamente sin ayuda.

Dependiente: necesita ayuda para lavarse mas de una parte del cuerpo, para salir o
entrar en la bafiera, o no se lava solo.

Vestirse:
Independiente: coge la ropa solo, se la pone, se pone adornos y abrigos y usa
cremalleras (se excluye el atarse los zapatos).

Dependiente: no se viste solo o permanece vestido parcialmente.

Usar el retrete:

independiente: accede al retrete, entra y sale de él, se limpia los 6rganos excretores y se
arregla la ropa (puede usar o no sopories mecanicos).

Dependiente: usa orinal o cufia o precisa ayuda para acceder al refrete y utilizarlo.
Movilidad:

Independiente: entra y sale de la cama y se sienta y levanta de |a silla solo (puede usar o
no soportes mecanicos).

Dependiente: precisa de ayuda para utilizar la cama y/o la silla; no realiza uno o mas
desplazamientos.

Continencia:

Independiente: control completo de miccién y defecacion.
Dependiente: iIncontinencia urinaria o fecal parcial o total.

Alimentacion:

Independiente: lleva la comida desde el plato 0 su eguivalente a la boca (se excluyen
cortar la carne y untar la mantequilla o similar).

Dependiente: precisa ayuda para la accion de alimentarse, o necesita de alimentacion
enteral o parenteral.

El resultado se informa medianie la lefra adecuada, por ejemplo: indice de Katz: C.
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EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA
Figura 10: Cuestionario de Salud SF 36

Los items y las dimensiones del cuestionario proporciona unas puntuaciones que son
directamente proporcional al estado de salud; cuando mayores sean, mejor estado de
salud. El rango de las puntuaciones para cada dimension oscila de 0 a 100. Resulta util
dispones de valores normalizados de referencia en la poblacién en general. Las medias y
desviacién estandar en poblacidén nortemaericana son; funcion fisica 83 /SD 23), funcién
socoal 83 (SD22), limitacién del rol: problemas fisicos 82( SD 34), limitacion del rol:
problemas emocionales 81 (D##), salud mental 75 (SD 18), vitalidad 61 (SD 21), dolor 75
(SD 23), percepcidn de la salud general 72 (SD 20).

Instrucciones: las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus respuestas permi-
tirdn saber como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales.

Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no esta seguro/a de como responder a una pregunta, por favor
conteste lo que le parezca mas cierto.

I. En general, ;diria usted que su salud es: (marque un solo nimero.)

excelente?.. |
MUY BUEIAT ..coecccii it
BUEIAT ...ttt essene et eaenaenaenes 3
FEEUIATT (..ot e e sr e
T 1SRN |

[N

;Como calificaria usted su estado general de salud actual, comparado con el de hace un afio?
(Marque un solo nimero.)

Mucho mejor ahora que hace un afo................o
Algo mejor ahora que hace un afio. ...
Mas o menos igual ahora que hace un afo......ccoovvveciiiiiienin.
Algo peor ahora que hace un afio ..
Mucho peor ahora que hace un aflo........coooiiiiiiiccie

3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades que usted puede hacer durante un dia normal. ; Su estado de salud
actual lo/la limita en estas actividades? Si es asi, ; cudnto?
(Marque un nimero en cada linea.)
Si, me limita Si. me limita No, no me limita
mucho poco para nada

a. Actividades intensas, tales como correr, levantar
objetos pesados, participar en deportes agotadores 1 2 3
b. Actividades moderadas, tales como mover una
mesa, empujar una aspiradora, trapear, lavar,

jugar fltbol, montar bicicleta. 1 2 3
c. Levantar o llevar las bolsas de compras 1 2 3
d. Subir varios pisos por las escaleras 1 2 3
€. Subir un piso por la escalera 1 2 3
f.  Agacharse, arrodillarse o ponerse en cuclillas 1 2 3
g. Caminar mas de un kilometro (10 cuadras) 1 2 3
h. Caminar medio kilometro (5 cuadras) 1 2 3
i.  Caminar cien metros (1 cuadra) 1 2 3
J. Baarse o vestirse 1 2 3

/- |
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4. Durante las ultimas cuatro semanas, ;ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con su trabajo u otras
actividades diarias normales a causa de su salud fisica?
(Marque un namero en cada linea.)

Si No
a. (Ha disminuido usted el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades? 1 2
b. ;Ha podido hacer menos de lo que usted hubiera querido hacer? 1 2
c. ;Se ha visto limitado/a en el tipo de trabajo u otras actividades? 1 2
d. ;Ha tenido dificultades en realizar su trabajo u otras actividades
(por ejemplo, le ha costado mas esfuerzo)? 1 2

5. Durante las f{ltimas cuatro semanas, ;ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con su trabajo u otras
actividades diarias normales a causa de algiin problema emocional (como sentirse deprimido/a o ansioso/a)?
(Marque un nimero en cada linea.)

Si No
a. ;Ha disminuido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades? 1 2
b. ;Ha podido hacer menos de lo que usted hubiera querido hacer? 1 2
c. ;Ha hecho el trabajo u otras actividades con menos cuidado de lo usual? 1 2

6. Durante las ultimas cuatro semanas, ;en qué medida su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado
sus actividades sociales normales con su familia, amigos, vecinos u otras personas?
(Marque un solo nimero.)

Nada en absoluto ..o rersrarasns
LAZETAITIEIILE .. eeeeevvees e e sens s et
MOEradamente. ........coviiueerieieciiiiis s esssasan s
BaSTANIE ...
EXremadamente........oouieimieeiinieieisnssssessresssissssssssssssssssssesssssssses

L o R

7. ;Cuénto dolor fisico ha tenido usted durante las (ltimas cuatro semanas?
(Marque un solo nimero.)

INIIZUIIO .
IVILLY POCO G sss0ssmssissssssssmsmsssmsssssasasssssmssisisssssnsssssssssisssssisssssssssssisss
POCO s
MOTETAD. .ot
MUCRO ..t
MUCRISITIO oot sssssses O

8. Durante las ltimas cuatro semanas, ;jcuanto ha dificultado el dolor su trabajo normal (incluyendo tanto el trabajo
fuera del hogar como las tares domésticas)?
(Marque un solo nimero.)

L S

Nada en absoluto ........cocevvveeevieciceeeeee e |
U POCO ot ssssssss s ss s
Moderadamente .3
Bastante .........coovicmmrernnssimes s snssssnssssse s snanees 4
EXtremadamente. ..o snsnenes

9. Las siguientes preguntas se refieren a como se siente usted y a como le han salido las cosas durante las tltimas
cuatro semanas. En cada pregunta, por favor elija la respuesta que mas se aproxime a la manera como se ha sentido

usted.
//]... |
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; Cudnto tiempo durante las iltimas cuatro semanas...

{Marque un nimero en cada linea.)

4. se ha sentido lleno/a de vitalidad?

b. ha estado muy nervioso/a?

o

momoe s

se ha sentido con el animo tan
decaido/a que nada podria animarlo/a?
se ha sentido tranquilo/a y sereno/a?
ha tenido mucha energia?

se ha sentido desanimado/a y triste?

se ha sentido agotado/a?

se ha sentido feliz?

se ha sentido cansado/a?

Siempre  Casi Muchas  Algunas Casi  Nuneca
siempre  veces veces nunca
1 2 3 4 5 f
! 2 3 - 5 b
! 2 3 - 5 b
! 2 3 - 5 i
! 2 3 - 5 i
! 2 3 . 5 b
! 2 3 . 5 b
! 2 3 4 5 6
! 2 3 . 5 b

10. Durante las altimas cuatro semanas, ;cudnto tiempo su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado
sus actividades sociales (como visitar amigos, parientes, ete.)?

{Margue un solo niimero. )

Siempre
Casi siempre
Algunas veces.
Casi nunca

I1. ;Como le parece cada una de las siguientes afirmaciones?

{Marque un niimero en cada linea.)

Me parece que me enfermo mis
facilmente que otras personas.
Estoy tan sano/a como cualquiera.
Creo que mi salud va a empeorar.
Mi salud es excelente.

Totalmente
cierta

Bastante
clerta

Mo se

Bastante
falsa

Totalmente
falsa

e -

(SIS

Lad Lad Led Lga

P S S

LA LA WA LA
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