UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA

La Universidad Catdlica de Loja

AREA BIOLOGICA

TITULACION DE MEDICO

Evaluacion para la aplicacion de telecuidados domiciliarios a pacientes en fase
terminal en el Instituto del Cancer S.O.L.C.A. Loja, periodo julio-diciembre del
2011

TRABAJO DE FIN DE TITULACION.

AUTOR: Valarezo Carpio, Cinthia Karina
DIRECTORA: Davalos Batallas, Viviana Del Carmen, Dra.

LOJA - ECUADOR
2014



APROBACION DEL DIRECTOR DEL TRABAJO DE FIN DE TITULACION

Doctora.
Viviana Del Carmen Davalos Batallas

DOCENTE DE LA TITULACION

De mi consideracion:

El presente trabajo de fin de titulacion: Evaluacion para la aplicacion de telecuidados
domiciliarios en pacientes en fase terminal del Instituto del Cancer S.O.L.C.A. Loja, periodo
julio-diciembre del 2011 realizado por Valarezo Carpio Cinthia Karina, ha sido orientado y

revisado durante su ejecucion, por cuanto se aprueba la presentacion del mismo.

Loja, febrero de 2014



DECLARACION DE AUTORIA Y CESION DE DERECHOS

“Yo, Valarezo Carpio Cinthia Karina declaro ser autora del presente trabajo de fin de titulacién:
Evaluaciéon para la aplicacién de telecuidados domiciliarios en pacientes en fase terminal del
Instituto del Cancer S.O.L.C.A. Loja, periodo julio-diciembre del 2011, de la titulacion de médico,
siendo Viviana Del Carmen DA4valos Batallas directora del presente trabajo, y eximo
expresamente a la Universidad Técnica Particular de Loja, y a sus representantes legales de
posibles reclamos o acciones legales. Ademas certifico que las ideas, conceptos,
procedimientos y resultados vertidos en el presente trabajo investigativo, son de mi exclusiva

responsabilidad.

Adicionalmente declaro conocer y aceptar la disposicion del Art. 67 del Estatuto Organico de la
Universidad Técnica Particular de Loja que en su parte pertinente textualmente dice: “Forman
parte del patrimonio de la Universidad la propiedad intelectual de investigaciones, trabajos
cientificos o técnicos y tesis de grado que se realicen a través, o con el apoyo financiero,

académico o institucional (operativo) de la Universidad”.

Autor: Valarezo Carpio Cinthia Karina

Cédula: 1104675465



DEDICATORIA

A Dios por haberme permitido llegar hasta este punto y haberme dado salud para lograr mis

objetivos, ademas de su infinita bondad y amor.
A mi madre por haberme apoyado en todo momento, por sus consejos, sus valores, por la
motivacion constante que me ha permitido ser una persona de bien, pero mas que nada, por su

amaor.

A mi padre por los ejemplos de perseverancia y constancia que lo caracterizan y que me ha
infundado siempre, por el valor mostrado para salir adelante y por su amor.

A mis hermanas por ser mi ejemplo, de las cuales aprendi aciertos y de momentos dificiles; a

todos aquellos que me ayudaron en el cuidado de mi pequefia hija Isabela

A la Universidad Técnica Particular de Loja y en especial a la Escuela de Medicina por

permitirme ser parte de una generacion de triunfadores y gente productiva para el pais.

Cinthia Karina



AGRADECIMIENTO

A DIOS, forjador de cada pensamiento y accion, quien me ha dado la fuerza para

llevar a feliz término este suefio.
A las Autoridades de la Universidad Técnica Particular de Loja, de la Titulacion
de Médico, y en especial a la Dra. Viviana Déavalos, por su valiosa y acertada

orientacion en la realizacion y culminacion de este trabajo de investigacion.

A los paciente del Hospital Solca Loja, ya que sin su apertura y ayuda

incondicional no hubiese sido posible la obtencién de tan valiosa informacion.

Cinthia Karina



INDICE DE CONTENIDOS

A R AT UL A i ] i
CERTIFICACION.......eiieeieeeeee ettt ettt ettt et ettt e et e e te et e et et eseereete st et enseneaaeaeens ii
CESION DE DERECHOS ......ouiiiiieeeete ettt ettt ettt ettt te st eeae s aaavesaeete s e s aneare e iii
DEDICATORIA L. v
AGRADECIMIENTO ..ttt e e et e e e e e rar e e e %
INDICE DE CONTENIDOS ......ocuiitiitiieiett ettt ettt ettt sttt ve st et e et e s asssbesteete s ensavearns vi
RESUMEN .. ...ttt e e ettt e e e e e et e e e e e e e ennne viii
A B S T R A T ittt e e e e et e e e ettt e e r e e et e e nnnrn e e iX
INTRODUGCCION ........oiiiiiteitecteiee ettt ettt ettt et e e teete st et e s eseetesteeae s enserearens 10-13
OBUIETIVOS ..ottt e ettt st e e ettt e e et r e e e e et e e e ee et e e e e et e e rrrnaraaeeeeeennne 14
METODOLOGIA ...ttt ettt ettt eaeeteeteeae s eneeresae e 15-17
RESULTADOS ..ottt ettt e e e e e ettt et et e e e e et e ennbb e e e e e e e eennnnnannes 18 - 26
DISCUSION . .....eititieeeete ettt ettt ettt ettt e et e et et e e eae et e et et e st eseeaesaeea et ensareaaeeees 27 -30
CONCLUSIONES ...ttt e e e e et e e e e e e e e e et e nnrnnaa e e e eeeeennnes 31
RECOMENDACIONES ... et e et e e e e et e e nnnna e n e e e e e e ennnes 33
BIBLIOGRAFIA ..ottt ettt ettt et ettt et ettt enseneeae e 35-39
AN X O S et e ettt e b e e e et e e e e e aaeennne 40 - 126

vi



INDICE DE TABLAS

Tabla N° 1 Pacientes que disponen de un computador con internet en su hogar . ..... 19

Tabla N° 2 Pacientes que aceptarian obtener informacion a través de una pagina

web para ser atendidos €N €l NOQAT ... sssss s sssssssssssssns sesees 20

Tabla N° 3 Habilidad de los pacientes que poseen un computador en su hogar

AT MNAVEGAT 11 IMEEITIET ..vvvv¢¢¢¢¢¢¢1111111111111111111111111181588888888885888 8888888888888 SRR 21

Tabla N° 4 Pacientes con deficiente capacidad para navegar en internet que

cuentan de una persona para aAYUAArIOS ......eecineimesinssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses sssnes 22

Tabla N° 5 Medios que prefieren los pacientes dispuestos a recibir informaciéon a

través de internet para contactarse con el equipO MEICO .........uwweueeemmreesseeesssmeesssneees seeees 23
Tabla N° 6 Necesidad de informacion sobre dificultades fisicas del paciente.......... ...... 24
Tabla N° 7 Informacién que le gustaria recibir en la pagina Web........enneens vevees 25

Vii



RESUMEN

La presente investigacion describe los telecuidados domiciliarios que se pueden ofrecer a
pacientes en fase terminal a través del internet. La metodologia es de tipo transversal y
descriptivo. El area de estudio fue SOLCA Loja, el universo fueron los pacientes en fase
terminal, atendidos de julio a diciembre del 2011. La muestra fue de treinta personas y la

seleccidn de estos pacientes se realiz6 a través de una encuesta.

El 24,67% de los pacientes encuestados disponen de acceso a internet en su domicilio y estan
dispuestos a recibir informacién a través de una pagina web para la atencion en el hogar. Las
principales necesidades de informacion de los pacientes son, control de sintomas, manejo de
medicacion, lugares de atencion en cuidados paliativos, alimentacion y nutricion, asesoria
espiritual, higiene y aseo personal, informacion sobre su enfermedad especifica y asesoria

legal.

Se generd informacion para los telecuidados de pacientes en fase terminal basada en las
necesidades que requieren para su atencion en el hogar, a la cual podran acceder a través del

internet.

PALABRAS CLAVES: Telecuidados, enfermedad terminal, cuidados paliativos, Atencion

domiciliaria.
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ABSTRACT

The present research job describes the home telecare which can be given to patients in their
final fase of life through the Internet. There’s a transversal and descriptive methology. The
studied area was SOLCA in Loja, the total number of patients were those attended from July to
December 2011. The sample was of people and the patient’s selection was made through a

survey.

24,67% of survey patients have access to Internet in their homes and they are willing to receive
information through Internet. Their main needs of information are: symptoms control, medicine
handleing, place of palliative care attention feeding and nutrition, spiritual help, hygiene and

personal care, specific information about their sickness, and legal assessment.

Telecare information was generated to these patients; based on their needs and which can be
given in their homes with a personal guide given through Internet.

KEYWORDS: Telecare, terminally ill, palliative care, home care.



INTRODUCCION

La telemedicina es el uso de las telecomunicaciones para el diagnéstico médico y la atencién a
los pacientes. Esta incluye el uso de la tecnologia como un medio para el suministro de
servicios médicos hasta lugares que estan distantes del proveedor. El concepto involucra desde
el uso de servicios telefonicos estdndar a alta velocidad, bandas de amplio ancho de
transmision de sefiales digitalizadas en conexion con computadoras, fibras Opticas, satélites y
otros equipos periféricos sofisticados y software. (Currell R, 2008).

La telemedicina impulsada por los avances en tecnologias de la informacién y las
comunicaciones (TIC), estd efectuando un cambio de gran importancia en la provisién de
servicios sanitarios, por su capacidad potencial de mejorar la calidad, el acceso, la equidad y la
continuidad de la asistencia médica, evitando costos innecesarios especialmente en areas de
gran impacto sanitario y social, como la atencién a enfermos crénicos, el cuidado de ancianos,
la asistencia en el hogar en cuidados paliativos, la hospitalizacién a domicilio y la cirugia mayor

ambulatoria. (Sociedad Espafiola de Informacién de la Salud, 2007)

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como 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 prevencién y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del
dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales. (Asociacién Espafiola Contra el
Céancer, 2013)

El concepto de paciente terminal surgi6 de la atencion a personas con cancer en fase avanzada
y posteriormente se extendié a otras enfermedades no neoplasicas que comparten algunas
caracteristicas similares. Es un término que hace referencia a una situacién del paciente mas
gue a una patologia. La OMS lo definié como: “Paciente con enfermedad muy avanzada, activa

en progresion y con un pronéstico vital limitado”.

Los criterios que definen la fase terminal segun SECPAL (2010), son los siguientes:
1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
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3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con
la presencia, explicita o no de la muerte.

5. Prondstico de vida inferior a 6 meses.

Cada vez nos enfrentamos a un nimero mayor de enfermedades incurables activas mas un
pronostico vital limitado debido a diferentes factores como el progreso cientifico, lo que hace
que enfermedades incurables o letales varien su evolucién, prolongando la supervivencia y
aumentando la etapa de cronicidad. EI aumento del promedio de esperanza de vida de la
poblacion que a nivel mundial es de 70 afios, (World Health Organization, 2013); y en Ecuador
es de 78 afios para las mujeres y 72 afios para los hombres. En el afio 2011 la tasa de
mortalidad general en el Ecuador fue 5.03 por cada 1000 habitantes, la poblacion de adulto
mayor corresponde al 11% de la poblacién total, entre las principales causas de muerte se
encuentran las enfermedades crénicas, y tumores malignos. Es interesante observar como en
los dltimos diez afios, las causas de muerte de la poblacion ecuatoriana reflejan una reduccién
de las enfermedades transmisibles y un incremento de las enfermedades crénicas no
transmisibles. (Organizacion Panamericana de Salud, Organizacién Mundial de la Salud, 2013).
En la provincia de Loja se observan las mismas tendencias demogréficas y epidemioldgicas. Es
pues, una necesidad urgente de nuestros tiempos el hacer frente a un niamero creciente de
adultos de edades avanzadas, que padecen y moriran de enfermedades crénicas las mismas
gue se asocian a un gran impacto fisico, psicolégico, social, econémico y espiritual, tanto para

el paciente que las padece como para sus seres queridos.(Ministerio de salud Panama, 2011)

La mayoria de los pacientes en fase terminal prefiere recibir los cuidados paliativos y morir en
su casa,; sin embargo cuatro de cada diez pacientes por cancer en todo el mundo fallecen en el
hospital. (Jen Kuei Peng, 2009). De ahi la importancia de los cuidados paliativos domiciliarios.

(Neergaard, Vedsted, Olesen, Sokolowski, Jensen, & Sondergaard, 2009).

El nimero de pacientes que optan por la atenciébn a domicilio va en aumento; accesibilidad,
continuidad, satisfaccion y personalizacion de la asistencia, son las principales claves que
explican la evolucion que esta teniendo esta modalidad asistencial. La atencion domiciliaria

permite una mayor humanizacion de la relacién del personal médico y del paciente, lo que hace
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que esta modalidad médica sea muy valorada por los pacientes crénicos y de cuidados
paliativos y por sus familiares (Aragén, 2010).

Algunas de las ventajas del domicilio en la asistencia a los enfermos en fase terminal; son el
mantenimiento del rol social y familiar del paciente, disposicion del tiempo y distribucion del
mismo como lo desee, mantenimiento de su intimidad y sus actividades ocupacionales, el
ambiente es conocido, su familia le proporciona carifio y en general aumenta su calidad de vida.
La familia que ha vivido este periodo de la mano del enfermo estara facilitando su proceso de
duelo el cual comienza con el diagnéstico de la enfermedad terminal. Ademas se produce un

ahorro econémico para el sistema sanitario. (Gonzalez B. M., 2009)

En Loja no existe ningun servicio estructurado de cuidados paliativos pese a la necesidad que
manifiestan los pacientes de recibir esta atencion. A través de una encuesta realizada a 40
pacientes en fase terminal un 95% considera necesario el seguimiento por un equipo de salud
para atencién paliativa. El 61% de pacientes preferiria la atencion paliativa a domicilio, y el

39% mediante hospitalizacion. (Erraez, 2013)

La investigacion realizada por (Brumley R, 2011) evidencia que los cuidados paliativos
proporcionados por un equipo multidisciplinario producen mayor satisfaccion en el paciente y
reducen el consumo de servicios médicos y los costos de la atencion médica terminal, y
concluyen que los pacientes en estado terminal prefieren el dolor y el alivio de los sintomas que

la terapia agresiva destinada a prolongar la vida.

En cuanto a telecuidados domiciliarios para pacientes en fase terminal se ha demostrado el
beneficio de la telemedicina en pacientes y cuidadores, mediante la utilizacion del teléfono,
realizando seguimiento telefénico a pacientes con enfermedades en fase terminal, hasta el
momento de su fallecimiento y a través de videoconferencias de cuidados paliativos para
pacientes y sus cuidadores. (Dominguez, Allende, Verastegui, & Monreal, 2013); (Allende,

Ortega, Verastegui, Dominguez, Monreal, & Ascencio, 2013); (Palkhivala, 2011).

Se emplea también otros dispositivos mas sofisticados de telemonitorizacion de signos vitales,

sefales electrofisiolégicas, determinaciones de glucemia, etc. Recientemente se ha incorporado

el uso de videoconferencias y comunicacion via internet. Se puede realizar consultas sobre

alimentacioén y dieta, se puede ejercer tele-asistencia, e incluso se puede acceder a las historias

clinicas, solicitar pruebas y prescripciones, y realizar la gestion farmacéutica entre otras
12



posibilidades. (Garcia, 2013); (Sociedad Espafiola de Informacion de la Salud, 2007); (Martinez,
2013).

La presente investigacion realizada en el contexto del uso de herramientas TIC, principalmente
el internet, desarrolla una metodologia que cubra las necesidades del paciente en fase terminal
para ser atendido en su domicilio. Se determiné el acceso y uso de herramientas TIC de
cuidadores y pacientes en etapa terminal, se evalu6é a pacientes oncol6gicos en etapa terminal
y familiares y/o cuidadores en el Instituto contra el Cancer S.O.L.C.A. Nucleo de Loja en el
periodo comprendido entre Julio-Diciembre 2011 a fin de establecer las principales necesidades
para atencién domiciliaria de los pacientes en etapa terminal y que puedan ser solventados con
el uso de herramientas TIC. Se gener6 informacion por la investigadora con ayuda del docente
tutor para una pagina web en la que se ofrezca servicios que cubran las necesidades de

atencion con el uso de herramientas TIC.

El estudio efectuado fue de tipo descriptivo, disefio cuantitativo, enfoque prospectivo; en funcion

de variables categorizables mediante andlisis de frecuencia simple.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

- Ofrecer tele-cuidados domiciliarios mediante uso de herramientas TIC con la
finalidad de cubrir las necesidades de los pacientes en etapa terminal.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Determinar el acceso y uso de herramientas TIC de familiares y pacientes en etapa

terminal

- Establecer las principales necesidades para atencion domiciliaria de los pacientes en

etapa terminal y que puedan ser solventados con el uso de herramientas TIC.

- Generar informacion para una pagina web en la que se ofrezca servicios que cubran

las necesidades de atencién con el uso de herramientas TIC.

14



METODOLOGIA

TIPO DE ESTUDIO
Conforme al problema y los objetivos planteados el presente estudio fue de tipo transversal y

descriptivo porque se analizaron los principales requerimientos para la atencion domiciliaria
de pacientes en fase terminal con el fin de generar informaciéon en una pagina web para la
asesoria y apoyo del paciente y de sus cuidadores en la posterioridad. En el desarrollo del
trabajo no se investigé la prevalencia de pacientes en etapa terminal, ni se realizé el
seguimiento de los mismos. Su disefio es cuantitativo porque midié el nimero de pacientes
en etapa terminal que tienen acceso a herramientas TIC para recibir atencién domiciliaria a

través del internet.

AREA DE ESTUDIO
La investigacion se realiz6 en el Instituto del Cancer de SOLCA Ndcleo de Loja, creado el

23 de agosto de 1962, a partir de la Sociedad de Lucha Contra el Cancer SOLCA Ecuador.
Es un Hospital especializado en la prevencién, diagnéstico, tratamiento clinico, quirargico,
radioterapéutico y de medicina nuclear contra el cancer. Es un referente en el manejo y
tratamiento del cancer en las Provincias de Loja y Zamora Chinchipe; y se constituye en el
lugar idéneo para realizar una investigacion sobre prestacion de cuidados paliativos a
pacientes en etapa terminal, especialmente aquellos afectos de patologia neoplasicas.
Ubicado en la Av. Salvador Bustamante Celi, al norte de la ciudad, cuenta con la
infraestructura técnica, administrativa y médica para brindar cobertura a estas dos

provincias del pais.
UNIVERSO

El universo del presente trabajo corresponde a los pacientes oncol6gicos que se encuentran
en fase terminal de su enfermedad, atendidos en el Instituto de Lucha Contra el Cancer

(SOLCA) capitulo Loja durante los meses de julio a diciembre del 2011.

MUESTRA
Treinta personas con diagnostico de cancer en fase terminal de su enfermedad que

cumplieron los criterios de inclusion y exclusion. La seleccion de estos pacientes fue

mediante la aplicacion de una encuesta durante el periodo de estudio.
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Criterios de inclusion: pacientes en fase terminal que disponen de un computador con

internet en sus hogares y cuidadores que posean un conocimiento basico en internet.

Criterios de exclusion: pacientes que no poseen un computador, ni conexion a internet.

OPERALIZACION DE VARIABLES

Variable Definicion Medicion Indicador

Uso de Conjunto de PC con - Frecuenciay
Herramientas | herramientas, soportes 'y acceso a porcentaje de acceso
TICS canales computacionales internet al internet

e informaticas que Correo

procesan, almacenan, electrénico,

sintetizan, recuperan y Webcam,

presentan informacion auriculares,

representada de la mas microfono

variada forma.

Necesidades

Conjunto de datos

Necesidades

Higiene, alimentacion,

parala procesados, para el fisicas, movilizacion.
atencion conocimiento del psicologicas, |- Seguridad, compafiia,
domiciliaria cuidado domiciliario que emocionales, confianza,

garantice el bienestar del educativas, tranquilidad,

paciente y mejore su ambientales, proteccion.

calidad de vida a través espirituales, - Terapia ocupacional.

del internet. juridicas,

familiares.

Oferta del Brindar informacion para Se recolect6 |- Control de sintomas
servicio de el cuidado y asesoria del la informacion | - Manejo e informacion
cuidados paciente en fase mediante la sobre medicacion,

domiciliarios

terminal, para la atencion
en el hogar a través de

herramientas TIC.

realizacion de
encuestas a
los pacientes
diagnosticado
s de cancer

en fase

Lugares de atencion a

pacientes paliativos

Nutricion,

Asesoria espiritual

Higiene y aseo

personal,
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terminaly se |- Asesoria legal.
cred
informacion

para una

pagina web.

METODOS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS
Se aplicd una encuesta elaborada por la investigadora con ayuda del docente tutor para los

pacientes en fase terminal y en caso de no poder estos aportar con la informacién requerida

se encuesto a sus familiares.

PROCEDIMIENTO
El objetivo general del presente proyecto se logré a través de la realizaciébn de encuestas

dentro de las instalaciones del instituto del cancer SOLCA Loja, a los pacientes en fase
terminal de su enfermedad, con la finalidad de conocer las necesidades de informacién que
los pacientes presenten al ser atendidos en su domicilio y que puedan ser satisfechas a

través de una pagina web.

El primer objetivo especifico de realizé6 mediante la aplicacion de encuestas, determinando
el acceso a herramientas TIC de los pacientes en fase terminal. El segundo objetivo
especifico también fue realizado a través de la misma encuesta dirigida a los pacientes, en
la cual se establecieron las necesidades prioritarias de los pacientes para su atencion en el
domicilio. Por dltimo para cumplir con el tercer objetivo especifico se realizé una
recopilacién de la informaciéon en base a las necesidades de los pacientes, redactada de

manera comprensiva para los mismos.

PLAN DE TABULACION Y ANALISIS:
De acuerdo a los objetivos propuestos y con base al tipo de variables categorizables, se

procedié a la tabulacién de los datos obtenidos durante la recoleccién de informacion
mediante el software EPI INFO versién 3.5 1- 13 de agosto de 2008; elaboracién de tablas y
graficos en Microsoft Office Excel 2010 y analisis mediante frecuencia simple. La
presentacion de los datos se efectu6 mediante numero, frecuencia, porcentaje para

determinar conclusiones del estudio. (Canales, 2008)
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RESULTADOS
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RESULTADO 1. Determinar el acceso y uso de herramientas TIC de familiares y
pacientes en etapa terminal

TablaN° 1 Pacientes que disponen de un computador
con internet en su hoaar

Sl 30 33,33%
NO 60 66,67%
TOTAL 90 100,00%

Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

Pacientes que disponen de un computador con
internet en su hogar

m S|
mNO

Gréafico N° 1
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

En el Hospital SOLCA Loja el 33% de los pacientes encuestados afirmaron tener en su domicilio
un computador con conexion a internet, y el 67% de los pacientes no tienen un computador o
no disponen del acceso a internet en su hogar.
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Tabla N° 2 Pacientes que aceptarian obtener
informacion a través de una péagina
web para ser atendidos en el hoaar

Sl 24 26,67%
NO 66 73,33%
TOTAL 90 100,00%

Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

Pacientes que aceptarian obtener informacion a
través de una pagina web para ser atendidos en el
hogar

| S|
mNO

Grafico N° 2
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

De los pacientes encuestados del Hospital SOLCA Loja, el 27% (n= 24) aceptaron recibir
informacion a través de una pagina web para ser atendidos en su domicilio, del 73% (n= 66) de
los pacientes que no aceptaron, como se representa en el grafico anterior, el 67% (n= 60) es
por carecer de un computador, o por no disponer de internet en su hogar y el 6% (n= 6) refirid

gue desconocen de la utilidad de una pagina web.
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Tabla N° 3 Habilidad de los pacientes que
poseen un computador en su hogar
para navegar en internet

EXCELENTE 2 7,00%

NORMAL 18 60,00%
DEFICIENTE 10 33,00%
TOTAL 30 100,00%

Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracién: El autor

Habilidad de los pacientes que poseen un
computador en su hogar para navegar en internet

m EXCELENTE
B NORMAL
= DEFICIENTE

Grafico N° 3
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

De los 30 pacientes que poseen computador en su hogar, el 7% (n= 2) refiri6 tener una
excelente habilidad para navegar en internet (usuarios competentes, pero que les falta
conocimiento que les permitan ser considerados como expertos). EI 60% (n= 18) de los
pacientes se considera con una habilidad normal (personas que han tenido algin contacto con
tecnologia). Y el 33% (n= 10) considera su habilidad para navegar en internet, deficiente

(personas que no tienen experiencia en el uso de tecnologia).
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Tabla N° 4 Pacientes con deficiente capacidad
para navegar en internet que cuentan
de una persona para ayudarlos

Sl 9 90%
NO 1 10%
TOTAL 10 100%

Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

Pacientes con deficiente capacidad para navegar en
internet que cuentan de una persona para ayudarlos

LN
ENO

Grafico N° 4
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

Debido a que el 33% (n=10) de pacientes considera que tienen dificultad para navegar en
internet, se les pregunté si alguno de sus cuidadores puede suplir éste déficit y el 90% (n= 9)
respondieron afirmativamente, siendo un 10% (n= 1) el que no dispone de ningun familiar que lo

pueda hacer.
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Tabla N° 5 Medios que prefieren los pacientes
dispuestos a recibir informacion a
través de internet para contactarse
con el equipo médico

CHAT 9 37,50%
VIDEO-LLAMADA 6 25,00%
AMBAS 9 37,50%
NINGUNO 0 0,00%
TOTAL 24 100,00%

Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

Medios que prefieren los pacientes dispuestos a
recibir informacion a través de internet para
contactarse con el equipo médico

0,00%

m CHAT

H VIDEOLLAMADA
m AMBAS

m NINGUNO

Grafico N°5
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

De los pacientes que aceptaron recibir informacion a través de una pagina web para ser
atendidos en el domicilio el 100% desea comunicarse con un integrante del equipo médico ya
sea por chat 37,50%; por video-llamada 25,00%; o por ambas opciones 37,50%.
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RESULTADO 2. Establecer las principales necesidades para atencion
domiciliaria de los pacientes en etapa terminal y que puedan ser solventados con
el uso de herramientas TIC.

Tabla N° 6 Necesidad de informacion sobre dificultades fisicas del paciente

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAJE
HIGIENE PERSONAL 3 12%
ALIMENTACION 6 25%
MOVILIZACION 6 25%
ADMINISTRACION DE MEDICACION 9 38%
TOTAL 24 100%

Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracién: El autor

Necesidad de informacion sobre dificultades fisicas del
paciente

® HIGIENE PERSONAL

B ALIMENTACION

MOVILIZACION

25% = ADMINISTRACION DE
MEDICACION

Grafico N° 6
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracién: El autor

Tomando en cuenta el 27% de pacientes que accedieron a recibir informacion a través de una
pagina web para ser atendidos en su domicilio; el 12% de estos pacientes requiere informacion
acerca de su higiene personal (como realizar el aseo en personas dependientes), el 25% sobre
nutricion y otro 25% sobre las técnicas de movilizacion del paciente y el 38% de los pacientes

requieren informacién sobre el manejo y/o administraciéon de medicacion.
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Tabla N° 7 Informacién que le gustaria recibir en la pagina web

TIPO DE ALIMENTACION 5 20,83%
CONTROL DE SINTOMAS 20 83,33%
HIGIENE Y ASEO PERSONAL 2 8,33%
ADMINISTRACION DE MEDICACION 15 62,50%
INFORMACION BASICA DE LA ENFERMEDAD 1 4,16%
LUGARES CERCANOS DE ATENCION MEDICA 12 50,00%
ASESORIA ESPIRITUAL 3 12,50%
ASESORIA LEGAL 1 4,16%

*Pregunta de opcién multiple
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

INFORMACION QUE LE GUSTARIA RECIBIR
EN LA PAGINA WEB

25

20

15

10

TIPO DE CONTROL DE HIGIENE Y ASEO  ADMINISTRACION DE  INFORMACION ~ LUGARES CERCANOS ASESORIA ESPIRITUAL ~ ASESORIA LEGAL
ALIMENTACION SINTOMAS PERSONAL MEDICACION BASICA DE LA DE ATENCION
ENFERMEDAD MEDICA

Grafico N°7
Fuente: Encuesta dirigida a los pacientes

Elaboracion: El autor

Del 26,67% de pacientes que aceptaron recibir informacién a través de una pagina web el
83,33% prefieren informacién acerca de cémo controlar sus sintomas, 62,5% sobre el manejo y
administracion de su medicacion, 50% desea conocer lugares de atencion médica paliativa
cercanos a su domicilio, el 20,83% sobre nutricion y alimentacion. El 12,5% le gustaria recibir
asesoria espiritual. El 8,33% de los pacientes desea conocer la manera indicada de realizar su
higiene y aseo personal. El 4,16% desea tener mas informacion sobre su enfermedad
especifica. El 4,16% solicitaron ademas, que se les ayude con asesoria legal.
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RESULTADO 3. Generar informacion para una pagina web en la que se ofrezca
servicios que cubran las necesidades de atencién con el uso de herramientas TIC.

Lainformacion se encontrara en el capitulo de anexos.
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DISCUSION

La telemedicina mediante el uso de herramientas TIC permite mejorar la cobertura de la
atencion médica, dar una mejor calidad de vida para el paciente y constituye un ahorro para los
sistemas de salud. Los telecuidados domiciliarios se han implementado para la asistencia de
diversos grupos de pacientes, por ejemplo en Espafia se ha puesto en marcha la teleasistencia
para el control de enfermedades cronicas, el estudio realizado por (Ortega, 2013) investigé el
telecontrol de pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica, mediante
telemonitorizacion domiciliaria de la funcion respiratoria. Lo que permitié disminuir la estancia
hospitalaria de los pacientes reagudizados, mejorar la atencién sanitaria y la calidad de vida del
paciente. En el Ecuador se investigd la teleasistencia domiciliaria al adulto mayor (Mayorga,
2013), dando como resultado una mejora del estado emocional del adulto mayor, mejor calidad

de vida en el proceso salud enfermedad y disminucién de la morbi-mortalidad.

Es viable la oferta de telecuidados domiciliarios para la atencion de pacientes en etapa terminal
mediante la utilizacion de herramientas TIC, como lo evidencia el estudio de, (Allende, Ortega,
Verastegui, Dominguez, Monreal, & Ascencio, 2013). Este estudio demuestra la utilizacién del
teléfono para el seguimiento de pacientes en fase terminal hasta el momento de su
fallecimiento, lo que produjo un bienestar a la familia durante la enfermedad y tras la muerte de
la persona, realizaron al menos una sesion de reforzamiento de diagndstico, prondstico, signos
de alarma, consejeria y educacion del proceso de cuidados paliativos domiciliarios, asi como
orientacion sobre tramites administrativos y consiguieron a través de comunicaciéon telefénica
gue el 71% de familiares acudieran a un taller de duelo. Otra forma innovadora de ofrecer
telecuidados domiciliarios es a través de videoconferencias sobre cuidados paliativos para
cuidadores de pacientes en fase terminal como lo indica el estudio realizado en Canada.
(Palkhivala, 2011) También, por medio de video-llamadas que mejoran la atencién domiciliaria a
través de informacion para pacientes paliativos como lo evidencia el estudio de (Froukje
Duursma, 2011).

En el presente estudio se obtuvo que el 33,33% (n= 30) de los pacientes en etapa terminal del
Instituto S.O.L.C.A. Loja disponen de un computador con internet en su domicilio y de estos el
26,67% (n= 24) aceptaron recibir informacion para la atencion en el hogar a través de una
pagina web; Las estadisticas (INEC, 2011) del uso de tecnologias en informacion y

comunicacion de la provincia de Loja reportan que el 31,6% de la poblacién en Loja ha utilizado
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internet en los ultimos doce meses. El presente estudio muestra el mismo porcentaje de la

poblacién oncoldgica que tiene acceso a internet.

Se investigb al 26,67% (n= 24) de pacientes que accedieron a recibir informacion en su
domicilio a través de una pagina web. De esta poblacion el 100% de pacientes desean
comunicarse con un integrante del equipo médico ya sea por chat (37,50%), video-llamada
(25%) o ambas opciones (37,50%). Siendo importante llevar conocimientos especializados a la
casa a través de la tecnologia de video-llamada como lo describe el estudio realizado en
Holanda (Froukje Duursma, 2011).

Acerca de las necesidades de informacion que requieren los pacientes para ser atendidos en el
hogar del 26,67% de pacientes que aceptaron recibir informacion a través de una pagina web,
el 83,33% de pacientes desea conocer cédmo controlar sus sintomas; similar resultado al
obtenido por la encuesta del (Instituto Nacional del Céancer, 2013), en la cual, las éareas
prioritarias de informacion y las necesidades de educacion sefialadas por los pacientes
ambulatorios de cancer y las personas encargadas de atenderlos incluyeron el manejo del
dolor, la debilidad y la fatiga, seguidas de los tipos de servicios disponibles para facilitar la

atencion de los pacientes en el hogar.

El 62,5% de pacientes espera obtener informacién sobre el manejo y administracion de su
medicacién. En una investigacion realizada por (Dominguez, Allende, Verastegui, & Monreal,
2013) a través de una llamada telefénica se determiné que el 11% de pacientes o sus familiares

llamaban por presentar dolor y dudas relacionadas a medicamentos prescritos.

El 50% de pacientes desea conocer lugares de atencion médica paliativa cercanos a su
domicilio, la cual es indispensable para evitar procedimientos inadecuados de profesionales que
se encuentran en los centros hospitalarios a los que acuden estos pacientes; sin embargo en
nuestra ciudad de acuerdo al (ALCP, IAHPC, 2012) uUnicamente existen dos servicios que
prestan atencion en cuidados paliativos y son el Hospital Sociedad de Lucha Contra el Cancer
(SOLCA) Loja y el Hospital Universidad Técnica Particular de Loja (HUTPL).

El 20,83% de pacientes desea conocer sobre nutricion, siendo un tema importante en el
cuidado del paciente en etapa terminal por la estrecha relacion que existe entre el cancer en
etapa avanzada y la desnutricién; teniendo una mayor prevalencia de desnutricion severa para
el cancer de pulmén, seguido del cancer de cabeza y cuello, y canceres gastrointestinales,

como lo evidencia el estudio realizado en México por (Allende, Pérez, Urbalejo, & Ochoa, 2013).
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Al 12,5% de pacientes le gustaria recibir asesoria espiritual, importante para los enfermos de
cancer que ademas del alivio y control de sus sintomas necesitan de seguridad, sensacion de
pertenencia, requieren sentirse queridos, precisan autoestima y confianza como lo sefiala el
estudio (Yélamos & Fernandez, 2009); refuerza este concepto el trabajo realizado en Cuba por
(Rodriguez, Castafieda, Borges, Raventds, & Raventos, 2010) al describir la necesidad de una
atencion integral de los pacientes con neoplasias en estadios terminales a los cuales ya se han
aplicado los recursos curativos disponibles, teniendo en cuenta aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales; procurando un cuidado eficaz y digno hasta que fallezcan.

El 4,16% de pacientes desea informacion sobre su enfermedad especifica, por lo que se tiene
en cuenta el estudio realizado por (Michiels, Deschepper, Bilsen, Mortier, & Deliens, 2009) que
indica las principales necesidades que deben darse a conocer a los pacientes en etapa terminal
y sus familiares, estas son: el objetivo del tratamiento, cuidados paliativos y el caracter
incurable. Ademas se debe verificar de manera explicita las necesidades individuales de los

pacientes y familiares.

La informacién generada que se ofrecerd a los pacientes en fase terminal y sus familias, a
través de una pagina web se relaciona con sitios web similares que se han creado en otros
paises, Yy han sido de gran utilidad para los pacientes en fases avanzadas de cancer. (Society,
2013). Es importante sefialar que sitios web como Sociedad Americana de Oncologia Clinica
(ASCO), 2005 - 2013, La Sociedad Americana de Cancer (Society, 2013), Corporacion
Australiana de Cuidados Paliativos (Foundation, 2002 - 2012), han servido como referencia
importante para el presente trabajo, dando como uno de los resultados, el surgimiento de
demanda, cada vez mayor, en lo que tiene que ver con los cuidados paliativos domiciliarios, en

nuestra poblacion.

Se espera que con la informacién, y con la estrategia del acompafiamiento las 24 horas, en
lugar de ir a emergencias, el paciente o su cuidador acuda al chat o a las videoconferencias y
siga las instrucciones de los profesionales. Si estos lo consideran realizaran una visita
domiciliaria. De esta manera se evitaran hospitalizaciones innecesarias, ingresos a unidades de
cuidados intensivos de pacientes terminales, se disminuiran acciones terapéuticas inadecuadas,
desgaste emocional de la familia y se procurara el mayor bienestar posible tanto fisico,
psicoldgico, emocional y espiritual como se describe en la base de la terapéutica de la sociedad
espafiola de cuidados paliativos. (SECPAL, 2012).
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CONCLUSIONES

- De las encuestas aplicadas a noventa pacientes en el instituto S.O.L.C.A. Loja se
determind que treinta pacientes disponen de un computador con acceso a internet en su
domicilio, de los cuales seis no se encuentran interesados en recibir informacién a través

de una pagina web para la atencion en el hogar.

- Las principales necesidades de informacién indispensable para la atenciéon en el hogar
de los pacientes en fase terminal y que pueden ser solventadas con el uso de
herramientas TIC son de acuerdo al orden de preferencia de los pacientes: control de
sintomas, manejo de medicacion, instituciones de salud que ofrezcan atencién en
cuidados paliativos, alimentacion y nutricién, cuidados en la movilizacion del paciente,
asesoria espiritual, higiene y aseo personal, informacion sobre su patologia personal y
asesoria legal.

- La informacion que se generd para los pacientes en fase terminal se basa en las
necesidades que ellos priorizan para ser atendidos en el domicilio. Debido a que la
mayoria de pacientes desean conocer cOmo manejar sus sintomas, se ofrece mayor
detalle en el alivio del dolor y otros sintomas de la etapa terminal. En cuanto a los
lugares cercanos de atencidon paliativa se incluye UGnicamente dos servicios
estructurados y establecidos en la provincia de Loja. Para satisfacer las otras
necesidades que se evidenciaron a través de éste trabajo se ha elaborado un manual
gue incluye informacién basica, en términos sencillos, comprensivo para los pacientes y

familiares, al cual podran acceder con el uso de herramientas TIC.
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RECOMENDACIONES

De acuerdo a las estadisticas del INEC 2011 el nimero de personas que disponen de
una herramienta TIC en su hogar va en aumento. la cantidad de usuarios dispuestos a
recibir teleasistencia en cuidados paliativos mediante el uso herramientas como el
internet se puede ver incrementada gracias al acceso de familiares o cuidadores por

medio de una pagina web que ofrezca este servicio.

Al subir la informacién en la pagina web es importante ofrecer la opcion de chat y/o
video llamada, porque de acuerdo a las encuestas realizadas el 100% de los pacientes
gue aceptaron recibir informacion a través del internet, estarian dispuestos a dialogar

con una persona para su atencion dentro del domicilio.

Para los telecuidados domiciliarios se recomienda crear un banco de datos para conocer
cuantos pacientes son beneficiarios del programa, logrando a la vez un seguimiento de
estos pacientes y verificando que la adquisicion de informacion sea eficaz, ayude a las
familias en el proceso del duelo y contribuya en el perfeccionamiento del sistema.

Teniendo el 26,67% de pacientes en fase terminal dispuestos a ser atendidos en el
domicilio mediante el uso del internet y ya establecidas la principales necesidades de
informacién que éstos requieren, se debe contactar con un profesional en el area de la
informética para realizar la pagina web y ademés si es posible dotar de dispositivos
electronicos a los pacientes para que puedan controlar sus signos y enviar los valores a
una base de datos incluida en la pagina web, los mismos que puedan ser revisados por
el médico a cargo, el cual analizara los valores, determinando si es necesario

comunicarse con el paciente para la indicar la terapia adecuada.

Al no existir centros especializados en cuidados paliativos y teniendo un 73,33% de
pacientes en fase terminal que no disponen de herramientas TIC para la atencién en el
domicilio, se recomienda a instituciones publicas o privadas de la provincia de Loja
proporcionar cuidados paliativos para satisfacer las necesidades de pacientes en fase

terminal y sus familiares o cuidadores.
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ANEXO 1

Encuestas realizadas a los pacientes en fase terminal de Instituto S.O.L.C.A. Loja.

UNIVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA
ESCUELA DE MEDICINA

ENCUESTA PARA EL PACIENTE EN FASE TERMINAL Y SU FAMILIA

OBJETIVO: ESTABLECER LAS NECESIDADES PARA ATENCION DOMICILIARIA DE LOS PACIENTES
TERMINALES Y QUE PUEDAN SER SOLVENTADOS A TRAVES DE LAS TICS.

ENCUESTADO: PACIENTE: [ FAMILIAR: [J (NEXO CON EL PACIENTE ) FECHA:

REQUERIMIENTOS TIC’s

1) ;DISPONE DE UN DISPOSITIVO ELECTRONICO QUE LE PERMITA ACCEDER A INTERNET EN
SU DOMICILIO?
a. Si
b. No
2) (COMO CONSIDERA USTED SU HABILIDAD PARA NAVEGAR EN INTERNET?
a. Excelente
b. Normal
c. Deficiente
(Si surespuesta es a o b salte a la pregunta 4)
3) (EXISTE UNA PERSONA EN SU DOMICILIO QUIEN PUEDA NAVEGAR EN INTERNET?
a. Si
b. No
4) ;ESTARIA DISPUESTO A RECIBIR INFORMACION A TRAVES DE UNA PAGINA WEB PARA
SER ATENDIDO EN SU DOMICILIO?
a. Si
b. No
(Si su respuesta es afirmativa contintie contestando ésta encuesta)

NECESIDADES DEL PACIENTE

5) ¢DEL SIGUIENTE LISTADO CUAL ES SU MAYOR DIFICULTAD FIiSICA?
a. Higiene personal
b. Alimentacién
c. Movilizacién
d. Administraciéon de medicacion (i.v. /i.m.)
6) ;A DONDE ACUDE CUANDO NECESITA ATENCION MEDICA?
Hospital
Centro de salud
Médico particular
Enfermera, lo atiende en el domicilio

a0 o

41



e. Personas entendidas
7) ¢QUE INFORMACION LE GUSTARIA RECIBIR EN LA PAGINA WEB? (Respuesta Miiltiple)
Tipo de alimentacion
Control de sintomas
Higiene y aseo personal
Administraciéon de medicacién
Informacion basica de la enfermedad
Lugares cercanos de atencién médica
Asesoria espiritual
. Asesoria legal
8) ;PARA CONTACTARSE CON EL EQUIPO MEDICO POR QUE MEDIO LO PREFIERE?

SR oMo oo o

a. Chat

b. Video-llamada
c. Ambas

d. Ninguna

ENCUESTADOR: CINTHIA VALAREZO
ELABORADA POR: CINTHIA VALAREZO
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Cuidados al final de la vida. Guia para cuidadores
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CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

GUIA PARA CUIDADORES
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HISTORIA DE UNA PERSONA

Julidn habia vivido con un linfoma durante casi 15 afios, pero recientemente
el tumor habia empeorado y los medicamentos que Julidn tomaba en ese
momento ya no lo controlaban. Luego, él tuvo neumonia y, cuando se
recuperod, necesitaba oxigeno que lo ayudara a respirar. El hematélogo se
reuni6 con Julidn y su familia, y les dijo que pensaba que Julian solo tenia unos
pocos meses de vida, a menos que él quisiera probar un tratamiento que le
daria seis o nueve meses mas. Julidn y su familia tomaron la decision de
seguir adelante con la quimioterapia, pero él tuvo una reaccion alérgica al
tratamiento. Puesto que no habia mas opciones de tratamientos curativos y
Julidn adn necesitaba el oxigeno, el médico recomend6 cuidados para
enfermos terminales. Un trabajador social los ayud6 a encontrar una agencia
que pudiera ser de ayuda e hizo los arreglos para llevar una cama de hospital
a su casa. El equipo de cuidados para enfermos terminales ayudé a Julian y a
su familia con los medicamentos y se aseguré de que él recibiera una
nutricion adecuada. Julidn pudo despedirse de sus hijos, nietos, vecinos y
amigos que eran tan importantes para él. Murid sin sufrir en su casa seis
semanas mas tarde. Su hija dijo, “Por supuesto que queriamos intentarlo todo,
pero la quimioterapia fue muy perjudicial para mi padre, y nos dimos cuenta
de que él no queria despedirse en el hospital. Pudimos ser mas una familia

cuando €l estuvo en casa.” (Amercan Society of Clinical Oncology, 2011)

Al final de la vida, la historia de cada persona es diferente. Cuando el ciclo de la vida
concluye existe una fuerte carga emocional hacia los familiares cercanos. La mayoria de
personas diariamente experimentan sintomas desagradables que deterioran su calidad
de vida. Algunos se debilitan, pierden las energias, pero sus mentes permanecen alertas,
aun son conscientes de su enfermedad y que el final de su vida se acerca. Otros por
contrario, permanecen fisicamente fuertes, pero las pérdidas cognitivas toman una
enorme importancia. Para todos, fallecer es inevitable, y cada suceso fatal se siente en
los familiares mas cercanos. (National Institute On Aging; National Institutes Of Health,

2010)

Cuando se recibe informacion desalentadora por parte del médico acerca del
tratamiento de la enfermedad de un ser querido. Se agota la posibilidad de una cura,
pero no termina la necesidad de apoyo. Tampoco se puede poner fin a la participacion
activa de la familia y sus amigos. Hay muchos lugares y diversas maneras para ofrecer
atencién a una persona que estd pasando por éste proceso. Esos cuidados involucran a
un grupo de trabajo, que generalmente es su familia. Por eso es importante prepararse

para ser de gran ayuda.

Rara vez se piensa en el final de la vida, nunca se prepara para estos sucesos. En esta
sociedad aun existen tabus sobre la muerte, y se tiene pensamientos negativos para esta
etapa. Cuidados al final de la vida, es una guia que pretende describir como realizar el
apoyo y la atencién en el hogar a una persona durante su ultima etapa de vida. Esos
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cuidados no solo deben brindarse en los momentos previos a la detecciéon de la
respiracion o cuando el corazoén deja de latir. La persona con una enfermedad terminal,
necesita de mucho cuidado durante dias, semanas e incluso hasta meses antes de su

partida. (National Institute On Aging; National Institutes Of Health, 2010)

Debemos prepararnos para proporcionar comodidad, cuidado y resolver los problemas
que enfrentan cominmente las personas en etapa terminal. La idea global es encontrar
el sentido de lo que esta sucediendo y fomentar fundamentos para la toma de decisiones

sobre la atencién de su ser querido.

Esta guia espera transformar aquel territorio desconocido de la etapa final de la vida
hacia un ambiente mas calido para todas las personas involucradas. El objetivo es
describir la atencion individualizada que se puede proporcionar a una persona en su
etapa final, y que seguramente mejorara su calidad de vida hasta el ultimo instante.
Esta informacion estd dirigida para cuidadores o familiares cercanos que pueden

brindar estos servicios.






;.Qué es una enfermedad terminal?

Cuando se habla de paciente con enfermedad en fase terminal nos referimos a una
enfermedad avanzada, progresiva e incurable, sin posibilidades de respuesta al
tratamiento especifico con prondstico de vida limitado a semanas o meses; la evolucién
es muy variable y con frecuentes situaciones a resolver que tienen un intenso impacto
emocional y familiar, repercusiones sobre las personas que prestan cuidados y alta

demanda y uso de recursos. (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2012)

(Qué es morir con dignidad?
Dado que la muerte ocurre en un solo instante, “morir dignamente” supone vivir

dignamente hasta el altimo momento. Ello requiere la consideracién del enfermo como
ser humano hasta el momento de la muerte, el respeto a sus valores y creencias, asi
como su participacion en la toma de decisiones mediante una relacidn cercana y sincera

con el equipo asistencial.

Comunmente se asocia el hecho de morir con dignidad cuando no existe dolor ni otros
sintomas relevantes. Pero hay que tener en cuenta otros factores igualmente

importantes, como la presencia de sus seres queridos en un entorno amable.

El término “muerte digna”, muy utilizado actualmente, nos parece confuso porque hace
referencia a un instante y el morir es un proceso. (Organizaciéon médica colegial de

Espafia, 2009)

;Qué es el cuidado paliativo?

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el Cuidado Paliativo como un modelo
asistencial que mejora calidad de vida de los pacientes con enfermedades de prondstico
letal, y la de sus familias. Se basa en la prevencién y el control del sufrimiento con
identificacion precoz, evaluacién y tratamientos adecuados del dolor y otros problemas

fisicos, psicosociales y existenciales.

vida es limitado.

El cuidado paliativo es el cuidado de las personas
con enfermedades crdnicas, avanzadas, evolutivas

que no pueden ser curadas, cuyo prondstico de
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{Qué enfermedades podrian requerir cuidados paliativos?
- Cancer

- VIH (virus de inmunodeficiencia humana)

- Enfermedades neurolégicas progresivas

- Fallarenal severa

- Cardiopatias crénicas en fases avanzadas

- Enfermedades del pulmén en etapa final

- Enfermedades del higado avanzadas

- Sindrome del anciano fragil (no rehabilitable). (Astudillo & Salinas, 2011)

;Cudl es el papel de la familia en los cuidados paliativos?

La familia actda como un ecosistema donde el comportamiento de sus miembros es
interdependiente y puede desequilibrarse cuando alguien enferma, siendo interesante
conocer su estructura, las distintas actividades que desempefian y las relaciones entre
sus componentes. En los cuidados paliativos, el paciente y a la familia son una unidad de

atencion y son el objetivo del equipo de salud.

El médico suele prescribir un tratamiento que se lleva a cabo en el hogar por el propio
paciente y sus cuidadores, pero, si no tiene en cuenta el contexto familiar, este
profesional y el equipo sanitario se veran privados de una comprension mas amplia de
la situacién que rodea al padecimiento, con mas dificultad para lograr las metas que se

proponen.

Si los familiares no se sienten debidamente apoyados, ello no sé6lo repercutira en una
pobre calidad de cuidados, sino que muchas veces es la causa de la imposibilidad para
que el enfermo permanezca en su domicilio. La familia necesita mucha comprension y
simpatia porque debe afrontar una pérdida afectiva y al mismo tiempo permanece en

contacto continuo con el sufrimiento. (Astudillo & Salinas, 2011)
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;Qué se siente cuando te dan sé6lo unas cuantas semanas de vida? ;Cémo es
ejar de sofiar junto a la persona que amas? ;U olvidarse de las cosas que te
d d to a ? ¢U olvid de 1 t
gustan? ;0 no tener que realizar planes a futuro? ;Qué se hace para vivir cada
dia? ;Por qué no me dicen la verdad? Muchos no reflexionamos nunca sobre
los sentimientos y temores que provoca la posibilidad e inevitabilidad de la

propia muerte. (Kibler, 2006)

Si se encuentra leyendo esto, es probable que alguien cercano a usted padezca una
enfermedad en etapa avanzada. Esto quizas implique que la enfermedad se ha
propagado desde su punto de origen hacia otras partes del cuerpo, o que ha afectado

tejidos y érganos vitales.

En ese momento, se sabe que no sera posible combatir la enfermedad y que
probablemente el tiempo de vida restante sea limitado. De hecho, puede que su médico
le haya dicho que ningin tratamiento realmente puede detener su proceso y que el

tiempo de vida que queda es poco.

Pensar sobre la muerte puede ser aterrador y doloroso, pero es un momento para
enfocarse sobre los aspectos fisicos, espirituales, emocionales y familiares. Compartir
las metas, esperanzas, expectativas e inquietudes de la persona con su familia, sus seres
queridos y su equipo de atencién médica puede serle util durante esta etapa dificil.
Saber qué puede esperar y cdmo sobrellevarlo puede permitirle conseguir el apoyo y
atencién que necesita para que pueda tener la mejor calidad de vida posible. (Rosen &

Rosen, 2014)

(Qué esperar en las horas finales?

El saber qué esperar en las horas finales puede ser reconfortante para la familia. Saber
lo que va a ocurrir los puede preparar para la muerte de su ser querido y hacer que este
periodo sea menos tenso y confuso. Los médicos pueden brindar informacién a los
miembros de la familia acerca de los cambios que pueden observar en su ser querido en

las horas finales y como pueden ayudarlo a sobrellevar estos cambios.
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En los dias u horas finales de su vida, los pacientes pierden a menudo el deseo de comer
0 beber y pueden rehusarse a tomar los alimentos y liquidos que se le ofrecen. La
familia puede darles cubitos de hielo o frotarles la boca y los labios para mantenerlos
huimedos. El forzar los alimentos y los liquidos puede molestar o asfixiar al paciente. El
masaje es otra forma con la que los miembros de la familia pueden brindar atencién y

mostrar su amor.

Las personas pueden no responder ante los demds y pasar mas tiempo durmiendo.
Pueden responder lentamente a las preguntas o no responder en absoluto, parecer
confundidos y mostrar poco interés en lo que los rodea. La mayoria todavia pueden oir
después de que ya no son capaces de hablar. Si los miembros de la familia siguen
acariciando y hablando a la persona, aunque no responda, le pueden brindar algin

consuelo. (Instituto Nacional del Cancer, 2013)

{Qué cambios puede presentar cuando se acerca a la muerte?

En la etapa final de la vida, se pueden presentar algunos cambios fisicos en la persona;
se puede sentir cansado o débil, puede orinar menos y la orina puede ser de color
oscuro, las manos y los pies se pueden cubrir con manchas, o volverse frios o azules. En
las ultimas 48 horas de vida se puede observar un estado de confusién mental o delirio,
diminucién de la presién arterial, aumento del pulso que representa los latidos del
corazon, una baja concentracion de oxigeno lo que conlleva a que la persona respire de
forma irregular (respiracion superficial, periodos cortos sin respiracion y respiracion
profunda y rapida), va a presentar estertores y una disminucidn significativa del nivel
de conciencia, respondiendo a ordenes verbales simples o estimulos dolorosos. (Cheol

Hwang, Yup Ahn, Min Park, Yong Shim, & Kim Kon, 2012)

(Qué podria sentir a medida que se aproxima el final de la vida?

El saber que la muerte esta cerca impone un desgaste emocional en la persona, asi como
en los seres queridos. Este es un momento emocional que debe abordarse a pesar de ser
dificil. Saber que estos sentimientos son naturales y esperados puede que sea Uutil para

sobrellevar lo que esta pasando.
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Sufrimiento
El sufrimiento es un padecimiento que incluye aspectos fisicos (dolor, vomitos, disnea),

psicolégicos (ansiedad, depresidn, trastornos cognitivos), existenciales (ansiedad por la
enfermedad, sentimientos de culpa, falta de esperanza), y sociales (falta de recursos

econdmicos, normas y tramites del sistema sanitario) del paciente y su familia.

La experiencia de sufrimiento que acompaia a la persona con una enfermedad terminal
lo ubica en un estado limite donde surgen las preguntas radicales y donde puede
producirse también una transformacion radical. Es necesario estar preparados para el
cuidado espiritual/existencial, a través de la situaciéon que la persona atraviesa, de lo
que siente y de lo que se pregunta. Es una oportunidad para el cambio espiritual y para

el crecimiento.

Evaluar y tratar el sufrimiento existencial y las necesidades espirituales esta asociado a
una mejor adaptacion a la situaciéon de enfermedad, menor ansiedad y depresion, y
mejor calidad de vida. . (Medina M. I, Gonzalez, Mont, Krikorian, Barraza, & Rossina,

2013)
Temor

Puede que la persona exprese temor a morir, pero puede ser tutil para identificar cual
aspecto sobre la muerte es al que temen en particular. ;Temen al hecho de morir en
soledad? ;Tienen miedo al sufrimiento o dolor? ;Temen que al morir no habra nada mas
alla? ;Acaso temen que su vida no haya tenido algiin propésito o sentido? Estas son

algunas de las razones mas comunes por las que la gente teme a la muerte.

Ya sea que sus temores sean concretos, como el dolor, o abstractos, como el propésito
de su vida, de cualquier forma son muy reales. Tratar de identificar lo que le causa
temor, puede ser util para afrontarlo y tenerlo bajo control. Esto le facilitara el apoyo y
un mejor cuidado de la persona. Por ejemplo, puede que sienta miedo a la soledad,
converse con su familia y seres queridos y planeen la forma que siempre tenga a alguien
que le acompafie. Compartir con sus seres queridos les ofrece la oportunidad de
ayudarle a que propongan formas de sobrellevar y aliviar algunos de sus temores.

También les brinda la oportunidad de corregir cualquier percepcién errénea que pueda
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tener. Asimismo, le ofrece la oportunidad de ver y tratar algunos de sus temores bajo

una nueva perspectiva.

Puede que algunas personas descubran un temor al dormir por miedo a que ya no vayan
a despertar. Esto es un temor natural y muy real. El requerir mas tiempo para dormir es
normal durante los ultimos meses de vida. El distanciamiento de las personas, el
retraerse y concentrarse en si mismo(a) y hablar menos también es comun en estos
momentos. Aunque algunas personas desean rodearse de familiares y amigos, otras
eligen tener un entorno tranquilo, pacifico y sin ruido. Esté atento(a) de lo que el
paciente desea, permita que le cuente lo que quiere y ayudele a permanecer con las
cosas o las personas que sean mas importantes para €l o ella. Debe aprovechar al
maximo cada momento, es una forma adecuada de canalizar sus preocupaciones y

miedos. (Rosen & Rosen, 2014)

Enojo

El enojo puede ser una forma de liberar la tensi6n, asi como un mecanismo de
supervivencia para la persona y una forma de disfrazar el miedo y la ansiedad. El enojo
es a veces dificil de identificar, pero ignorarlo nunca funciona. Muy pocas personas en
realidad sienten que estan listas para morir. Es totalmente natural que la persona sienta
enojo sobre el hecho de que el tiempo en vida le ha sido acortado: jno es justo y tiene el
derecho a enojarse! Pero desafortunadamente, el enojo a menudo es dirigido a las
personas con quienes mas convivimos, a quienes mas queremos. Con estas personas es
con quienes sentimos la mayor confianza y es probable que acepten este enojo y nos
perdonen. Pero puede que sea til ayudarle a dirigir su enojo a la enfermedad en si, en
lugar de hacerlo hacia sus seres queridos. Ademas, la persona podria canalizar su enojo
como una fuente de energia que le ayude a tomar accién en donde mas se requiera.
Motivelo a usarlo como combustible para resolver algunos problemas o enfocarse a
conseguir los resultados que busca. Puede cantar a todo pulmén, dar una charla con
vigor o expresarles algunas cosas que realmente quiere que sepan como familia. (Rosen

& Rosen, 2014) (O'Grady, Dempsey, & Fabby, 2012)
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Negacion

La negacién significa cerrar los ojos ante una realidad inquietante. “No tengo nada,
estoy sano”. Es un mecanismo de defensa que consiste en enfrentarse a los conflictos
negando su existencia. Las personas rechazamos aquellos aspectos de la realidad que se

consideran desagradables.

Cuando una persona fallece, los seres queridos cercanos se enfrentan a conflictos
emocionales y amenazas de origen interno o externo negandose a reconocer algunos
aspectos dolorosos de la realidad. Se afirman en pensamientos como "esto no me puede
suceder a mi". Busca aliados en esta fase de negacion yendo de un médico a otro. En esta
etapa son apoyados permanentemente por familiares que tratan de evitar la
confrontacién con la situaciéon angustiante. Un periodo de negacion se hace necesario

para darles tiempo a encontrar el modo de enfrentar la verdad.

Se puede establecer una "alianza terapéutica” con su médico, para ser orientado
paulatinamente en su realidad, es importante mejorar las técnicas de comunicacién
para fortalecer este mecanismo de defensa y ser apoyo durante la primera etapa del

duelo. (Yélamos & Fernandez, 2009)
Culpa y arrepentimiento

En los ultimos meses de vida, puede que una persona se arrepienta o se sienta culpable
sobre muchas cosas. Lamentamos cuando pensamos sobre lo que deberiamos haber
hecho de otra manera, o quizas sobre cosas que deseamos no haberlas hecho. Puede que
la persona sienta culpa cuando no cumpla con sus expectativas o las de alguien mas.
;Pero en qué ayuda aferrarse a la culpa o al arrepentimiento? Ayudele a entender que
mortificarse constantemente sobre estas cosas no le hara sentirse mejor al respecto.
Tampoco mejorara las relaciones con sus familiares, ni aliviara la enfermedad, tampoco

le hara vivir mas tiempo, simplemente le hara sentirse mal. (Rosen & Rosen, 2014)

A veces, lo mejor es decidir liberarse de estos sentimientos y pasar los ultimos meses y
dias sin sentir culpabilidad sobre cosas que quedan fuera de su control. Que esto
simplemente deje de importarle. Expliquele que no puede cambiar el pasado, pero
podria haber cosas que pueda hacer hoy. Disctlpese por las cosas por las que se
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arrepiente y pida perdén. Lo mejor es estar en disposiciéon de perdonar a otras personas
y a si mismo(a). Intente arreglar lo que tiene arreglo y procure que olvide las cosas que

no pueda cambiar.

Este es un buen momento para que la persona hable con sus hijos sobre las cosas
importantes que quisiera decirles. También es el momento ideal para hablar sobre
como sobrellevar sus sentimientos, acerca de la pérdida que proximamente
confrontaran. Puede que quiera escribir cartas a las personas que ama, puede ayudarle
a grabar mensajes en audio y/o en video para que puedan reproducir posteriormente; o
escoger cosas que quiera dejarles y puedan conservar para que le recuerden con el
transcurso del tiempo. Uno de sus hijos debe quedar a cargo para cuando necesiten
hablar con alguien y la persona no ya no este; es importante que mantengan una
comunicacién abierta entre la familia especialmente cuando se sientan tristes. Deben
fortalecer las relaciones con sus seres queridos, debe vivir su vida lo mejor que pueda, y

destine el tiempo para las cosas que sean mas importantes para la persona.

Angustia

Es normal sentir un duelo intenso durante los ultimos meses de vida de un ser querido.
La angustia que siente es por resignarse a perderlo. Y puede que ya haya perdido
energia para continuar luchando. Es importante hablar con la persona sobre la angustia
y sensacidn de pérdida por lo que estan pasando. Superar la agonia y llegar a un punto
de conexidn a una entidad superior espiritual podria ser util para que se sobrepongan

tras la pérdida.

Hable con alguien sobre estos sentimientos, ya sea su pareja, un amigo querido, su
consejero espiritual o alguien de su confianza que pueda ayudarle a asimilar estos
sentimientos para que ya no le agobien. Puede que se requiera de varios intentos, pero
una vez que haga esto sentird que se le ha quitado un peso de encima y que puede
avanzar hacia otras cuestiones fisicas y emocionales que conforman el final de la vida. El
final de la vida conlleva muchas acciones importantes, pero el quedar en paz con las

pérdidas es una de las mas dolorosas. (Rosen & Rosen, 2014)
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Soledad

Muy pocas personas saben lo que se siente saber que estan confrontando el hecho de los
ultimos meses de vida. Puede surgir una soledad que es distinta a cualquier otra. Es una
soledad que se siente en el interior del ser, incluso teniendo gente alrededor.
Francamente, puede que haya muy pocas personas quienes realmente puedan hablarle
de tal forma que le ayude aliviar la soledad. Puede que algunas de ellas sean expertos en
hablar con familiaridad sobre el final de la vida, tal como los trabajadores sociales y
enfermeras, u otros encargados de la salud. Puede que tengan un talento especial en su
silencio o en escucharle cuando lo necesite. Poder encontrar a alguien con quien
realmente sienta esta conexion es critico en aliviar la sensacion de intensa soledad. Su
equipo de atencion médica puede resultar una de sus mejores fuentes para este asunto.

(Rosen & Rosen, 2014)
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HISTORIA DE UNA PERSONA

Alma era madre de dos hijos y tenia poco méds de 40 afios cuando le
diagnosticaron cancer de colon metastasico que se habia diseminado al
higado y a los pulmones. Cuando ella consulté al oncélogo, él le recomendd
que recibiera quimioterapia. Alma y su familia estuvieron de acuerdo, y la
quimioterapia fue de ayuda por un par de meses. Pero el cancer siguié
diseminandose. El médico le dijo a la familia que habia otros medicamentos
para probar, de modo que a Alma se le administré otro tipo de quimioterapia.
Sin embargo, este tratamiento redujo enormemente sus recuentos de
glébulos blancos, y Alma fue hospitalizada. Ella se recupero y, junto con su
familia, decidieron probar una opcién diferente de quimioterapia. Su
oncélogo estuvo de acuerdo, pero los recuentos de glébulos blancos de Alma
siguieron siendo bajos y ella no podia retener ninguin alimento; por lo tanto,
fue hospitalizada nuevamente. Este proceso continué durante varias semanas
mas. La familia de Alma no perdié la esperanza de que un nuevo farmaco
combatiera el cancer y permitiria que ella regresara a casa. Alma se debilitaba
con cada ciclo de quimioterapia y, finalmente, muri6 a causa de una infeccién.
Su esposo estaba anonadado después de lo sucedido. El no se habfa dado
cuenta de que su enfermedad era tan grave y no habia podido preparar a los
nifnos para enfrentar la pérdida de su madre. Mas adelante él dijo, “Ojala que
alguien nos hubiera dicho la verdad sobre su situacién y nos hubiese
informado que no era probable que el tratamiento adicional fuera de ayuda.
No sabiamos que interrumpir el tratamiento era una opcion.” (Amercan
Society of Clinical Oncology, 2011)

ALIVIO DEL DOLOR Y OTROS SINTOMAS

En el transcurso de la enfermedad terminal pueden ir apareciendo signos y sintomas
caracteristicos. Todos estos sintomas suelen tener solucidn, ya sea a través de medidas
sencillas que se pueden realizar en casa, o con medicamentos indicados por el médico.
Reconocer y poder aliviar estos sintomas es el primer paso para afrontar estas
situaciones dificiles y dolorosas, y es la mejor manera de fortalecer la relacién con la
persona enferma. De entre los sintomas mas frecuentes debidos al propio proceso o
tratamiento se destacan. (Gobierno de Canarias, 2012)

ESTRENIM
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Dolor

Ver a alguien que amas morir es bastante dificil, pero pensando en esa persona el dolor
también puede agravar su situacion. No todo el mundo que muere experimenta dolor,

pero hay cosas que usted puede hacer para ayudar a quien lo tiene.

Su equipo de atencion médica deberd consultar con usted con frecuencia para
determinar cuanto dolor esta teniendo. Es importante mantenerle al tanto sobre todos
los cambios en el dolor y otros sintomas. Necesitaran que les diga qué tan bien esta
funcionando cada plan para el control del dolor. No se desanime si los medicamentos
deben modificarse algunas veces para conseguir el mejor control del dolor con el menor

numero de efectos secundarios.

Ayudele a describir el dolor con tanto detalle como pueda hacerlo, incluyendo en dénde
lo siente, como lo siente, qué tanto perdura, cudndo comenzd, asi como qué lo mejora y
qué lo empeora. El llevar un registro del dolor y de toda esta informacién puede ser de
utilidad. El equipo de atencién médica le preguntara que describa el dolor usando una
escala de 0 a 10, siendo 10 el nivel maximo de dolor que pueda uno imaginar y 0 sin
dolor en lo absoluto. El usar esta escala de dolor es también util para poder describir el
efecto que tienen las medidas que se toman para combatirlo. (The worlwide palliative

care alliance, 2008)

I | I I [ I I | I I |
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

ningun dolor dolor moderado el peor dolor posible

A los nifios se les puede pedir que sefialen la cara que muestra que tan fuerte es su

dolor.

e ~
@@
,
1 2
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Siete preguntas importantes que el paciente debe hacerse

— ¢Doénde siente dolor? (puede haber mas de un lugar)
— ;Cuando comenzad?
— (A qué se parece? (Ej. pufialadas, calambres, fuego, etc.)
— (Esel dolor permanente o vay viene?
— Tratamientos: ;Ha intentado algin tratamiento? ;Le ha ayudado?
— Cambios: ;Qué empeora o mejora el dolor? (Ej. El movimiento, la comida, momento
del dia, etc.)
— Causas: ;Cual piensa usted que es la causa del dolor?
(The worlwide palliative care alliance, 2008)

Luchar con el dolor severo puede ser agotador. Puede hacer mas dificil para las familias
estar juntos de una manera significativa. El dolor puede afectar el estado de animo, o
puede hacer que alguien este enojado o de mal humor. Aunque comprensible, la
irritabilidad resultante del dolor puede hacer que sea dificil dialogar, dificil de

compartir pensamientos y sentimientos.
Tipos de medicamentos contra el dolor

La enfermera o el médico evaluara su dolor y determinara el nivel o grado promedio de
dolor que su familiar experimenta. Para el dolor leve (normalmente entre 1y 3 en una
escala de 0 a 10), puede que se usen analgésicos (medicamentos contra el dolor), como
el paracetamol o los medicamentos antiinflamatorios no esteroideos (AINES, como

aspirina, ibuprofeno o diclofenaco).

Para el dolor moderado, o dolor clasificado entre 4 y 6 en la escala de dolor, puede que
se usen los medicamentos opioides (tipo morfinas, conocidos también como opidceos).
Puede que se usen AINES en conjunto con opioides. La dosis inicial de opioide sera baja
y se administrara de forma consistente, incrementandose gradualmente segin se
requiera para controlar el dolor. Si su dolor es severo (un dolor descrito entre 7 y 10 en
la escala de dolor), por lo general se administran opioides de inmediato. Los opioides de
accién prolongada funcionan muy bien si se usan de forma puntual. Estos
medicamentos de accién prolongada funcionan al mantenerse constantemente en los
niveles sanguineos, lo cual ayuda a mantener el dolor bajo control de forma nivelada

por periodos prolongados de tiempo. Los medicamentos de rescate de accién inmediata
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pueden usarse para controlar el dolor emergente. Recuerde que Unicamente su médico
o la persona encargada del controlar sus dolor puede prescribir estos medicamentos.

(American cancer society, 2013)

Los analgésicos opioides existen en muchas formas y pueden ser administrados de
muchas maneras. Los parches que se pegan sobre la piel, las grageas o pastillas para
chupar (en lugar de tragarse de inmediato), las pildoras que se colocan debajo de la
lengua e incluso los supositorios pueden utilizarse cuando sea necesario, esto

dependera del criterio de su médico.

No se preocupe si su familiar se encuentra que estd tomando una gran cantidad de
medicamentos. Esto no tiene nada que ver con que no pueda tolerar el dolor, ni significa
que usted sea una persona quejumbrosa. Algunas personas requieren menos

medicamentos que otras para controlar el dolor.

¢ Qué efectos indeseables pueden ocasionar los opioides?

- Adormecimiento
- Nauseas
- Estrefiimiento
- Confusién
- Sudoracién y comezon
- Resequedad de la boca

- Contracciones subitas de los musculos (Hipo)

(The worlwide palliative care alliance, 2008)

Con el transcurso del tiempo, puede que también requiera de mayores dosis de
analgésicos debido a que ya no estan funcionando como antes lo hacian. Esto se debe a
que el cuerpo se ha hecho resistente al medicamento que ahora surte un menor efecto.
El necesitar incrementar su dosis medicinal no significa que pronto vaya a morir. Se ha
evidenciado que un alivio insuficiente del dolor puede acelerar la muerte. Algo de lo
que no tiene de qué preocuparse mientras toma medicamentos contra el dolor es la
adiccion. Cuando se utilizan medicamentos contra el dolor, la adiccién no es una
preocupacion salvo que la persona haya tenido problemas de adiccion en el pasado.
Incluso siendo ese el caso, el dolor debe ser tratado. Lo mas importante es hacerse cargo
del dolor.
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Senales que indican presencia de dolor

- Respiracion sonora: Respiros agitados, bruscos o rapidos.

- Expresiones auditivas de dolor: Gemidos, quejidos o lamentaciones.

- Expresiones faciales: Expresion de tristeza, tension, temor, enojo o llanto.

- Lenguaje corporal: Tension, puiios apretados, rodillas tiesas, rigidez, agitacion o
acciones que aparentan que desea escapar de la zona donde esta el dolor.

- Movimiento corporal: Cambiar de posicién buscando comodidad sin lograrlo.

El poder identificar esto y recibir el medicamento correspondiente contra el dolor es
util para que el cuidador pueda ofrecer una atencién adecuada que le brinde al paciente

la comodidad posible. (The worlwide palliative care alliance, 2008)

;Qué es el parche epidérmico?

Es un parche parecido a un vendaje que libera medicamentos al cuerpo para el dolor
severo, a través de la piel. La medicina penetra la piel lentamente y en forma sostenida.
(Institutos Nacionales de Salud de EE.UU., 2013)

;Cémo se coloca el parche?

Elija una zona de la piel lisa y sin vello en la parte superior del cuerpo, preferiblemente
debajo de la clavicula en el pecho o en la parte superior de la espalda. Si la zona elegida
tiene vello, cértelo con un par de tijeras. {No lo afeite! Evite areas de la piel enrojecidas,
irritadas o que tengan cualquier otro tipo de manchas, por ejemplo grandes cicatrices.

La zona de la piel que elija debe estar seca y limpia. Si fuera necesario lavela con agua
fria o tibia. No utilice jabon u otros detergentes. Después de un bafo caliente o ducha
espere hasta que su piel esté completamente seca y fria. No aplique lociones, cremas o
pomadas en el drea elegida. Esto podria impedir que el parche se pegue adecuadamente.

(Grunenthal, 2009)

25



Aplicacién del parche

Paso 1: Paso 2: Paso 3: Paso 4:
Cada parche se encuentra El lado adhesivo del Pegue el parche en el Presione el parche
dentro de un sobre. Justo parche esta cubierto area de la piel que haya contra su piel con la
antes de su uso, abra el por una ldmina elegido y retire el resto  palma de su mano y
sobre rompiéndolo por la protectora plateada. de la lamina. cuente lentamente
zona marcada. Saque el Despegue con cuidado hasta 30. Asegtirese
parche. la mitad de la lamina. que todo el parche esta
Intente no tocar la en contacto con su piel,
parte adhesiva del especialmente los
parche. bordes.

l

Debe llevar puesto el parche hasta por 4 dias. Si se ha aplicado el parche correctamente,
el riesgo de que se despegue es bajo. Usted puede ducharse, bafiarse o nadar mientras lo
lleva. Sin embargo, no exponga el parche a calor extremo (ej. sauna, lamparas
infrarrojas).

En el caso improbable de que su parche se cayera antes de que necesitara cambiarse, no
utilice el mismo parche de nuevo. Pregunte a su médico si debe pegar uno nuevo.

Al cambiar el parche, retire el parche viejo, déblelo por la mitad con el lado adhesivo
hacia adentro, tirelo a la basura con precaucion, fuera del alcance de los nifios y pegue
un nuevo parche en un lugar diferente de la piel. Espere al menos una semana antes de

usar el mismo lugar nuevamente.

/Qué tiempo dura un parche?
Su médico le indicara la duracién de su tratamiento con el parche. No suspenda el

tratamiento antes, ya que el dolor puede volver a aparecer y pudiera sentirse mal. Si
estima que la acciéon del parche es demasiado potente o débil comuniqueselo a su
médico.
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¢ Qué otras formas existen para ayudar a aliviar el dolor?

Las medicinas y procedimientos médicos no son las tinicas formas de aliviar su dolor.
Existen otras cosas que puede hacer. Algunas personas encuentran utiles las
distracciones como la musica, las peliculas, una conversacién o juegos. El uso de calor,
frio, 0 masaje en el drea que causa dolor puede ser ttil. Los ejercicios de relajaciéon y la
meditacion pueden ayudar a aliviar el dolor y a reducir la ansiedad en algunas personas.
Tenga en cuenta que para la mayoria de las personas con dolor, estas medidas solas no
son suficientes para manejar el dolor, pero puede que ayuden a mejorar su comodidad

cuando se emplean con medicamentos contra el dolor. (Rosen & Rosen, 2014)

- Encuentre la posicién mas cdmoda para la persona.

- Asegurese que la persona tome sus analgésicos con regularidad.

- Escuche las preocupaciones de la persona y expliquele que le esta
pasando.

- Intente el masaje suave.

- Intente compresas calientes o frias.

- Intente la respiracion lenta y profunda.

- Use distracciones, Ej. Musica o radio.

- Recey o realice otras practicas religiosas o culturales (de ser apropiado).

Si le gustaria informarse mas acerca de cémo sobrellevar el dolor ocasionado por el
cancer, refiérase al documento sobre Control del dolor: Una guia para las personas con

cdncery sus seres queridos.

http://www.cancer.org/acs/groups/cid/documents/webcontent/002905-pdf.pdf.

Cansancio

El cansancio es una sensacion de debilidad fisica, mental y emocional. Suele ser mas
intenso que el cansancio comuin que todos sentimos por corto plazo y que se alivia con
descanso. Muchas personas sienten que este cansancio es el sintoma mas desconsolador
de su enfermedad. También es un sintoma que experimentan casi todos en la etapa

avanzada de la enfermedad. (Rosen & Rosen, 2014)
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¢;Qué puede hacer para sobrellevar el cansancio?

Para atender el cansancio, primero, hay que controlar los sintomas que lo empeoran, y

luego, prevenirlo al equilibrar cuidadosamente el descanso con la actividad.

Algunos de los sintomas que hacen que el cansancio empeore:

— Dolor

— NAusea, vomito, o ambos

— Diarrea

— Estrefiimiento

— Problemas para dormir

— Alimentacién deficiente

— Falta de aliento o dificultad para respirar
— Deshidratacion (sin suficiente liquido)

A menudo es posible reducir el cansancio al buscar alivio contra estos sintomas.

El cansancio también empeora cuando existen alteraciones en la sangre como la anemia
(un recuento bajo de glébulos rojos), controlable con tratamiento, haciéndole sentir
mejor en los ultimos meses de vida. El cansancio suele empeorar si siente ansiedad,
preocupacion, tristeza, depresion, aburrimiento, o poco animo. Su médico puede
ayudarle a encontrar la forma de controlar estos problemas que pueden hacer que el
cansancio empeore; pregintele a la persona cémo se siente y pruebe diferentes cosas

para ver si son ttiles en aliviar su cansancio.

Algunos medicamentos pueden también hacer que sienta cansancio. Puede que requiera
hablar con su médico sobre cambiar de medicamentos o tomarlos a distintas horas.
Incluso podria dejar de tomar los medicamentos que ya no estan siendo utiles. Consulte
primero con su médico o equipo de profesionales que le atiende, también le pueden

indicar qué medicamento le puede ayudar a disminuir el cansancio.

A veces, cambios sencillos sobre el lugar y hora en que duerme pueden hacerle sentir
menos cansancio. Los periodos muy prolongados de descanso pueden agravar su
condicion, reduciendo su nivel de energia. Hay investigaciones que reportan que hacer

ejercicio a cierto nivel que pueda sobrellevar, caminar cinco minutos diariamente
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mejorara su nivel general de energia y contribuira a que continte agil, fuerte y flexible

en lo posible.

Cuide de su seguridad durante la actividad fisica. Si siente que no tiene equilibrio al
estar de pie, asegurese de brindarle ayuda mientras camina. Puede que sienta mayor

seguridad si dispone de un andador o silla de ruedas.

Planifique las actividades alrededor de los momentos en los que mejor se sienta y que
tenga la mayor energia, la distraccion y la estimulacidén de los sentidos puede que

ayuden a aliviar el cansancio.

Actividades que ayudan a aliviar el cansancio

- Siéntese al aire libre.

- Escuche musica.

- Realice un paseo en automovil.

- Pase el tiempo viendo como se prepara la comida.
- Realice cinco minutos de ejercicio al dia

Ayudele a mantener actividades simples, por ejemplo el uso de una vasenilla al lado de
la cama puede utilizarse en lugar de caminar hacia el bafio. Al levantarse de la cama
puede indicarle que realice una pausa de descanso, de tal forma que pueda recuperar
energias mientras permanece sentando(a). Procure que tome cortos periodos de

descanso durante las actividades, y tenga sillas alrededor. (Rosen & Rosen, 2014)

Problemas Digestivos

Nauseas, vomitos, estrefiimiento y pérdida de apetito son los sintomas mas comunes al
final de la vida. Las causas y los tratamientos para estos sintomas son variados, asi que
hable con un médico o enfermera de inmediato. Hay medicamentos que pueden
controlar las nduseas o vomitos o aliviar el estrefiimiento. (National Institute On Aging;

National Institutes Of Health; U.S. Department Of Health And Human Services, 2010)
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Falta de apetito
Si alguien cercano a la muerte quiere comer, pero se encuentra cansado o débil, puede

ayudarle usted con la alimentacién. Si la pérdida de apetito es un problema, hay que
fomentar la alimentacién, ofreciendo comidas suaves y preferidas por el adulto mayor,
pero en pequeiias cantidades. O tratar de servir comidas frecuentes, mas pequefias, en
lugar de tres grandes. Pero, no fuerce a una persona a comer. Estar sin alimentos y/o
agua generalmente no es doloroso, y la alimentacién puede aumentar el malestar.
Perder el apetito es una parte comin y normal de morir. Una decisidn consciente de
renunciar a los alimentos puede ser parte de la aceptacién de aquella persona de que su

muerte se encuentra cerca. (Palma, 2011)
Evitense las peleas durante la comida entre los familiares

Es importante que hable con la persona de estos asuntos. Los ultimos meses de la vida
de su familiar no deben ocuparse con discusiones. La pérdida del apetito y el no poder
comer (en conjunto conocido como anorexia) le ocurre a mas de ocho de cada diez

pacientes de cancer antes de la muerte.

El no tener ganas de comer no debe verse
como una sefial de que quiere dejar de
vivir, ni que quiera abandonar a su
familia. Esto es normal en el proceso de

la muerte

El cuerpo de la persona experimenta cambios que tienen un efecto directo en su apetito.
Los cambios en el gusto y el olfato, cambios en el estémago y los intestinos, falta de
aliento, nauseas, vomitos, diarrea y estrefiimiento son solo algunas de las cosas que
dificultan su capacidad de comer. Los efectos secundarios de los medicamentos, el

estrés y la angustia espiritual también son factores que pueden generar falta de apetito.

Algunas de las causas pueden controlarse con tratamiento médico. Por ejemplo, es
posible brindar apoyo nutricional mediante sugerencias sobre cémo aprovechar el
maximo cada bocado, o mediante el consumo de bebidas o suplementos nutricionales.

También hay medicinas que pueden estimular su apetito, disminuir la nausea y que
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ayuden a desplazar los alimentos en el estbmago de una forma mas rapida. Podria ser
que le sorprenda ver, que la persona consumird mas alimentos cuando esta

acompafado de sus familiares.

Resulta importante reconocer cambios en el apetito de manera que pueda recibir ayuda
cuando sea necesario. Hable con su equipo de atencién médica sobre cuanto ha estado

comiendo y sobre si es necesario o no tomar medias al respecto. (Rosen & Rosen, 2014)

Ansiedad y Depresion

;Como se siente la ansiedad? La ansiedad ha sido descrita como una sensaciéon de
“mariposas en el estomago”, incertidumbre, impaciencia, angustia y temor a lo

desconocido. Puede ser bastante desagradable.

Se espera que se genere algo de ansiedad, pero de ser severa puede tratarse a través de
psicoterapia o con medicamentos. El objetivo es hacerle sentir mas tranquilidad y
ayudarle a lidiar con los cambios que se estan dando. Los medicamentos contra la
ansiedad o incluso los antidepresivos pueden ayudar. La asesoria profesional es
especialmente 1til en cambiar su perspectiva sobre las cosas de tal forma que se
concentre en el presente, sin mortificarse por el futuro. Dividir los problemas en partes
mas pequefias que sean mas faciles de manejar puede ser una mejor forma de

sobrellevar algunos tipos de ansiedad.

La depresion es mas que sentir tristeza. La depresion incluye sentimientos de
desesperanza, impotencia, inutilidad e infelicidad, en ocasiones durante varias semanas,
sin tener momentos gratos por ninguna actividad. No es normal tener estos
sentimientos, ni cuando el final de la vida se acerca. La depresién a veces puede tratarse
con antidepresivos, asesoria profesional, acompafiamiento espiritual o una combinaciéon
de los tres. Tener un control de la ansiedad y depresién puede hacer la gran diferencia
en qué tanto pueda disfrutar de sus ultimos meses de vida. (The worlwide palliative

care alliance, 2008)
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Dificultades para Respirar

Puede que un ser querido sienta que le falta el aire o que tenga la necesidad de respirar
mas rapido y enérgicamente de lo normal. Podria ser que sienta como si hubiera algtiin
liquido en sus pulmones que provoca deseos por toser. A menudo estos sintomas
aparecen y desaparecen. Informe a su equipo de atencién médica sobre cualquier

dificultad para respirar de la persona para que pueda obtener ayuda.

Hay una serie de cosas que puede hacer para aliviar los problemas con la respiracién.
Facilita la respiracion de la persona en la etapa final de la vida: sentarse en posicion
recta, apoyarse con el uso de almohadas o recostarse sobre una mesa. A veces el oxigeno
suministrado a través de un tubo pequefio por debajo de su nariz aliviara la mayoria de
los sintomas. Los analgésicos opioides pueden ser efectivos en reducir la falta de aliento
y relajar la respiracion. Consulte con su médico acerca de como puede administrar ésta

medicacion.

Si existe liquido en los pulmones, se puede administrar medicamento que disminuya su
acumulacion. A veces el abrir una ventana o tener un ventilador en la habitacién puede
ayudar a que sienta menos ganas de tener que meter aire a los pulmones. Le puede
indicar técnicas de respiracion y relajamiento para cuando experimente los problemas
al respirar. Los medicamentos para reducir la ansiedad le puede ayudar a preocuparse

menos sobre la falta de aliento.

Muchas personas temen que este problema empeore conforme progresa la enfermedad.
Hay medidas que se pueden tomar para controlar cada cambio en su condicién médica.
Tal como con el dolor, se puede recibir ayuda con los problemas para respirar. Se debe
dialogar con el equipo de atencién sobre los sintomas y el tratamiento para problemas

especificos. (Rosen & Rosen, 2014)

Falta de Aire

La sensacidn de sofoco es comtn y puede empeorar durante las tltimas semanas o dias
de vida. La falta de aire o la dificultad para alcanzarlo es, a menudo, signo de

enfermedad avanzada. Otras causas pueden ser las siguientes:
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— Acumulacién del liquido en el abdomen.

— Pérdida de la fuerza muscular.

— Hipoxemia (afecciéon por falta de suficiente oxigeno en la sangre).
— Enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC).

— Neumonia.

— Infeccion.

El uso de opioides y otros medicamentos pueden ayudar a que el paciente respire con
mas facilidad. Dosis muy bajas de un opioide pueden aliviar la falta de aliento de los
pacientes que no toman opioides para el dolor. Pueden necesitarse dosis mas altas para
los pacientes que toman opioides para el dolor o para los que padecen de una falta de
aire grave. Solicite a su médico la indicacién adecuada para solucionar éste problema.

(Instituto Nacional del Cancer, 2013)

Procedimientos para aliviar la sensacion de falta de aire:

— Tratar la ansiedad causada por la falta de aire.

— Dirigir un ventilador hacia la cara del paciente para refrescarlo.

— Hacer que el paciente se incorpore.

— Hacer que el paciente haga ejercicios de respiracion y técnicas de relajacion, si
puede.

— Usar acupuntura

— Administrar antibidticos si la causa de la falta de aire es una infeccion.

— Administrar mas oxigeno si la causa de la falta de aire es por falta de oxigeno en la

sangre.

En casos poco frecuentes, la falta de aliento no se puede aliviar con ninguno de estos
procedimientos. Puede ser necesario recurrir a la sedaciéon con medicamentos para
ayudar a que el paciente se sienta mas cdmodo. Primero consulte con su médico para

tomar una decision.

Algunos pacientes tienen espasmos en las vias respiratorias de los pulmones junto con

la falta de aliento. Los broncodilatadores (medicamentos que abren las vias
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respiratorias pequefias de los pulmones) o los medicamentos esteroides (que alivian la
hinchazén y la inflamacidn) pueden aliviar estos espasmos. El control adecuado de la
falta de aire alivia el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de la persona. No olvide
preguntar a su médico la forma correcta para ayudar a solucionar este problema.

(British Columbia, Mediacal Association; Ministry of Health; Agency, BC Cancer, 2011)

Estertor o respiracion ruidosa

El estertor es un sonido parecido al de gargara que surge de la parte de atras de la
garganta de una persona moribunda. Es causado por la acumulacién de saliva y moco en
la garganta y las vias respiratorias superiores de un paciente que estad demasiado débil
como para despejar la garganta. Hay dos tipos de estertor. El estertor de muerte se
presenta por la acumulacién de saliva en la parte trasera de la garganta. El otro tipo de
estertor lo causa la acumulacion de liquido en las vias respiratorias por una infeccidn,

un tumor o exceso de liquido en los tejidos corporales.

Se pueden administrar medicamentos para reducir la cantidad de saliva o para secar las
vias respiratorias superiores. Como la mayoria de los pacientes con estertor no pueden
tragar, estos medicamentos se administran generalmente mediante parches sobre la

piel o por infusion.

Entre los tratamientos para el estertor sin el uso de medicamentos, esta el cambiar al
paciente de posicion y darle menos liquido. Elevar la cabecera de la cama, levantar y
acomodar al paciente con almohadas o colocarlo de costado puede ayudar a aliviar el
estertor. Si el estertor se debe al liquido en la parte trasera de la garganta, puede pedir
ayuda de un profesional de la salud para extraer con cuidado el exceso de liquido
mediante un tubo de succién. Si el estertor se debe al liquido en las vias respiratorias,
por lo general no se extrae. La succién causa una tensidn fisica y mental muy grave en el

paciente.

En la etapa final de la vida, el cuerpo necesita menos alimentos y liquidos. La reduccién
de alimentos y liquidos puede prevenir el exceso de liquido en el cuerpo y aliviar

enormemente el estertor.
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El estertor de muerte es un signo de que la muerte se puede presentar en las préximas
horas o dias. Puede causar mucha ansiedad, pero no parece ser doloroso para el

paciente. (Instituto Nacional del Cancer, 2013)

Delirio

El delirio es un estado de confusién mental que produce cambios en la comprensién y el
comportamiento. El delirio puede ser peligroso para la persona si a esta le afecta el
juicio. El delirio puede hacer que la persona se conduzca de modo poco habitual, incluso
si solia ser callada o calmada, puede tener un cambio de dnimo repentino o volverse

agitada y necesitar mas atencion.

Existen tres tipos de delirio:

- Hipoactivo. El paciente no estd activo y parece dormido, cansado o deprimido.
- Hiperactivo. El paciente esta inquieto o agitado.

- Mixto. El paciente cambia entre estar hipoactivo y estar hiperactivo.

El delirio puede aparecer y desaparecer a lo largo del dia. Los sintomas de delirio
habitualmente se presentan de modo repentino. A menudo surgen en pocas horas o
dias, y pueden aparecer y desaparecer. Sin embargo, en las ultimas 24 a 48 horas de
vida, el delirio puede ser permanente debido a problemas como la falla de algunos
organos del cuerpo. La mayoria de las personas con una enfermedad terminal
presentan delirio durante las ultimas horas o dias antes de la muerte. (The worlwide

palliative care alliance, 2008)

El delirio causa cambios en la persona que pueden afectar a la familia y a las personas a
cargo de él o ella; cuando la persona se agita, pueden confundirse al pensar que tiene
dolor. Aprender las diferencias entre los sintomas de delirio y de dolor puede ayudar a
la familia y las personas a cargo del paciente a entender la cantidad de medicina que se

necesita.
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Signos de delirio:
- Agitacion
- Falta de cooperacién
- Cambios de personalidad o comportamiento
- Dificultad para pensar.
- Dificultad para prestar atencion

- Ansiedad o depresién poco habituales

Las personas con delirio tienen mas probabilidades de caerse. A veces no pueden
controlar la vejiga o los intestinos. El estado mental de confusién de estas personas
puede llevarlos a ser incapaces de hablar sobre sus necesidades y sentimientos con los
familiares y las personas que los atienden, ser incapaces de tomar decisiones sobre la

atencion por lo que la familia puede necesitar tomar decisiones por el paciente.

Para algunos pacientes en las ultimas horas de vida, una opcidn puede ser tratar solo los
sintomas del delirio y hacer que el paciente esté lo mas céomodo posible. Hay
medicamentos que son muy eficaces para aliviar estos sintomas. Consulte a su médico
cual es la opcion mas apropiada para controlar el delirio en su familiar. Ademas es qutil
hablar con un consejero religioso para ayudarlo a sobrellevar la dificil situacién de ver a
la persona presentar alucinaciones (sentir cosas que parecen reales, pero solo han sido

creadas por la mente) relacionadas con el delirio.

Fiebre

La fiebre y las infecciones son comunes en la etapa final de la vida. Dado que los
pacientes tienen a menudo muchos problemas médicos en esta etapa, puede ser dificil
conocer la causa de una fiebre y saber si el tratamiento ayudarda o perjudicara al
paciente. Los pacientes cerca de la etapa final de la vida pueden elegir no tratar la causa
de la fiebre y solo recibir medidas de alivio, tales como la administracién de
acetaminofén (paracetamol) u otras medidas mas conservadoras como controlar la

fiebre con medios fisicos (aplicacion de pafios himedos sobre el cuerpo).
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Usted puede realizar lo siguiente:

- Busque areas de la piel con infeccién.

- Compruebe si hay deshidratacion.

- Aliente el consumo de liquidos en cantidad (al menos seis a ocho tazas diarias de
ser posible).

- Aplique pafios de agua tibia sobre el cuerpo del paciente.

- Deje las ventanas abiertas para permitir que el aire circule - usar el ventilador, si
esta disponible, o abanicar al paciente con un libro o periédico.

- Aliente a llevar s6lo ropa ligera.

(Instituto Nacional del Cancer, 2013)

Problemas de movilidad
Una persona tiene problemas de movilidad cuando presenta algin tipo de limitacién en

el movimiento, lo que le dificulta el hecho de deambular o desenvolverse
adecuadamente en alguna determinada actividad. Las movilizaciones consisten en una
serie de ejercicios para restablecer las funciones fisicas disminuidas y adoptar posturas

que por si sola la persona no podria.

Los principios bdsicos de la movilizaciéon son:
— No hacer dafo ni provocar problemas afiadidos: Debemos tener cuidado a la hora de

manipular a la persona, vigilando si existen sondas, u otros dispositivos médicos,
etc.

— Que sea comodo para la persona y para quien lo realiza: Tenemos que dosificar el
esfuerzo que realizamos y tener en cuenta que en muchas ocasiones resulta
doloroso para la persona.

— Valorar el nivel de dificultad: Planificar y preparar antes de hacer la movilizacién.
Tomar en cuenta los recursos que vamos a necesitar y la posible colaboracién de la
persona a la que vamos a movilizar, asi como su peso y talla, comprobar que la piel
esta limpia y seca, agarrarle por hombros, codos, cadera y rodillas, y proporcionarle

seguridad constantemente.
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¢;Como ayudarle a caminar?

- Haga caminar a la persona si es posible, para mantener la fuerza muscular y
ayudarlo a sentirse bien.

- La inactividad disminuye la fuerza muscular. Dos personas deben acompafar a la
persona durante los primeros periodos ambulatorios, luego de una enfermedad
debilitante grave.

- Parainiciar la ambulacién, la persona debe sentarse en el borde de la cama por dos
o tres minutos y respirar profundamente.

- No tratara de caminar hasta que se acostumbre a la posicién (de pie) y no existan
mareos o nauseas.

- Indique a la persona que no mire hacia abajo y debe alentarla para que adopte una
postura de marcha tan normal como sea posible.

- Laactividad de caminar se inicia en forma lenta, el cuidador debe colocar una mano
debajo de la axila y la otra en el antebrazo de la persona adulta mayor. Enseguida,
caminara lentamente seguin vaya tolerando.

- Seevitara en todo momento que realice esfuerzos y se fatigue innecesariamente.
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- Si la persona tiene equipo especial como sonda vesical, el cuidador preguntara al
médico los cuidados que debe tener con ésta y controlara en todo momento que el
liquido siga saliendo.

- El caminar debe ser moderada tomando en cuenta la capacidad de resistencia de la
persona. (Ministerios de Salud Publica del Ecuador Direccién de Normatizacion del

SNS, 2011)

Transferencia de la cama a la silla de ruedas

Para realizar cualquier movimiento es importante informar al paciente sobre el cambio
de postura que va a realizar, para obtener la maxima colaboracion posible. Una vez
informado colocaremos la silla, debidamente frenada, paralela y lo mas cerca posible de

la cama sin que sirva de obstaculo para realizar cualquier tipo de movimiento.

Una vez aqui debemos ponernos en la posicion
adecuada, que consiste en colocar una de
nuestras manos en la espalda de la persona y la
otra debajo de sus rodillas, y haciendo un
pequefio balanceo con todo su cuerpo, ayudarle
para que pueda girarse y se quede en posicion
de sentado junto al borde de la cama.

Una vez aqui, hay que sostener a la persona

dependiente, para ello colocamos nuestros



brazos bajo los brazos de la persona que estamos atendiendo y colocamos los suyos en
nuestra cintura o sobre nuestros hombros. Al mismo tiempo introduciremos nuestra
pierna entre las suyas como medida de seguridad para que no se deslice, llevar el peso
lo mas cerca posible de nuestro cuerpo tirando de su tronco hacia delante y haciendo
fuerza con las piernas, de forma que su peso se distribuya equitativamente sobre sus
piernas para poder incorporarle a la silla con un breve balanceo prestando mucho
cuidado con las alfombras pues estas pueden llegar a provocar lesiones (es mejor
retirarlas y colocarlas posteriormente). En el caso de que la persona atendida no quede
bien sentada nos debemos colocar en la parte posterior de la silla (frenada), una vez
aqui debemos poner nuestro brazo por debajo de sus axilas y tirando hacia arriba en un
solo movimiento le colocaremos correctamente. (Ministerios de Salud Publica del

Ecuador Direccion de Normatizacion del SNS, 2011)

Para este caso existe otra técnica que consiste en pasar nuestros brazos bajo sus
axilas y agarrarle por las muifiecas o el antebrazo (en funcién del estado fisico en que se
encuentre la persona) y tirar hacia arriba hasta que quede en una 6ptima posicién de

sentado.

Cambios de Posicion
Es la medida principal en personas que no pueden movilizarse por si solas. Cuando la

persona esta sentada, tiene que levantarse del sillon durante unos segundos cada hora;
si lo pude hacer ella sola, hay que insistirle en que lo haga cada 15 minutos, alternando
inclinaciones laterales hacia la derecha y hacia la izquierda con ayuda de cojines para

evitar que se resbale.

Como recomendaciones generales para este procedimiento estan:
- No hacer maniobras bruscas.
- Aprovechar los cambios posturales para dar masajes, realizar fisioterapia

respiratoria u otras actividades necesarias.

40



- Vigilar la aparicién de dolor durante la

movilizacién, por si fuera necesario

administrar medicacion.

- Vigilar la aparicion de lesiones en la piel
durante cada cambio.

- Mantener a la persona limpia y seca.

- Estimular a la persona para que realice
movimientos en la cama; se pueden colocar
soportes que faciliten la movilizacion.

- Los cambios posturales se realizan cada dos

o tres horas, siguiendo una rotacién

programada. (Ministerios de Salud Publica del Ecuador Direccién de Normatizacion

del SNS, 2011)

Proteccion de las prominencias éseas:
Son un complemento a los cambios de posicién, y ayudan a disminuir la presioén en los

puntos de apoyo. Algunos de los que hay en el mercado son:

Almohadas y cojines de distintos tamafios y materiales (espuma, algodon,
silicona)

Colchones de agua: Redistribuyen el peso por toda la superficie corporal,
aunque son pesados, caros, dificiles de manejar y se estropean facilmente.
Colchones de aire con presion alternante: Formados por una serie de camaras
neumaticas que se hinchan y deshinchan alternativamente por medio de un
motor, modificando asi los puntos de presién contra la cama, aunque el motor
produce ruido, y se pincha con facilidad.

Colchones de espuma: Alivian la presiéon y proporcionan una superficie de
descanso comoda, ademdas de ser mas baratos, aunque hay que decir que son
menos eficaces.

Protectores locales: Se pueden realizar de distintos materiales como goma
espuma, vendas de algodon. Son tutiles para proteger los talones, los codos y las

rodillas.
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ADMINISTRACION DE MEDICACION

Vias de administracion de farmacos
La via de administraciéon de farmacos de eleccién en cuidados paliativos es la via oral.

Algunas personas en fase terminal conservan esta via hasta dias antes del fallecimiento
y por lo tanto no es necesario plantearse otras alternativas a la misma. Sin embargo en
la mayoria de personas no hay posibilidad de administrar la medicacién a través de la
via oral, necesitando vias de administraciéon alternativas. Ejemplos de estas vias
alternativas son la via intravenosa, via intramuscular, via rectal, via transdérmica, via
sublingual o la via subcutanea. En la actualidad se considera que la via subcutanea es la

mas adecuada de las vias alternativas. (Marin Floria & Martinez Manero, 2011)

Causas de pérdida de la via oral

- Intolerancia gastrica al medicamento

- Imposibilidad para la degluciéon

- Nauseas y vomitos persistentes

- Necesidad de dosis altas de opioides

- Malabsorcion del medicamento en el intestino
- Debilidad extrema

- Estados de confusion mental

- Agonia

La via intravenosa no se recomienda por las dificultades técnicas. La administracién de
farmacos a nivel intramuscular suele resultar dolorosa. Hay pacientes que rechazan la
via rectal y ademas la absorcion de farmaco por esta via es muy variable. El resto de vias
alternativas ain estan poco desarrolladas. La via subcutdnea, en cambio, es poco

agresiva y permite la autoadministracién por parte del paciente o sus familiares.

Limitaciones de otras vias
Otras vias de administracion que podrian ser utiles, como la rectal y la sublingual,

presentan la limitacién de la inexistencia de esas presentaciones farmacoldgicas de la

mayoria de medicamentos esenciales en cuidados paliativos.
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La via intramuscular no se utiliza practicamente nunca en cuidados paliativos. Ademas
de dolorosa, la absorcion es muy irregular, existiendo gran variabilidad en el inicio,
intensidad y duracion de la accion. Por otro lado, los pacientes en fase terminal tienden
a disminuir el peso y perder masa muscular. En cuanto a la via intravenosa, tampoco es
adecuada para su uso domiciliario. Precisa personal adiestrado, las complicaciones son
frecuentes (inflamacidn de las venas, obstruccién o salida del catéter, etc.), es dolorosa
y, en muchos casos, las venas son poco accesibles. Ademas, hay que tener en cuenta la

pérdida de independencia que conlleva. (Ibor, Adra, & Marin, 2006)

Via Subcutanea
Frente a las limitaciones de otras vias, la via alternativa de elecciéon en personas

atendidas en el hogar es la subcutanea (SC). Su sencillez, comodidad y facil manejo la
convierten en una técnica efectiva y rentable que permite, con minimo riesgo para la

persona, su asistencia integral en el domicilio hasta el fallecimiento. (Schulte, 2012)

:.Qué es la via subcutanea?
Consiste en la introduccién de medicamentos en el tejido celular subcutaneo mediante

una palomilla.

Ejemplo de palomilla

(Qué es el tejido subcutaneo?
El tejido subcutaneo o hipodermis es la tercera

capa de la piel, encontrandose por debajo de la
epidermis y dermis. Actlia como aislante
térmico, reserva energética y almohadilla de

proteccién frente a traumatismos mecanicos




externos. Al contrario que otras capas de la piel, la hipodermis dispone de muy pocos

receptores del dolor.

;Cuales son los beneficios de la via SC?

El paciente se beneficia de un buen control de los sintomas, le permite mantener su
autonomia y permanecer en su entorno familiar habitual. La familia tiene la garantia de
la continuacién de los cuidados, le permite un relativo descanso, ademas participa en el
cuidado directo de la persona, asumiendo una tarea concreta, y puede ayudarle a

disminuir el impacto emocional de la situacion.

Ventajas de la via subcutanea

- Esunavia segura, sencilla y comoda para el paciente.
- Espoco agresiva, no dolorosa.

- De facil acceso.

entrenado).
- Con pocos efectos secundarios y complicaciones.
- Facil manejo de las complicaciones.
- Bajo costo.
- Evita ingresos hospitalarios.
- Aumenta la autonomia y calidad de vida del paciente.
- Permite un buen control del dolor y otros sintomas.

- Bajaincidencia de desarrollo de tolerancia para los opioides.

- De facil manejo y ejecucion por familiares o cuidadores (no precisa personal

- Permite la utilizacién de la mayoria de farmacos necesarios en cuidados paliativos.

Como favorece la absorcion de farmacos?
La via subcutanea favorece la administracién de fairmacos, ya que se extiende por toda

la superficie corporal y no supone una limitacién del acceso, como puede ocurrir con la
via intravenosa o intramuscular. Estd muy irrigada, favoreciendo la absorcién de
farmacos, tiene capacidad de distension gracias al tejido conectivo y es capaz de
recobrar su estado natural tras la reabsorcion del volumen de liquido administrado.

La via subcutanea no presenta barreras de absorcién, pues la medicacién entra
directamente en el torrente circulatorio a través de los capilares a diferencia de la
medicacion oral que requiere de una metabolizacién previa en el higado para poder
alcanzar la circulacion sistémica del cuerpo. El flujo sanguineo y la solubilidad del

medicamento determinan lo rapido que se absorbera. (Schulte, 2012)
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(.En qué situaciones estd indicado utilizar la via SC?
- Dificultad o incapacidad para la deglucion.
- Nauseas y vomitos persistentes.
- Oclusion intestinal.
- Malabsorcion.
- Disminucidén de conciencia, confusion.
- Caquexia extrema (enfermedad caracterizada por falta de apetito, debilidad y
pérdida de peso)
- Dificultad para respirar.
- Situacién agdnica.
- Intolerancia a opioides por via oral y/o necesidad de dosis altas.
(Ruiz Marquez, 2010)

:.Cuando esta contraindicada ésta via?

No se debe administrar medicamentos por via subcutdnea cuando exista edema
generalizado (acumulaciéon de liquido en el cuerpo) porque disminuye la absorcidn,
shock periférico (circulacién periférica muy disminuida), coagulopatias (trastornos de
la coagulacién), zonas de la piel dafiadas (infecciones, inflamacién o ulceras) o cuando
se haya realizado una diseccion de ganglios inguinales.

En el caso de la administracion de sueros por via subcutdnea hemos de tener en cuenta
si la persona requiere de una administracion rapida de fluidos y en grandes cantidades
como en el fallo circulatorio, deshidratacion severa, desequilibrio electrolitico severo
(pérdida de sodio, potasio, bicarbonato, cloro), trastornos de coagulacién, pues no se
podria utilizar esta via.

Las contraindicaciones relativas del uso de la via subcutanea en domicilio son: La mala
adaptacidn del paciente, el cansancio de los familiares o la situacién social que impida el

tratamiento domiciliario. (Ruiz Marquez, 2010)
;Cuales son las zonas de punciéon?

Se procurara elegir una regién que permita la movilidad del paciente. Para ello, las mas
recomendables son la regién toracica (pectoral, infraclavicular, espalda), abdominal,

brazos (deltoides, biceps) y muslo (cuadriceps).
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Conviene tener en cuenta las cantidades a infundir. Para grandes volimenes es
recomendable utilizar la parte lateral del abdomen, la espalda y el muslo. Los brazos y,
sobre todo, la regién pectoral resultan muy adecuados para pequefios volimenes.
Cualquier parte del cuerpo es valida, aunque las mas utilizadas son los brazos y el
abdomen. Si el paciente estd encamado, se suele recomendar que el punto de insercién

se localice en la zona debajo de la clavicula.

No se recomienda colocar en una zona donde exista una cicatriz quirtrgica porque
impide la circulacién, lugares proximos a una articulaciéon porque disminuye la
movilidad de la persona, prominencias dseas por existir menos tejido subcutaneo y
superficies irradiadas porque la radioterapia destruye los vasos linfaticos y su
capacidad de absorcién serd menor, especialmente en grandes volimenes e infusiones

prolongadas. (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2012)
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(Qué tiempo se puede mantener la via SC?
Se debe cambiar el punto de insercién cada 5-7 dias. Los infusores pueden rellenarse

varias veces. La duracion media de un infusor son 4-5 dias. (Sociedad Espafiola de

Cuidados Paliativos, 2012)

;Cudles son las complicaciones de la via subcutanea?

En general los efectos adversos que ocurren por la administracién por via subcutanea
son de tipo local. Suelen ocurrir en aproximadamente un 5% de los casos, siendo la mas
frecuente la irritacién, induraciéon o hemorragia. Otros efectos de la administracién
subcutanea son: enrojecimiento, inflamacion, extravasacion o salida del farmaco, edema
en la zona proxima al sitio de infusion, reacciones alérgicas a la medicacién, hematomas,
hemorragias, quemazon, infeccién, aparicion de abscesos, hinchazén o celulitis. (Ruiz

Marquez, 2010)

A veces se ha descrito picor y dolor en el sitio de puncién o incluso necrosis (muerte de
los tejidos) por la administraciéon de algunos antibioticos. El dolor en el punto de
insercion suele ser debido a que se ha alcanzado el musculo en lugar del tejido

subcutaneo.

Las infecciones asi como las hemorragias por lesién de algin vaso sanguineo, son poco
frecuentes y poco graves requiriendo para su resoluciéon un simple cambio del lugar de

inyeccion. (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2012)

:.Como se coloca una via subcutanea?

Antes de empezar:

- Asegurese de tener todos los elementos que necesitara a su disposicion: jeringa,
medicamento, materiales de limpieza, etc.

- Lavese las manos con agua caliente, enjabonese antes de aplicar la inyeccién y
séquese con una toalla limpia.

- Seleccione y limpie el drea (cerca de 2 pulgadas) con una bola o compresa con
alcohol o rociada de alcohol.

- Espere a que se seque el sitio.
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Administracion de la inyeccién subcutdnea

- Retire la cubierta de la aguja.

- Pellizque un doblez de dos pulgadas de piel entre su dedo gordo y el indice.

- Sostenga la jeringa de la misma forma en que sostiene un lapiz o un dardo, inserte la
aguja en un angulo de 45° en la piel pellizcada (la aguja debe quedar
completamente cubierta por la piel).

- Sostenga la jeringa con una mano. Con la otra, aspire retirando el émbolo de la
jeringa para revisar sangre. Si ve sangre en la solucién de la jeringa, no inyecte
(retire la aguja y empiece de nuevo en otro sitio).

- Si usted no ve sangre, oprima lentamente el embolo todo hacia abajo para inyectar
el medicamento.

- Retire la aguja de la piel y sostenga un pedazo de algod6n con alcohol suavemente
en el sitio de la inyeccion. No frote.

- Si hay sangrado, aplique un vendaje.

- Ponga inmediatamente la jeringa y la aguja dentro de un recipiente adecuado para
desechos, éste debera ser una caja que usted puede comprar con su farmacéutico
local. Sin embargo, puede usar también una lata de café sellada o a prueba de fugas o
una jarra de leche sellable, siempre y cuando sea un contenedor a prueba de
pinchazos. Necesitara averiguar qué servicios estan disponibles en su area para una
eliminacion apropiada de desperdicios biologicos. (Hospital Psiquiatrico de Alava,

2004)

Consejos para minimizar el dolor de la inyeccion

- El medicamento que inyectara debe estar a temperatura ambiente.

- Quite todas las burbujas de la jeringa antes de la inyeccion.

- Esperaa que el alcohol de aplicacién topica se haya evaporado antes
de aplicar la inyeccidn.

- Mantenga los musculos relajados en el area de la inyeccion.

- Atraviese la piel rapidamente.

- No cambie la direccién de la aguja mientras ingresa o sale del sitio
de la inyeccidn.

- No vuelva a usar las agujas desechables.
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Consejos generales sobre la inyeccion

- Rotar el sitio de la inyeccién en un patrén regular
- Aplique las nuevas inyecciones a una distancia de al menos a 1.5 pulgadas de la
dltima inyeccion.

- Silapersona es demasiado delgado no use el abdomen como sitio de la inyeccion.

En el siguiente link se encuentra un video que indica la forma adecuada de colocar una

via subcutanea. http://www.youtube.com /watch?v=WNHg6qzt3Z8
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;Cudles son las metas de la terapia nutricional?

- El apoyo nutricional puede mejorar el tratamiento de la enfermedad y ser
beneficioso para la salud. El objetivo de la consejeria nutricional y la terapia es
mejorar la calidad de vida mediante la maximizacién de disfrute de comer (por
ejemplo, el gusto, el contacto social). Durante los Gltimos dias de vida, los pacientes
pierden a menudo el deseo de comer o beber, y pueden rechazar la comida o los
liquidos que se les ofrecen. La pérdida del apetito es a menudo angustiante. Cbmo
miembros de la familia se preocupan que "la persona no estd comiendo lo
suficiente", y el paciente también pueden estar preocupado. La reducciéon de la
ingesta de alimentos no acorta la vida, es simplemente una sefial de que el cuerpo ya

no puede metabolizar los alimentos. (Van den Eynden, Derycke, & Ceulemans, 2010)

Recomendaciones Dietéticas Generales

Se debe llevar una alimentaciéon adecuada a las necesidades individuales de cada
paciente, cumpliendo los criterios de una dieta equilibrada:

Ocasional: Bebidas
alcoholicas

OCASIONAL

=
[
4
=
=
=
=4
=
(=]
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- Procure realizar un nimero de 5 a 6 ingestas diarias y que éstas sean variadas y de
pequefio volumen.

- Trate que el momento de la comida sea en un ambiente tranquilo y agradable y
preferiblemente acompanele a comer.

- Evite ambientes con olores desagradables.
- Mantenga una correcta higiene bucal.

- Estimule el apetito con pequefias cantidades de zumo, frutas, caldos o masticando
chicles.

- Presente y prepare los platos de forma agradable y atractiva, con cocciones
sencillas, combinaciones variadas de alimentos y colores llamativos.

Ejemplo de Menu
Desayuno, Media-mafiana y merienda Almuerzo

- Leche o derivados. - Fideos o arroz o legumbres o verdura

0 papas.
- Pan o cereales o galletas.

- Carne o Pescado o huevo o pollo.
- Frutas

- Guarnicion: ensaladas, verduras,

papas,
arroz.

- Pan.

- Fruta

(Palma, 2011)
Consejos para mejorar la alimentacion

:{Qué puede hacer ante la falta de apetito?
- Brinde varias comidas al dia en pequefias tomas y servidas de manera

atractiva.
- Mantenga una higiene bucal adecuada

- Disponga de un ambiente tranquilo, limpio y sin olores desagradables.
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- Prepare los alimentos de manera atractiva, con variedad de texturas, olores,
saboresy colores.

- Adecue las texturas o consistencias de los alimentos a las posibilidades de la
alimentacién del paciente.

- Administre los liquidos fuera de las comidas, una hora antes o después o
entre horas

- Elabore batidos con leche, fruta y aztcar.

- No suministre alimentos bajos en calorias (gaseosas, caldos)

- Aproveche para realizar las comidas fuertes en los momentos de mayor
animo y menor fatiga, generalmente el desayuno.

- Adopte un horario de comidas flexible, de modo que se adapte a las
condiciones de la persona.

- Es preferible brindarle compaiiia durante las comidas.

- Ayudele a mantener en la medida de lo posible la actividad fisica.

- Si la falta de apetito es intensa, persiste y no consigue que su familiar coma
cantidades suficientes de alimentos, se recomienda el consumo de un
suplemento calérico proteico o medicamento indicado por su meédico.

(Palma, 2011)

:{Qué puede hacer cuando se altera el gusto y el olfato?
Recomiende o procure que su familiar realice algunas de las siguientes acciones:

- Realice enjuagues frecuentes e ingiera unos dos litros de liquidos al dia (agua,
zumos e infusiones), si no le ha contraindicado su médico.

- Utilice cubiertos de plastico si percibe sabor metalico en la boca.

- Cuando se rechacen las carnes rojas, sustituirlas por pollo, pavo, jamén, pescados o
huevos. Puede ser util macerar las carnes previamente en jugo de frutas o vino
suave.

- Utilice sal, especias de todo tipo (pimienta, clavo, nuez moscada, cilantro) o hierbas
aromaticas para condimentar los alimentos.

- Evite olores ambientales y alimentos de olor muy fuerte.
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No destape los alimentos calientes delante del enfermo.

Consuma los alimentos frios y a temperatura ambiente, ya que éstos, no despiden

olor. (Palma, 2011)

.Qué puede hacer cuando existe plenitud gastrica?

En los casos en que se siente “estar lleno” consumiendo incluso pequefias cantidades

de alimento:

Se aconseja realizar comidas poco abundantes y frecuentes (6 tomas).

Evite que consuma alimentos con mucho volumen y poca energia (ensaladas, sopas,
infusiones) sustituyéndolas por platos tinicos de poco volumen y de gran contenido
calérico (pasteles de carne, pescado con verduras, pastas, carnes o huevos con
salsa.)

Brindele alimentos de facil digestién con poca fibra y ligeros de grasa (frutas).
Consumir liquidos después de las comidas, no durante las mismas.

Si tiene mayor apetito en el desayuno, procure que éste sea la comida principal.

(Palma, 2011)

.Qué puede hacer ante el estrefiimiento?

Aumente el consumo de liquidos y de fibra: Frutas con piel (manzana, pera, uva),
cereales integrales, pan integral, verduras y legumbres.

Aumente la cantidad de aceite de la dieta, en crudo como en ensaladas.

Brindele frutos secos (higos, ciruelas, pasas). Se aconsejan los kiwis

Ayudele a caminar al menos media hora diaria.

Puede ser necesario que su médico le recomiende suplementos de fibra. (Palma,

2011)

:{Qué puede hacer para evitar la resequedad bucal?

Realice comidas de consistencia blanda y jugosa, evite alimentos secos (galletas,
patatas fritas o frutos secos)

Realice enjuagues frecuentes con agua, fltor, limén o preparados comerciales.
Consuma zumos, caldos, salsas o leche, purés, cremas, helados, y yogures.

Prepare los alimentos jugosos o con abundantes salsas para facilitar su deglucidn.
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Evite el consumo de alimentos sélidos y prefiera otro tipo de preparaciones mas
jugosas.

Limpie con un cepillo de dientes la lengua, antes de las comidas para facilitar el
contacto de los alimentos con las papilas gustativas, y aumente el estimulo para la
produccién de saliva.

Entre comidas si puede mastique chicle, caramelos acidos y enjuaguese la boca con

frecuencia. (Palma, 2011)

(.Qué puede hacer cuando hay dificultad o dolor al tragar?

Es preferible que coma despacio en un ambiente tranquilo sin distracciones,

concentrandose en la deglucidn.

Consumir los alimentos a temperatura ambiente

Haga comidas pequefias y frecuentes

Ofrezca alimentos cocidos, suaves y de consistencia segin tolerancia: enteros,

blandos con salsas, purés o liquidos.

Tome los purés con una textura homogénea y teniendo en cuenta el grado de

dificultad.

- Si la dificultad es severa: se aconsejan alimentos con consistencia espesa tipo
flan o yogur.

- Siladificultad es mediana se aconsejan alimentos con consistencia tipo miel.

- Si la dificultad es menor se aconsejan alimentos con consistencia tipo néctar o
yogur liquido.

Los liquidos deben tomarse lentamente y en pequefias cantidades o utilizar

espesantes. (Palma, 2011)

;Cuando se recomienda utilizar suplementos orales?

Se indicard suplementos orales en aquellos pacientes que no cubran su
requerimientos energético- proteicos con la dieta oral tradicional y mantengan
integra la capacidad de ingesta oral:

Pacientes con requerimientos elevados de energia y/o nutrientes.

Pacientes con dificultades mecanicas o funcionales de la degluciéon/ masticacion.

Pacientes con situaciones metabdlicas especiales.
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- Pacientes con alteracion de la digestion/absorcién y que necesitan nutrientes

modificados. (Palma, 2011)

Apoyo Nutricional
Si el paciente no puede tragar, habitualmente se usan dos tipos de apoyo nutricional:

— Nutricién enteral, por medio de un tubo insertado en el estdbmago o el intestino.
— Nutricién parenteral, por medio de un catéter intravenoso (IV) insertado en una

vena.

.Qué es la nutriciéon enteral?
Consiste en la administracion de nutrientes directamente al

tubo digestivo, utilizando férmulas de composicién conocida a
través de dispositivos que denominamos sondas, bien
nasoentéricas (sondas que van de la nariz al intestino) u
ostomias (sondas que atraviesan la pared abdominal hasta el

intestino). (Instituto Nacional del Cancer, 2013)

La proporcionalidad de este tratamiento ha hecho extensible

su indicacién a pacientes terminales en los que se pretende

atenuar determinados sintomas u ofrecerles una mayor

calidad de vida.

Aspectos positivos
La prescripcion de nutricion enteral puede situarse en el contexto hospitalario o

domiciliario y su manejo puede ser por parte de familiares o cuidadores. La infusién
enteral puede ser util en pacientes con cancer avanzado de cabeza, cuello y es6fago, que
presenten dificultad para tragar y mantengan apetito.

La eleccién de gastrostomia u ostomia incide positivamente en la comodidad e imagen

corporal y permite - en cuadros obstructivos - el drenaje gastrointestinal.

Aspectos negativos
La infusion de nutricion enteral no reduce el riesgo de aspiracion.
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No hay evidencia que justifique la infusién de nutricién enteral con el objetivo de
mejorar dlceras por presion.

No se ha demostrado disminuciéon del porcentaje de infecciones en pacientes con
sondas u ostomias.

No se dispone de estudios que refieran mejoria de calidad de vida con sonda
nasogastrica.

El aumento en el aporte de nutrientes con nutriciéon enteral no se ha relacionado con

aumento de la funcionalidad.

Beneficios clinicos

Cirugia

— La nutriciéon perioperatoria reduce complicaciones en pacientes severamente
malnutridos.

— Lanutricién enteral precoz mejora la inmunocompetencia postquirdrgica

— Lainmunonutricién reduce significativamente complicaciones infecciosas y estancia

hospitalaria en pacientes con cancer gastrointestinal.

Quimioterapia
— La nutricién enteral mejora parametros bioldgicos (pérdida de peso y proteinas

sanguineas) en pacientes con enfermedad tumoral no avanzada.

Radioterapia
— El mantenimiento del estado nutricional puede ayudar a combatir el estrés

metabdlico que asocia la radioterapia.

:Qué es la nutricion parenteral?

Es la técnica de alimentacién que permite aportar nutrientes (macro y micro)
directamente al torrente circulatorio, en pacientes que son incapaces de alcanzar los
requerimientos nutricionales por via enteral o en los cuales no se puede usar con
seguridad el tubo gastrointestinal. La complejidad de esta técnica de soporte, su
caracter invasivo, las complicaciones asociadas a su mantenimiento y los criterios
clinicos para su indicacion, hacen de la nutricién parenteral una practica excepcional en

la medicina paliativa.
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Sin embargo es un recurso terapéutico aplicable a pacientes con enfermedad avanzada y
aceptable estado general que presenten obstruccion intestinal no quirdrgica y que, con
adecuadas condiciones socio-familiares, contemplen su domiciliacién. Su indicacion
debe vincularse al cumplimiento de criterios clinicos, al consentimiento informado y a la

colegiacion en la decision (“garantias sistematicas”).

La decision y planificacion del soporte nutricional debe considerar siempre los deseos y

decisiones del paciente

Si usted tiene cancer y desea mas informacion sobre nutricién durante su tratamiento,
puede recurrir a la siguiente guia de nutricién para pacientes y sus familias.
http://www.cancer.org/acs/groups/cid/documents/webcontent/002904-pdf.pdf
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(Qué se debe conocer para el cuidado diario en la higiene de las personas
dependientes?

Conocer las necesidades y capacidades de la persona, potencializar las posibilidades
y habilidades, es importante saber lo que puede hacer y lo que no puede hacer.
Estimulele a que se valga por si mismo en lo que pueda si no son dependientes
totalmente.

Al inicio de toda actividad, expliquele con claridad y paciencia lo que le va a realizar.
Prepare previamente el ambiente y todo el material que va a utilizar durante el
cuidado.

Sea persistente.

Antes de realizar una actividad analice los riesgos para usted como cuidador y para
la persona que recibe el cuidado (por ejemplo movilizarlo a la ducha o levantarlo del
inodoro).

Recuerde que la seguridad de la persona cuidada en todo momento es importante al
igual que su autonomia.

Planifique los cuidados, tomando en cuenta y respetando la individualidad, cultura,
género y religion de las personas.

En los cuidados de higiene sea flexible y prepare la situaciéon para que en todo
momento segun la condicion de la persona adulta mayor participe de su cuidado.
Muchas personas adultas mayores se desmotivan cuando ellas son incapaces de
cuidarse, déjele hacer ciertas actividades en la medida de sus capacidades, ayidele a
mantener su autoestima.

La ayuda en lo necesario reduce el cansancio.

Permitale que la persona seleccione: su vestido, su peinado y su maquillaje, esto le
hara sentir que tiene control sobre su vida, y en caso del varén que escoja la ropa
que usara, locion luego de afeitarse, reafirmando la autonomia.

Felicitele, y prémiele siempre por su participacidn, esto la motivara a tratar de
alcanzar mas logros diariamente, pero no llegue al cansancio fisico, ni mental, la
respuesta dependera de la motivacion externa que reciba. (Ministerios de Salud

Publica del Ecuador Direccién de Normatizacion del SNS, 2011)
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Lavado De Manos
Indique a la persona lo que le va a realizar y motivelo a lavarse las manos las veces que

sean necesarias, sobre todo antes de comer, luego de cualquier actividad en que haya

topado los genitales externos, regién anal o sustancias que haya eliminado el cuerpo.

¢ Qué implementos necesita?
Agua, jabon, toallas de papel, crema humectante y lima de ufias.

;Como debe realizar el lavado de manos?
- Retire el reloj y anillos.

- Acerque a la persona frente al lavabo y aytidelo a mantener las manos y brazos
apartados de esta superficie.

- Abra la llave, regule el flujo de agua y aytdelo a lavarse la palma y el dorso (lado
contrario a la palma). Desde la muiieca hacia los dedos.

- Utilice el jabon, tenga cuidado de lavarlo antes y después de utilizarlo y antes de
colocar en la jabonera. Si es jabdn liquido tome la cantidad suficiente.

- Masajee el dorso y las palmas de las manos, mufiecas, dedos, por lo menos cuatro
veces.

- Limpie la suciedad debajo de las ufias con un palillo.

- Enjuague las manos con abundante agua, manteniendo siempre los dedos hacia
abajo,

- No sacuda las manos luego del enjuague.

- En caso de que exista mucha suciedad repita el procedimiento.

- Seque detenidamente las manos con toalla, desde las mufiecas hacia los dedos,
especialmente entre los dedos.

- Aplique crema hidratante en las manos. (Ministerios de Salud Publica del Ecuador

Direcciéon de Normatizacion del SNS, 2011)

Higiene De La Boca
Se tiene que realizar después de cada comida y siempre que sea necesario. En el caso de

que la persona tenga prétesis dental, ésta se lava con agua y antiséptico y un cepillo;
finalmente hidratamos los labios con vaselina o cacao. No introducir los dedos en la
boca de una persona adulta mayor que se encuentre enojada y/o inconsciente ya que

puede morderle.
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¢ Qué implementos necesita?
Lavacara pequefia, toalla, gasas limpias o algodoén, baja lengua (se compra en farmacia),

bolsa pequeiia para desechos, agua hervida fria, agua de manzanilla, agua con

bicarbonato (si presenta hongos) y lubricantes (vaselina, manteca de cacao).

¢;Como se realiza la higiene bucal?

Lavese las manos.

Prepare todo el material que necesita y lleve a la habitaciéon de la persona, de
acuerdo a su condicién motivelo a participar.

Inférmele sobre los cuidados que va a recibir.

Ponga a la persona en posicidn comoda (semisentado), siempre y cuando su
condicién lo permita.

Coloque la toalla sobre el térax (pecho) para protegerlo.

Tome una gasa humeda en el agua (hervida fria, o con manzanilla y/o con
bicarbonato) segiin condicién de la persona. Limpie los labios sin fregar (repita las
veces que sean necesarias).

Realizando movimientos circulares limpie la pared interna de la cavidad bucal y
encias.

Para la lengua envuelva la gasa en el extremo inferior del baja lengua y humedezca
con una de las soluciones indicadas y limpie desde la base hacia el extremo,
arrastrando la materia saburral que la cubre.

Lubrique los labios y déjelo comodo.

Lavese las manos. (Ministerios de Salud Publica del Ecuador Direcciéon de

Normatizacién del SNS, 2011)

Cepillado Dental

Motivele a la persona para que se realice un correcto cepillado después de comer
(desayuno, almuerzo, merienda). En el caso de no poder realizarlo, aytudelo.

Observe previo al cepillado, si existe algin tipo de lesién en mucosas, lengua, encias
(sies el caso avisar a su médico).

Para aquellas personas que no pueden agarrar el mango del cepillo, se puede poner

una liga alrededor de la mano. Sera mas facil de sujetar si el mango es mas largo.
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Cuidar que el cepillado se realice en las caras interna y externa de las piezas
dentales.

Si resulta imposible que la persona se cepille los dientes o se enjuague la boca,
utilizar una gasa humedecida para quitar los restos de comida en dientes y encias.

En el caso de personas en estado de inconsciencia retirar la protesis dental.

¢/ Qué implementos necesita?
Cepillo de dientes de cerdas suaves, pasta dental, vaso, agua en cantidad suficiente,

lavacara pequefia (segin condicion de la persona), servilletas de papel, toalla y vaselina.

¢;Como se realiza el cepillado dental?

Lavese las manos.

Prepare todo el material que necesita y lleve a la habitacion de la persona, motivelo
a participar.

Inférmele siempre sobre los cuidados que va a recibir y la importancia del cepillado
de los dientes luego de cada comida.

Péngale a la persona en posicién comoda (semisentado) y/ o llévele al bafio si puede
realizarlo, caso contrario ayudelo en la movilizacion, siempre y cuando su condicion
lo permita.

Coloque la toalla sobre el térax (pecho) para proteccién.

Ponga la pasta dental sobre el cepillo.

Cepillar los dientes con movimientos verticales desde la raiz a la corona y luego con
movimientos horizontales, las muelas con movimientos circulares, ademas limpie la

lengua.
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Enjuague las veces que sean necesarias, poner el agua en la lavacara pequefia y/o
directamente en el lavabo del bafo.

En personas con dificultades para el cepillado, utilice solucién de enjuague bucal
(recomendada por especialista) diluida con agua templada. Es importante utilizarlo
sin embargo el enjuague no reemplaza al cepillado.

Secar la boca con servilletas de papel y/o toalla.

Lubricar los labios con vaselina o cualquier solucién hidratante para labios (Si la
persona lo desea). (Ministerios de Salud Publica del Ecuador Direccién de

Normatizacion del SNS, 2011)

Personas Inconscientes

Colocar la cabeza de lado.
Utilizar gasas hiimedas para el enjuague bucal, si no esta contraindicado.
Proceder segtn los pasos de higiene bucal.

Limpiar la lengua moviendo la gasa de un lado a otro.

Higiene Del Cabello

La persona que permanece en cama (reposo), debido a la sudoracion y/o
tratamientos especiales por su condicién de salud, requerira un lavado de cabello
con mas frecuencia (no mayor a dos veces por semana), y si no pasa en cama sera
suficiente una vez por semana.

Para lavarle el cabello proceda con pasos basicos, que puede hacerlo, si esta en
cama, sentado o directamente en el bano.

La posicion boca arriba (dectibito dorsal) es la recomendada para personas adultas
mayores débiles.

En caso de presentar problemas en los pulmones y/ o corazén es recomendable
lavar el cabello en posicién sentado (cabeza hacia atras).

Cepille o peine con cuidado el cabello todos los dias porque estimula la circulacién
capilar.

No use ligas o peinados que estiren el cabello, recuerde que la producciéon de cabello
con la vejez disminuye. (Ministerios de Salud Publica del Ecuador Direccion de

Normatizacién del SNS, 2011)
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¢ Qué implementos necesita?
Plastico grande, para proteger la cama y la ropa, 2 toallas grandes, 1 pinza de ropa o 1

imperdible, torundas de algodén, shampu suave (de nifios), acondicionador (si la
persona utiliza y desea), recipiente con agua a temperatura adecuada (tibia al contacto

con la piel) y un recipiente (balde o lavacara), para recibir el agua que cae del lavado.

;Como se realiza el lavado del cabello en cama?
- Baje las cobijas de la cama hasta la mitad y déjelo cubierto a la persona adulta

mayor con la sdbana.

- Retire la almohada de la cabecera.

- Coldquele diagonalmente en la cama, con la cabeza al borde y en direccién a donde
caerd el agua, de forma que quede libre la cabeza.

- Bajo los hombros ponga la almohada.

- Alrededor del cuello de la persona, siguiendo este orden, ponga: toalla grande,
plastico y sujete con un imperdible o
pinza de ropa, si puede, pidale por favor
que sujete.

- Coloque el recipiente (balde y/o
lavacara) sobre una superficie estable
(piso, silla, banco).

- Introduzca el borde inferior del plastico
en el recipiente (balde y/o lavacara)

formando un canal, para evitar que caiga

el agua al piso.

- Poner las torundas de algod6én una en
cada oido.

- Humedezca todo el cabello con agua tibia, aplicar shampt en cantidad suficiente con
movimientos circulares y masajeando con las yemas de los dedos, tener la
precaucion que se lave a los lados y en la nuca.

- Enjuague cuantas veces sea necesario, hasta que el cabello esté suave.

- Retire las torundas y descartelas en la basura.

- Retire el plastico y cubra la cabeza con la toalla.

- Seque el cabello con la toalla.
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- Cepille el cabello, facilite los implementos segin condicién para que se peine, caso

contrario ayudelo en lo que no pueda realizar, acérquelo a un espejo para que pueda

observarse.

- Se recomienda en el caso de ser posible llevarle a la peluqueria y/o sala de belleza

con el

- propdsito que realicen el corte respectivo. Esto mejora su autoestima.

(Ministerios de Salud Publica del Ecuador Direccién de Normatizacion del

SNS, 2011)

El Baiio
El bafio es una de las primeras actividades que se ve afectada cuando una persona

empieza a tener problemas de dependencia, y puede llegar a exigir un esfuerzo excesivo

que suponga un desgaste fisico y psiquico para el cuidador. Requiere paciencia,

flexibilidad, amabilidad, creatividad y conocimiento de la persona a la que se cuida. Hay

que tener en cuenta que se trata de un acto que la persona siempre ha realizado en la

intimidad, y le puede resultar muy violento el hecho de tener que ser ayudado por otra

persona para realizarlo.

Por lo tanto, a la hora de ayudar en el aseo personal y en el bafio es importante:

Proporcionar el apoyo y la motivacién necesaria para convertirla en una tarea
util y agradable para la persona.

Fomentar su autonomia personal dejando que el mismo desarrolle aquellas
actividades que pueda realizar por si solo.

Aplicar un enfoque no proteccionista y anulador de la dignidad.

Tener en cuenta la utilidad de las ayudas técnicas, las cuales nos van a
proporcionar el debido apoyo a la hora de realizar determinadas actividades.
(Ministerios de Salud Publica del Ecuador Direcciéon de Normatizacién del SNS,

2011)

Aspectos previos.
- Es muy importante concienciar a la persona sobre la necesidad de bafarse, y lo

beneficioso que es para la salud y bienestar de su piel.
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Observe que actividades puede realizar la persona sin ayuda como preparar el bafio,
desvestirse, meterse en la ducha o bafiera, enjabonarse, enjuagarse, salir.
Proporcionar una temperatura ambiental agradable. No olvidar que debemos
respetar en todo momento la intimidad de la persona.

Hay que tener en cuenta los productos que se van a utilizar en el aseo,
especialmente el caso de los geles y las cremas corporales, ya que debemos utilizar
aquellos que respeten las caracteristicas de la piel de la persona.

Relna todo el equipo necesario para evitar pérdida de tiempo.

Utilizar (si es posible) alfombras antideslizantes en la ducha.

Es aconsejable colocar pasamanos para facilitar el acceso al bafio.

Son aconsejables los asientos para adultos mayores, ya que permiten a la persona
sentarse y mantener la estabilidad en la ducha.

Si aun asf le resultara dificil entrar a la ducha el aseo se puede realizar apoyado en el
lavabo, para ello es necesario colocar pasamanos en varias zonas del bafio (servicio
higiénico y lavabo).

Evite enfriamientos prolongados o corrientes de aire.

Pida a la persona adulta mayor que orine antes de bafiarlo.

Lavese las manos y de preferencia use guantes para bafiarlo.

Luego del bano, estimulele a secarse (las partes del cuerpo que puede) y a vestirse

las prendas que puede.

¢/ Qué implementos necesita?
Dos toallas grandes y una pequefia (esta ultima sera para la zona de la cara), una jarra

con agua tibia, dos esponjas que iran en funcién a la parte del cuerpo a la cual van

destinadas, shampu, geles o jabon neutro (ejemplo glicerina o avena), pafiales limpios si

se requiere, crema hidratante corporal, peine o cepillo, ropa limpia, zapatillas,

desodorante, crema humectante, colonia, la cual no se aplicara directamente sobre la

piel para evitar que se reseque y una toalla (para colocar bajo el paciente si el aseo es

encamado).

El Aseo En Cama

Comenzamos poniéndonos los guantes (tras el lavado de las manos).

Se informara a la persona de qué pasos vamos a seguir para hacerle el aseo.
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Haga un guante con la toalla pequefia y con la persona ligeramente sentada lave la
cara con agua y sin jabdn en este orden: frente, pémulos, nariz, cuello y orejas. Use
el jabon si la persona lo desea.

Para los ojos se utilizaran dos gasas, una para cada ojo. Empezamos a limpiar desde
adentro hacia afuera del ojo, retirando todas las secreciones y lagaiias; utilizamos
una gasa diferente para cada ojo.

Coloque la toalla de bafio debajo del cuerpo de la persona en el lado que va a
realizar el bafio.

Lave los brazos con pasadas largas, firmes y delicadas, desde las mufiecas hasta las
axilas. Eleve los brazos y lave las axilas con agua y jaboén. Utilice una toalla pequefia
para el agua y otra para el jabon. Seque delicadamente los brazos y aplique
desodorante.

Utilice una lavacara y lave las manos con agua corriente y jabén, luego séquelas.
Utilizando las toallas pequeias lave con agua y jabén el térax (pecho) y el abdomen
(barriga) hasta la zona de los genitales, ponga cuidado en los pliegues de la piel bajo
las mamas (senos) en mujeres, y en el ombligo tanto en hombres como en mujeres.
Seque bien y cubralo.

Coloque un plastico debajo de las piernas, para no mojar sabanas y colchén.

Lave las piernas con movimientos amplios desde los tobillos hacia las ingles.
Asegurese de elevar las piernas para lavarlas completamente y séquelas bien.

Utilice una fuente o vasija y lave los pies con agua corriente y jabén. Ponga mas
cuidado al lavar y secar los pies cuidadosamente, sobre todo entre los dedos.
Hidratamos con crema, y aplicamos vaselina en los talones y en las durezas. Debe
vigilar su coloracion y la aparicion de lesiones cutdneas.

Coloque a la persona de lado. Descubra espalda y gluteos (nalgas), lavelos con
pasadas largas y firmes desde el cuello hasta las nalgas.

Seque la espalda y gluteos (nalgas), realice fricciones con la locién hidratante,
empiece en gluteos (nalgas) con movimientos amplios y firmes suba hasta el cuello.
Coloque una lavacara o un bidet y lave los genitales con agua tibia corriente en

cantidad suficiente. Séquelos bien. (Ver higiene de la region genito-anal)
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- Secamos con sumo cuidado, sin restregar, prestando especial interés a los pliegues
cutaneos y espacios interdigitales. Secamos cuidadosa, meticulosa 'y
concienzudamente.

- Vistaala persona con ropa limpia y péinelo

- Corte las ufias de las manos y los pies, utilizando para ello una lima, sumergiéndolas
previamente en agua templada para que ablanden.

- Arregle la cama y déjele comodo. (Ministerios de Salud Publica del Ecuador

Direccion de Normatizacién del SNS, 2011)

Higiene de la region genito-anal:
Se realiza diariamente y siempre que sea preciso (cada vez que se ensucie).

Region genital en la mujer:
La persona debe acostada boca arriba, con las piernas flexionadas y separadas. Se

limpia con agua jabonosa y una gasa la zona vaginal de delante hacia atras con
técnica de arrastre, y lavamos con abundante agua. Por ultimo secamos

cuidadosamente, insistiendo en los pliegues inguinales.

Regidn genital en el hombre:
Con la persona acostada boca arriba limpiamos con agua y jabon los testiculos y el

pene; retiramos el prepucio y limpiamos el glande con una gasa. Lavamos con agua,
y secamos suavemente. Por ultimo, bajamos el prepucio para evitar causar dafio en

el glande.

Regién anal
La persona debe permanecer acostada de lado, y limpiamos con una esponja y agua

jabonosa la zona, de delante hacia atras. Lavamos y secamos, y si la piel esta irritada,
puede ser necesario aplicar una crema protectora. Finalmente secamos cuidadosamente

de forma inmediata.

.Como secar la piel?
Es muy importante el secado de la piel; hay que finalizar siempre el bafio secandole

sobre todo las zonas de riesgo (ingles, entre los dedos de la mano y pies, axilas, nalgas y
por debajo del pecho) y comprobando el estado de sus pies. Aplicamos un masaje de

crema hidratante corporal insistiendo en los pliegues y en las zonas de facil escoriacion
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(talones, espalda, gliteos). Es muy importante proporcionar una buena hidratacién. Las

cremas que se utilizaran estaran en funcién de cada tipo de piel.

— Aprovechamos el momento del bafio para examinar la piel del paciente y observar si
existe inicio de algin tipo de anomalia dérmica, evitando de este modo la aparicién

de tlceras por presion.
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HISTORIA DE UNA PERSONA

El papé de Karla estaba tratando de encontrar a alguien que lo escuchara. La
mama le llamé para informarles de que su padre estaba en el hospital,
moribundo. En el hospital vio que se estaba muriendo. Tenia septicemia, una
infeccién mortal causada por una operacién que le habian practicado en el
codo. Se hallaba conectado con maquinas que le extraian el pus del abdomen.
Estaba muy delgado y padecia muchos dolores. Los remedios ya no le hacian
ningln efecto. Lo tnico que queria era irse a casa. Nadie le hacia caso. Su
médico se negaba a dejarlo marchar, y por lo tanto el hospital también. Pero
el papa de Karla amenaz6 con suicidarse si no le permitian morir en la paz y
comodidad de su casa. La mama de Karla estaba tan cansada y angustiada que
también amenazd con suicidarse. Le dijeron que podia llevarselo a casa si
firmaba un documento que los eximiera de toda responsabilidad.

- El trayecto probablemente lo va a matar —le advirti6é su médico.

Karla mir¢ a su padre, en la cama, impotente, aquejado de dolores y deseoso
de irse a casa. La decision era de ella. En ese momento record6 una caida en
una grieta cuando andaba de excursién por una montaiia. Si no hubiera sido
por la cuerda que su padre le lanzd y le ensefié a atarsela, habria caido al
abismo y no estaria viva. Ella decidi6 rescatarlo a él esta vez. Firmé el

documento. (Kiibler, 2006)

;Qué decisiones debe tomar para el final de la vida?

Por lo general no es el acto de morir, sino la calidad de dicha experiencia lo que resulta
la mayor preocupacion para cuando llega el momento. La mayoria de las personas
terminan aceptando que morir es algo natural, que forma parte de la vida, y no desean
prolongar el proceso cuando el resultado final de todas formas seguira siendo el mismo.
Sin embargo, la mayoria de las personas no se pone a contemplar sobre cdmo tener una
buena muerte. Algunas personas desean permanecer en casa, otras optan por ir a un
hogar de convalecencia. Algunos estdn en el hospital y quieren recibir cualquier
tratamiento disponible para mantenerse vivos tanto tiempo como sea posible,
independientemente de la condiciéon en que pudieran estar. Una vez mas, usted debe
tomar las decisiones que considere que sean las mejores para la persona, su familia y su

situacion.

La meta de cualquier atencion es proporcionarle la mejor calidad de vida posible. Este
es un asunto muy personal. Hay maneras para conocer que es importante para la

personay qué es lo que desea poder seguir haciendo.

En este momento, no piense solamente sobre como vivira su familiar los pocos meses
restantes, sino también procure pensar en cdmo prepararse para el momento final.

(Rosen & Rosen, 2014)
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Consentimiento Informado
Se define como “la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente,

manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir la informacién adecuada,
para que tenga lugar una actuacién que afecta a su salud”. La autonomia es un derecho
de los enfermos que el médico debe respetar. La persona debe conocer si asi lo desea
que es lo que le esta sucediendo, qué tratamientos puede recibir y como lo pueden
beneficiar y en caso de no haber cura para su enfermedad debe conocer que tiene el
derecho a los cuidados paliativos y que puede aceptarlos en el lugar y momento que lo

desee.

Debemos recordar que el derecho del enfermo a recibir informacién clara y
comprensible de su situacion, tiene excepciones, como por ejemplo, cuando el enfermo
tacitamente no quiere ejercer este derecho a ser informado o cuando el médico, dadas
las circunstancias personales de este paciente, considera que le puede hacer mas dafio

que beneficio. (Organizacion médica colegial de Espana, 2009)
Donacién de érganos y tejidos

Algunas personas estan interesadas en la donacion de sus érganos. Incluso teniendo una
enfermedad grave se puede donar un 6rgano que no se encuentre afectado por la
enfermedad como las cérneas de los ojos, un pulmdn, un rifién, el higado. Incluso puede

donar todo el cuerpo a la investigacion médica.

De acuerdo al articulo 29 de la Ley de Donacién de 6rganos y tejidos; las ecuatorianas,
ecuatorianos y extranjeros residentes legales en el pais, mayores de dieciocho afos, al
fallecer se convertirdn en donantes, a menos que en vida hubieren manifestado, en

forma expresa, su voluntad en contrario en una de las siguientes formas:

a) Manifestando su negativa a la donacién de los 6rganos, tejidos o células de su
cuerpo para posterior implante en seres humanos vivos o con fines de estudio o
investigacion; o,

b) Restringiendo, de un modo especifico, su voluntad afirmativa de donacion a

determinados 6rganos, tejidos y/o células.
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La manifestacién, restriccion o condicionamiento de la voluntad para la donacién de
componentes anatomicos se hara constar en la cédula de ciudadania en el caso de las y
los ciudadanos ecuatorianos y en cualquier otro documento de identificacién en el caso
de extranjeros residentes legalmente en el pais; como lo manifiesta el articulo 30.-

Expresién de voluntad.

En caso de menores de edad y que no sean emancipados, solamente sus padres y a falta
de éstos su representante legal podran autorizar, en forma exclusiva, la donacién de sus
organos, tejidos y/o células especificando los alcances de la misma. En ausencia de las
personas mencionadas, podran intervenir los jueces de niflez y adolescencia
competentes, para autorizar la donacién. Como lo senala el articulo 32.- Autorizacién de
donacién de o6rganos, tejidos y células de menores de edad. (Asamblea Nacional del

Ecuador, 2011)

Poder notarial duradero para atencion médica

Un poder notarial duradero para atenciéon médica puede también ser referido como

poder notarial médico, apoderado de salud o agente designado de atencion médica.

Un poder notarial duradero para atencién médica es un documento legal por escrito. En
este documento, se designa a alguien que tomard las decisiones médicas en
representacion de la persona, y es quien hablara con los médicos y el equipo de atencién
médica, y procedera con las decisiones cuando la persona ya no pueda hacerlo. En un
poder notarial duradero para atencién médica, la persona puede indicar los tipos

especificos de tratamiento que quiera y que no quiera recibir.

Si la persona no se sabe cudles son sus preferencias, quien sea designado sera el que
tomara las decisiones en base a lo que considere que le gustaria. Asegtrese de entender
los deseos de la persona, y dele certeza de hacerlos cumplir. Ademas, asegurese de que
otros miembros de la familia sepan a quién ha nombrado para tomar las decisiones.

(Rosen & Rosen, 2014)
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Testamento en vida

El testamento en vida le da el poder de declarar sus deseos en caso de no poder tomar
decisiones por usted mismo. En el testamento en vida se indican las instrucciones sobre
el uso de ciertos tratamientos médicos en el momento final. Por ejemplo, puede que
declare que no desea el uso de un tubo para la alimentacién, ni la alimentacién
intravenosa en el momento final. Puede que también decida no recibir resucitacién
cardiopulmonar en caso de que su corazon se detenga, asi como que no le coloquen un
dispositivo de respiracion si su organismo deja de respirar por si solo. Esto es algo de lo
que deberian hablar en familia y con el equipo de atencién médica con antelacidn, pero
lo mejor es dejarlo también todo por escrito. El dejar claramente resueltos estos asuntos

al gusto de la persona puede brindar tranquilidad a la familia. (Rosen & Rosen, 2014)

Ordenes de no intentar la resucitacién cardio-pulmonar (RCP)

Una decisiéon importante que debe tomar es si desea que se le practique la RCP (hacer
que el corazén y la respiracion se reanuden cuando se detienen). Es mejor si los
pacientes conversan con su familia, los médicos y otros prestadores de asistencia acerca
de la RCP lo antes posible (por ejemplo, cuando se internan en el hospital o cuando se
interrumpe el tratamiento activo de su enfermedad). Una orden de no resucitar (ONR)
es un documento escrito por un médico para informar a otros profesionales de la salud
que no realicen la RCP en el momento del fallecimiento, para que el proceso natural en
el fin de la vida siga su curso. Si el paciente lo desea, puede pedir al médico que escriba
una orden de no resucitacion. El paciente puede pedir que la orden se cambie o se anule

en cualquier momento.

El formulario de Orden de no resucitar (ONR)

El "Formulario de Orden de no resucitar (ONR) de los sistemas de emergencias médicas”
es un documento legal que autoriza al personal del equipo de urgencias a no aplicar la
RCP. El formulario de ONR se llena antes de que ocurra la situacién de emergencia y se
conserva en el hogar. En este formulario de ONR aparece el nombre del paciente en
cuestion, y esta firmado por dicha persona (o por quien la represente en caso de que el

paciente esté demasiado enfermo para tomar decisiones médicas por si mismo).
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También esta firmado por el médico que atiende al paciente. Por favor tenga en cuenta
lo siguiente, que es muy importante: el formulario carece de validez a menos que esté

firmado por el médico.

Si el personal de emergencias encuentra a una persona cuyo corazdn y respiracion se
han detenido, o estén a punto de detenerse, procederan a aplicar la RCP a no ser que se

les presente un formulario de ONR debidamente llenado.

Por este motivo, el formulario de ONR debe guardarse cerca del lecho del paciente,
quizas incluso colgado de la pared, para que sea facil encontrarlo en caso de
emergencia. Cuando el equipo de urgencias vea este formulario, hara todo lo posible
para evitar el sufrimiento del paciente, pero no aplicara la RCP. Si los técnicos no ven un
formulario de ONR, estaran obligados a aplicar la RCP. El formulario de ONR es el tinico
documento que le permitird determinar lo que haga o deje de hacer el equipo de

urgencias. (National Center on Caregiving, 2003)

;Cuales son los motivos por los que alguien pudiera optar por el formulario de
ONR?

Existen circunstancias en que quizas no tenga sentido aplicar la RCP. Cuando el paciente
enferma cada vez mas gravemente, los médicos pueden intentar distintos tratamientos
para detener la enfermedad, pero es posible que eventualmente resulte evidente que los
tratamientos no logran su objetivo. Es posible que otros tratamientos alivien el
sufrimiento, y que quizas incluso sirvan para controlar parcialmente la enfermedad,
pero puede llegarse a un punto en que ya nada logre impedir el deterioro del paciente.
Llegado ese punto, la RCP s6lo prolongaria la agonia. En tales circunstancias, es posible
que usted considere que no se justifica intentar la RCP. Los esfuerzos del equipo médico,
no tendrian éxito a largo plazo. Es posible que dichos esfuerzos sélo condujeran a
mantener al paciente en el hospital, victima de grandes dolores y sufrimientos, durante

sus ultimos dias de vida.

Si se llena por anticipado el formulario de ONR, es posible que se evite que el cuidador
tenga que tomar mas adelante la decision de apagar una maquina, lo que puede

constituir una decisién incluso mas dificil desde el punto de vista psicolégico.
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También es posible que algunas personas decidan llenar el formulario de ONR por otro
motivo. En la medida en que avanza la enfermedad, empeora también la calidad de vida
del paciente. Cuando la salud se deteriora gravemente, uno puede verse confinado a una
silla de ruedas o a la cama, necesitar que otras personas le den de comer, padecer de
sufrimiento crénico por algin motivo, no poder controlar los esfinteres, carecer de
estimulos que le produzcan placer o satisfaccién, y pensar que su existencia resulta una
carga para los demas (incluso si las otras personas soportan con gusto esa carga). La
vejez avanzada también puede significar que la mayor parte de las amistades y
familiares de la propia generacion ya hayan fallecido. Es posible que uno atn se sienta
cémodo con los mas jovenes, pero no es lo mismo. Suele ocurrir que se llega a un punto
en que uno considera que la permanencia en este mundo es menos atractiva que el
transito a aquello en lo que uno cree que viene después. En ese momento de la vida, uno
puede llegar a comprender, por razones que los jévenes no son capaces de concebir, que
la vida debe llegar a su fin. Y es posible que uno decida dejar que la vida se extinga
cuando llegue el momento, pacificamente, sin recurrir a un ultimo intento desesperado

de resucitacion. (National Center on Caregiving, 2003)

Asegurar Que Sus Planes Se Lleven A Cabo

Una vez que conozca el plan formado por la persona, es importante que indique a los
demas quién quedara a cargo de la atencidn. La pareja, los hijos adultos e incluso los
padres necesitaran saberlo. A menudo las personas mayores asumen que sus deseos y
preferencias son del conocimiento de sus hijos adultos, pero cuando el medico les
pregunta, en realidad no estdn completamente seguros. Este tipo de malentendido

resulta en conflictos, temores y toma de decisiones erroneas.

Cuando se les solicita que tomen las decisiones sobre la atencién médica, los familiares
deben sentirse seguros sobre lo que la persona desea, para que puedan sentirse con la
suficiente confianza para expresar dichas decisiones. Incluso si se tiene todo por escrito,
es util en prevenir la ansiedad y el conflicto entre familiares. Si los integrantes de la
familia suelen estar distanciados entre si, o si son propensos a sentirse incomodos y

tener desacuerdos sobre las decisiones emocionales dificiles, entonces es importante
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contar con estas decisiones por escrito y asegurarse que todas las personas cercanas lo

sepan. (Rosen & Rosen, 2014)

Carta Con Instrucciones

Aunque no constituye un documento legal, puede ser muy util, pues esta carta puede
servir como una guia para ayudar a la familia a tomar decisiones durante los ultimos

dias, o cuando la persona no se encuentre con las facultades para hacerlo o ya no este.

En las instrucciones, se puede nombrar a quien quiera para que se haga cargo de sus
hijos o mascotas. Puede que también incluya los nombres y numeros telefénicos de
aquellas personas que deberdn ser contactadas justo tras el fallecimiento. Estas
personas podrian ser parientes, amigos cercanos o a quien considere importante

notificar en esos momentos.

Debera incluir el lugar en donde se encuentren los documentos importantes, asi como el
banco y sus cuentas de inversion. También incluya la persona que debera ponerse en
contacto con estas instituciones. También puede dejar instrucciones sobre el tipo de

funeral o servicio de conmemoracidn que le gustaria tener.

Debera entregar copias de las instrucciones del testamento al ejecutor, familiares de
confianza u otros seres queridos. Aseguirese de que hable con las personas que
necesitaran llevar a cabo estas instrucciones, y también aseguirese que estén dispuestas

a hacer esto y vea si tienen cualquier pregunta al respecto.

Todos estos documentos deben guardarse en un lugar seguro del hogar. Puede
proporcionar copias a los familiares allegados, a los integrantes de su equipo de
atencion médica y/o a su abogado. Es importante asegurarse que mas de una persona
sepa donde encontrar estos documentos y que puedan tener acceso rapidamente a ellos
en caso de que la persona ya no esté presente para darles acceso en su casa. De igual
manera es importante informar al equipo de atencion médica lo que indican los
documentos cuando se presente o si llega a presentarse la necesidad. Si los deseos han
cambiado desde la dltima vez que se redact6 el documento, ayudele a destruir las copias

anteriores y realizar nuevos documentos. (Rosen & Rosen, 2014)
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SERVICIOS
En la provincia de Loja existen dos servicios de atencion en cuidados paliativos, que

ademas de su trabajo hospitalario, atienden en instituciones de primer nivel de

atencion. Estos son:

- Sociedad de Lucha Contra el Cancer (SOLCA) Loja
- Hospital Universidad Técnica Particular de Loja (HUTPL).

Se encuentran ubicados en el norte de la ciudad en la Av. Salvador Bustamante Celi,
frente al parque recreacional Jipiro. (Pastrana, y otros, 2012)
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