CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN EL PACIENTE CON CANCER Y SU
FAMILIA: UNA MIRADA DESDE ENFERMERIA

CATALINA RESTREPO CARDONA
CARLOS ANDRES LLANO URREGO
LUISA FERNANDA PELAEZ MORALES

Monografia para optar al titulo de Especialistas en cuidado de enfermeria

al paciente con cancer y su familia

ASESOR
HUGO ALBERTO MUNERA GAVIRIA

Magister en Salud Colectiva

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE ENFERMERIA
ESP. CUIDADO DE ENFERMERIA AL PACIENTE CON CANCER Y SU
FAMILIA
MEDELLIN
2016



“Aquellos que tienen la fuerza y el amor para sentarse junto a un paciente
moribundo, en el silencio que va mas alla de las palabras, sabran que ese
momento no asusta ni es doloroso... ser testigo de una muerte pacifica es

como observar una estrella fugaz’.

Elizabeth Kiibler-Ross

“Importas porque eres tu, e importas hasta el ultimo momento de tu vida”.

Cicely Saunders
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo monografico es el resultado de un proceso investigativo de corte
cualitativo, basado en fuentes documentales y en el testimonio de expertas
relacionadas con la practica de enfermeria de los cuidados paliativos al final de la

vida para el paciente con cancer y su familia.

Surgio con el fin de responder a la necesidad de dar claridad a los profesionales de
enfermeria sobre el rol especifico que deben desempefiar en el cuidado al final de la
vida de estos pacientes y sus familias, diferenciado de la actuacién de los demas
integrantes del equipo interdisciplinario de atencion, buscando dilucidar qué debe
incluir el cuidado de enfermeria, como podria complementarse y como aporta al

buen morir del paciente y al afrontamiento familiar ante la pérdida.

Los hallazgos se presentan en tres grandes categorias que fueron desarrolladas de
forma paralela e interrelacionada, surgiendo a partir de los objetivos planteados en la
investigacion y nombradas segun los mismos, éstas son: Rol de Enfermeria en los
cuidados al final de la vida, Buen morir, y Afrontamiento familiar y duelo. A su vez,
cada categoria se divide en diferentes subcategorias, conformando en su conjunto
un cuerpo estructural que permitio introducir los hallazgos en un orden logico y
coherente. Al final de cada categoria se presentan las opiniones de expertos que
corroboran o contrastan los resultados del analisis de las fuentes documentales y un

mapa conceptual que resume todo el contenido abordado en la misma.

Se invita pues, a la lectura, para de esta manera profundizar en los resultados que
como investigadores obtuvimos, que en resumen si evidencian un rol especifico y
diferenciado de enfermeria, soportado en los cuidados paliativos como actuar
convencional pero también en diferentes terapias complementarias y alternativas
aplicables a dichos cuidados, ademas de evidenciar como el acompafiamiento
constante de enfermeria aporta de manera efectiva al buen morir del paciente y al

afrontamiento y duelo familiar.



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer constituye un motivo frecuente del paso al proceso que conduce a la
muerte, el cual es unico e irrepetible para cada persona y familia que lo experimenta,
dependiendo la forma como se vive, de la calidad de los cuidados que se les

proporcionen durante el mismo.

Se han descrito dificultades durante el proceso de cuidado de los pacientes al final
de la vida debido a la actitud distante tomada por parte de algunos profesionales del
equipo de salud, lo cual genera temor, desinformacion y ansiedad en los pacientes y
sus familias, originando una sensacion de abandono'. Ademas, en muchos casos los
profesionales de enfermeria estan ausentes durante esta etapa para el paciente y su

familia, ya sea por temor o desconocimiento sobre cémo afrontar dicha situacion.

Tales dificultades y desconocimiento obedecen en parte a lo que se ha denominado
‘una de las grandes paradojas de la formacion de médicos y enfermeras”, en la que,
por una parte, teniendo en cuenta que la muerte de sus enfermos es algo tan natural
cuando es inevitable, debiesen conocer el fendmeno desde lo esencial para
contribuir a que el proceso sea afectuoso, respetuoso y digno para todos, pero por
otra parte, sin embargo, poco saben sobre como debe ser conducido el proceso y
como debe ser vivido el momento. Asi, un fendmeno tan natural y profundo se
convierte en una situacion paradéjicamente desconocida y superficial. Un hecho
humano por excelencia se convierte en un hecho inhumano vy, por tanto, indigno
para quien parte y para quien se queda. Tampoco existen apoyos suficientes para la
ensenanza y el aprendizaje mas significativo que permita manejar adecuadamente la

emocion, la comunicacion y el trato digno al final de la vidaZ.

Aunado a lo anterior, se percibe que tras la muerte de una persona suele cesar la
comunicacion de los profesionales de la salud con la familia, cuando ésta puede
necesitar, dias después de lo acontecido, hablar de ciertas cosas o aclarar dudas?.
Es por esto que la atencion a la familia facilita el acompafiamiento del paciente que
va a morir, pues ésta es el mejor y el principal apoyo para el paciente al final de su
vida. Al mismo tiempo, la familia también necesita apoyo, ellos también sufren,

deben recibir el diagndstico e ir adaptandose a la pérdida de un ser querido en un
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tiempo mas o menos corto. Una familia que resuelve sus dudas, que es
acompanada y atendida, es mas resolutiva, mas unida, mas efectiva y menos
demandante, contando con herramientas que le permitan vivir el duelo como un

proceso natural ante la pérdida®.

A pesar de la necesidad e importancia que cobra la labor del profesional en los
cuidados, en la realidad actual del rol de enfermeria, entendido éste como las
funciones o actitudes frente al ejercicio clinico de la profesion®, adn falta aclarar
cuales son esas acciones que se desempefan cuando se cuida al paciente con
cancer en el final de la vida y a su familia, puesto que no es claro cual es el papel a
desarrollar. La practica de enfermeria se ha desarrollado como una profesion propia,
con sus funciones, aunque trabajando de la mano con otros profesionales de la
salud ésta es cada vez mas diversa, y las fronteras interprofesionales son difusas
con relacion al significado del titulo mismo, al objetivo de la practica y a los grados
de autonomia. Por esto, se pone en duda la diferencia que hay entre los cuidados
brindados por enfermeria en comparacion a otros profesionales de la salud que
estan inmersos en el proceso de atencion del paciente con cancer en el final de su
vida® y como delimitar las funciones y acciones para un acompafiamiento efectivo

pero particular desde nuestra profesion.

Para responder a esta realidad, los estudios consultados y que se citaran a través de
esta monografia, sefalan la importancia del rol de enfermeria en el cuidado de los
pacientes al final de la vida, en tanto que es el profesional del equipo de salud que
mas tiempo permanece en el cuidado directo de los pacientes y sus familias, y
partiendo del reconocimiento de la muerte como momento unico y trascendente para
cada persona, su labor tiene que tener en cuenta una serie de principios, tales como
mantener la dignidad, respetar los fundamentos éticos, tener un entorno sereno y de
paz en el que el paciente encuentre el apoyo de la familia, tener en consideracién
sus deseos, comprender sus diferentes manifestaciones culturales, aliviar el dolor y
el sufrimiento y considerar en la atencion del paciente los aspectos fisicos,

psicosociales y espirituales?.

De esta manera, y para cumplir el propdsito de dar claridad a su labor y visibilizar
mas su rol diferenciado de la actuacion de otros integrantes del equipo de salud, el
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profesional de enfermeria puede aportar de multiples maneras en el proceso de
atencion del paciente con cancer al final de la vida y de su familia, en el que toman
importancia los cuidados paliativos convencionales al final de la vida, tales como la
identificacion y el control del dolor y otros sintomas a nivel fisico, el reconocimiento y
manejo de problemas emocionales, de las etapas de duelo por la que pasan, no
solamente el paciente, sino la familia. Ademas, también debe considerar aspectos
del contexto social, como quién es el cuidador del paciente, como éste debe ser

cuidado, y el establecimiento de la proximidad de la muerte’.

Adicionalmente, pueden ofrecerse cuidados alternativos que den valor agregado y
contribuyan junto con los cuidados convencionales, a un buen morir y al
afrontamiento familiar. En relacién a los cuidados alternativos, ya desde antes del
inicio del siglo XXI surge “la necesidad de los profesionales de la salud de entender
los procesos de salud - enfermedad en un paradigma diferente al validado modelo
bio-médico™, necesidad cada vez mas y mas presente y que da surgimiento al uso
de terapias alternativas aplicables al cuidado e intervenciones no farmacoldgicas
factibles de aplicar desde el cuidado de enfermeria, tales como la musicoterapia, la
arteterapia, la masoterapia, ejercicios de respiracion y relajacién, la promocién de
acciones de espiritualidad como la oracién o la meditacion, el uso de esencias
florales o aceites esenciales para el ambiente, entre otras, las cuales en términos
generales no son muy utilizadas en el cuidado del paciente con cancer al final de la
vida y que pueden tener un efecto benéfico que contribuye a la calidad de los ultimos

momentos de la vida y a un buen morir®1°

Ante todo este panorama, es preciso resumir que el problema principal a abordar en
esta monografia gira en torno a la necesidad de clarificacién del rol del profesional
de enfermeria frente al fendbmeno de la muerte y su proximidad a cada paciente y
familia en la realidad del final de su ciclo vital, cuando se ha llegado a éste por causa
del cancer en una situacidon en la que no ha respondido a los tratamientos
convencionales, y como, desde la enfermeria, se puede abordar esta situacién con
cuidados pertinentes y particulares al final de la vida, tanto paliativos convencionales
como alternativos, que contribuyan a un buen morir y al afrontamiento de la familia,

con bases cientificas y éticas que los sustenten.
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3. PREGUNTAS Y SUBPREGUNTAS DERIVADAS DEL PROBLEMA

3.1 Global:

O ,Cual es el rol del profesional de enfermeria en los cuidados que se brindan
al paciente con cancer cuando se encuentra al final de la vida y como éstos

aportan a su buen morir y al afrontamiento de su familia?

3.2 Especificas:

O ;Cuales son los cuidados de enfermeria convencionales que se brindan al

paciente con cancer al final de la vida?

O ,Cudles son las terapias alternativas existentes aplicables al cuidado de

enfermeria del paciente con cancer al final de la vida?

O ;Qué relacién existe entre los cuidados de enfermeria al paciente con cancer

al final de la vida y el buen morir desde la perspectiva del paciente?

O ;,Como puede fomentar el profesional de enfermeria estrategias de

afrontamiento y duelo en la familia del paciente con cancer al final de la vida?

11



4. JUSTIFICACION

El cancer es una de las principales causas de morbilidad y mortalidad en el mundo.
En el 2012 se presentaron aproximadamente 14 millones de casos nuevos y 8,2
millones de muertes'. A nivel mundial, el cancer pasé de ser la tercera causa de
muerte en 1990 a la segunda causa en 2013, luego de la enfermedad
cardiovascular'2, Segun proyecciones de la OMS, la mortalidad por cancer ira cada
vez en aumento; se calculé que moririan de cancer 9 millones de personas en 2015,
y 11,4 millones en 2030"3.

El cancer también es una de las principales causas de mortalidad en las américas.
En el 2012, el cancer fue responsable de 1,3 millones de muertes en la regién, de
las cuales cerca de un 47% se produjeron en América Latina y el Caribe'™. En
Colombia se estima que para 2030 se tendran aproximadamente 125.000 casos
nuevos de cancer por ano y 76.000 muertes, el doble de la carga de enfermedad

que para 201113,

Sin embargo, la mayor parte de esas muertes son evitables. Es posible prevenir la
mortalidad de mas del 40% de los canceres al ser detectados precozmente, tratados
y curados. Y en aquellos que ya no son curables, sino que estan en los casos
avanzados, es posible aliviar el sufrimiento de los pacientes administrando cuidados

paliativos™3.

Desde nuestra experiencia en el ejercicio profesional, se evidencia que la
Enfermeria no esta lo suficientemente preparada para enfrentar el proceso de la
muerte, para brindar esos cuidados particulares de esta etapa del ciclo vital. Por ello,
es necesario promover la participacion del profesional de enfermeria en el ciclo vital
- especificamente en los cuidados en la etapa paliativa de la enfermedad, y mas
concretamente al final de la vida - de aquellos pacientes con diagndstico de cancer,
mediante la adquisicion de mayores conocimientos y por tanto de una mayor
comprension en el proceso de morir durante la asistencia a este tipo de personas y a

su circulo familiar y social.
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Es por eso que con esta monografia buscamos aportar en el ejercicio de los
profesionales de enfermeria, aclarando las caracteristicas y funciones especificas de
su rol en estos casos y dando una luz que los oriente sobre el como actuar ante
estos pacientes, y que de ahi sean los pacientes y sus familias los mas beneficiados,
que sientan en Enfermeria el apoyo necesario, la confianza de aclarar dudas, de
lograr sosiego, tranquilidad y unidad familiar para afrontar lo que significa esta etapa
de la vida, ademas de recibir cuidados mas cualificados y pertinentes en esta fase

de su ciclo vital.

Sumado a lo anterior, les permitira a los profesionales de Enfermeria conocer
cuidados alternativos utiles en el final de la vida que podran aplicar en su practica
profesional asistencial con los pacientes con cancer y su familia. La comunidad
académica de Enfermeria también se vera beneficiada al recibir un trabajo que
puede aportar al enriquecimiento del cuerpo de conocimientos propios de la
disciplina. Adicionalmente, esta revisién permitira describir lo que actualmente hay
en el mundo y en Colombia sobre el tema, ademas de definir, mediante la discusion

propuesta, algunas recomendaciones que puedan ser de beneficio disciplinar.

De igual forma, se espera ayudar a resolver la incertidumbre de los pacientes y sus
familias ante la cercania de la muerte y la sensacion de que “no hay mas para

hacer”, cuando en realidad existen los cuidados al final de la vida.

En definitiva, se pretende reflexionar sobre el rol actual del profesional de enfermeria
y brindar algunas pautas y/o herramientas que ayuden a la cualificacion del cuidado
que brinda a estos pacientes y a sus familias. Y puesto que se define el final de la
vida como una época trascendental, pues se trata justamente de decidir y reflexionar
sobre asuntos trascendentales del ser humano como la vida y la muerte, se
considera que es de suma importancia profundizar en los aspectos mas relevantes
que transcurren alrededor del proceso de cuidado que se brinda al paciente que
atraviesa por esta etapa y de acompanamiento que se da para su familia, pues es de
esta forma, que desde Enfermeria, se lograra el ideal de su rol aportando
efectivamente al buen morir de estos pacientes y al afrontamiento familiar

subsiguiente.
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5. OBJETIVOS

5.1 Objetivo general:

Describir el rol del profesional de enfermeria en los cuidados convencionales vy
alternativos que se brindan al paciente con cancer cuando se encuentra al final de la

vida, el aporte a su buen morir y al afrontamiento familiar.

5.2 Objetivos especificos:

O Identificar los cuidados de enfermeria convencionales que se brindan al

paciente con cancer al final de la vida y a su familia.

O Explorar las terapias alternativas aplicables al cuidado de enfermeria del

paciente con cancer al final de la vida y de su familia.

O Analizar la relacion entre los cuidados de enfermeria al paciente con cancer al

final de la vida y el buen morir desde su perspectiva.

O Determinar el aporte del acompafamiento de enfermeria para el
fortalecimiento de estrategias de afrontamiento y duelo de la familia del

paciente con cancer al final de la vida.
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6. METODOLOGIA

El presente es un trabajo monografico investigativo de corte cualitativo y de tipo
interpretativo, que tiene como finalidad dar respuesta a la pregunta inicial de
investigacion mediante el andlisis de la informacion que se indaga, se recoge, se
analiza e interpreta desde diversas fuentes confiables de informacion. Se desarrolla
la presente monografia siguiendo cinco fases: fase preparatoria, descriptiva,
interpretativa por nucleo tematico, fase de construccion tedrica global y fase de
extension y publicacion. Para tal propédsito se definié una ruta metodolégica desde el
inicio, y aunque fue necesario hacer algunos ajustes en el camino, ésta trazd un

trayecto a seguir para facilitar el desarrollo de la investigacion (Anexo 1).

6.1 Fase preparatoria: El tema se defini6 en comun acuerdo segun la lluvia de
ideas que se hizo con los tres autores del presente trabajo monografico, escogiendo
el tema mas representativo y que respondiera a los intereses de todos, afianzandose
a medida que se buscaba la informacion. Con ésta, se corrobord el planteamiento
del problema segun los supuestos que se habian precisado, ademas de lo que arrojo
la bibliografia segun el contexto actual. El objeto de estudio se definié seguidamente

de las preguntas y sub preguntas orientadoras, de la justificacion y los objetivos.

La informacion se organiz6 segun los nucleos tematicos o categorias que se

definieron para ir dando cumplimiento a los objetivos, asi:

O Rol de Enfermeria en los cuidados al final de la vida del paciente con cancer.
- Cuidados convencionales.
- Terapias alternativas y complementarias aplicables al cuidado.
- Limitantes del ejercicio del rol profesional.
O Buen morir.
- Respuesta humana ante la muerte.
- Perspectiva del paciente.

- Relacion con los cuidados.
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O Afrontamiento familiar y duelo.
- Estrategias de acompafamiento desde enfermeria para el afrontamiento

familiar.

6.2 Fase descriptiva:

6.2.1 Proceso de recoleccion de informacion

Se realizd el curso de busqueda en bases de datos que ofrece la biblioteca de la
Universidad de Antioquia, lo que facilito la exploracion de las fuentes de informacién.
La busqueda de bibliografia se dio a través de las diferentes bases de datos con las
que la Universidad de Antioquia tiene convenio para facilitar la adquisicion de los
libros y articulos, guiados por los siguientes Descriptores de Ciencias de la Salud
(DeCS) y Medical Subject Headings (MeSH):

DeCS MeSH
Final de la vida End of life
Paciente con cancer Cancer patient
Rol de Enfermeria Nursing role
Cuidado de Enfermeria Nursing care
Cuidado paliativo Palliative care
Terapias complementarias y Complementary and alternative
alternativas therapies or Complementary and
Alternative Medicine (CAM)
Buen morir Good death
Afrontamiento familiar Coping Behavior
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Tras la revision documental y el analisis de los datos encontrados, se evidenciaron
algunos vacios en cuanto a aspectos practicos e implicaciones del rol de enfermeria
para los cuidados al final de la vida que no permitieron el desarrollo de los objetivos
en su totalidad, por lo que se decidié hacer el contacto con expertos locales de
enfermeria en cuidados paliativos al final de la vida, para el suministro de
informacion en aspectos particulares con el fin de profundizar en algunas tematicas y
de puntualizar en esas brechas de contenido tedrico con la opinién de expertos en la

practica.

6.2.2 Criterios de inclusion

Para lograr el analisis de una informacién actualizada, en contexto, y asi aportar a la
validez desde la vigencia de la bibliografia encontrada, se decidié que los articulos
tendrian un maximo de 10 afios de haber sido publicados, por esta razéon nuestras
busquedas de informacion se restringieron a textos publicados a partir del afio 2005.
No obstante, también se consideraron unos pocos textos de afios anteriores debido
a la contribucion que podian hacer para la complementacion de los hallazgos mas

actuales.

Para no perder informacién valiosa se decidio realizar la lectura y analisis de la
informacion en los idiomas espafiol, inglés y portugués, siendo estos dos ultimos las
lenguas no maternas con las que mas estan familiarizados los autores, lo cual facilita
el analisis sujeto a la traduccidn e interpretacion de los mismos. Esto abre el

panorama para obtener un contexto internacional sobre el objeto de estudio.

La bibliografia se basa en articulos cientificos de estudios cualitativos y cuantitativos
descargados de las bases de datos y de portales serios en temas del area de la
salud en internet, monografias, tesis doctorales, libros de oncologia, entre otros, los
cuales se enuncian en el siguiente apartado. Adicionalmente, segun los hallazgos y
los vacios resultantes en el tema, como se menciono anteriormente, se considero la
opcion de consultar e incluir testimonios de expertos para aclarar esos vacios y
confrontar los hallazgos, y de esta forma enriquecer la discusion sobre la realidad

actual del objeto de estudio en contexto.
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Se decidié que las personas a entrevistar fueran enfermeras que estuvieran
desempenandose en cualquier ambito donde tuvieran contacto con el paciente con
cancer al final de la vida y con su familia, y aunque la educacién posgraduada no
hacia parte de los criterios de inclusion, considerando que la experiencia también
crea conceptos muy sélidos, las personas que accedieron a dejar sus aportes para
esta investigacion son especialistas en Dolor y Cuidado paliativo, y una de ellas en

Cuidados al final de la vida y Psicologia clinica.
6.2.3 Fuentes de informacion

Se consultaron bases de datos bibliograficas en espanol e inglés tales como Scielo,
Pubmed-Medline, Science Direct, Ebsco, Google Académico, portales directos de
revistas en linea, consultas presenciales y via web con expertos en cuidados
paliativos y al final de la vida de la ciudad de Medellin, reportes en linea de OMS —
OPS vy libros. Las tematicas investigadas fueron: Rol de Enfermeria, Cuidados al
final de la vida, Cuidados paliativos, Terapias alternativas aplicables al cuidado,
Mortalidad por cancer, Afrontamiento y duelo ante la muerte, Atencion a la familia del
paciente con cancer, entre otros. Los autores van desde especialistas colombianos
en cuidados al final de la vida y cuidados paliativos de ciudades como Medellin y
Bogota, hasta profesionales de enfermeria y medicina investigadores de paises
como Espafa, Inglaterra, Escocia, Austria, Corea del Sur, Estados Unidos, México,

Chile y Brasil.

Los expertos consultados son cercanos al contexto laboral y académico de los
investigadores, y pertenecientes a diferentes instituciones de salud de la ciudad de
Medellin donde se desempenan en el ambito clinico y comunitario, especificamente

en el manejo del dolor y cuidados paliativos.

A través de la plataforma de busqueda del sistema de bibliotecas de la Universidad
de Antioquia, se logré la adquisicion de la mayoria de los articulos y escritos. Los
gue no se podian descargar, el personal de la biblioteca los adquirié haciendo uso
de sus contactos, incluso en comunicacion directa con los diferentes autores para

que nos fueran facilitados.
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En la bibliografia adjunta al final se reportan las fuentes documentales consultadas
de forma detallada, siendo importante precisar que la busqueda de dichas fuentes
abarcé un periodo de tiempo total de 13 meses (septiembre de 2015 a octubre de
2016).

6.2.4 Técnicas e instrumentos utilizados: Ficha analitica, gestor bibliografico, mapas
conceptuales, memos analiticos, matriz bibliografica, ficha de indizacién, entrevista

semi-estructurada.

El analisis de la informacion se realizdé a través de una ficha bibliografica analitica
(Anexo 2), que contiene los datos mas relevantes de cada articulo consultado para
facilitar la construccion posterior del texto, basados también en el diligenciamiento
de los memos analiticos contenidos en la ficha que permiten consignar el analisis
personal de los investigadores, ademas de la referencia bibliografica de manera

organizada y segun las normas Vancouver.

El gestor bibliografico escogido con la asesoria recibida en el curso de busqueda en

bases de datos y uso de gestores bibliograficos de la Universidad, es el Endnote.

En una matriz bibliografica desarrollada en Excel (Anexo 3) se consigné la
informacion basica de los documentos consultados para aprovechar los filtros que
ofrece el programa y asi tener una mejor visualizacion, ademas de rapida busqueda

y facil clasificacion de las categorias, los paises, el idioma, entre otros.

Para darle un orden logico y un hilo conductor al analisis de los hallazgos, éste fue
guiado por un modelo de inclusion tematica (Anexo 4) en el cual se jerarquizo el
contenido de la investigacion en categorias y subcategorias que al ser desarrolladas
respondieron a los objetivos planteados inicialmente, sumandole los aportes de las
consultas con expertos que fueron guiadas por un formato de entrevista semi-
estructurada que incluy6 8 preguntas basicas (Anexo 5). Ademas, se construyd un

mapa conceptual de cada categoria para facilitar su comprensién y analisis.
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6.3 Fase interpretativa - analitica y de construccion teérica

6.3.1 Codificacion y categorizacion

En las fichas bibliograficas analiticas mencionadas anteriormente se realizd la
codificacion de los datos de tal manera que se facilitara la construccion del texto
escrito investigativo reuniendo los aspectos mas importantes de cada articulo
consultado, basados en las categorias y subcategorias resultantes de los objetivos
planteados y de los hallazgos investigativos. Para esto se asignaron las letras de las

iniciales de la categoria y un numero arabigo para cada subcategoria, asi:
RE: Rol de Enfermeria en los cuidados al final de la vida.

e RE1: Cuidados convencionales.
e REZ2: Terapias complementarias y alternativas aplicables al cuidado.

e RES3: Limitantes del ejercicio del rol profesional.
BM: Buen Morir.

e BM1: Respuesta humana ante la muerte.
e BM2: Perspectiva del paciente.

e BM3: Relacién con los cuidados.
AF: Afrontamiento familiar y duelo.

e AF1: Estrategias de acompafnamiento desde enfermeria para el afrontamiento

familiar.

Asimismo, se crearon codigos nuevos al surgir hallazgos que no se podian clasificar
en las categorias predefinidas y que constituyeron lo que se consideraron
subcategorias emergentes (fue el caso de RE3: Limitantes del ejercicio del rol
profesional). Estos cédigos se organizaron en el modelo de Ficha de Indizacion
Coordinada de la autora Eumelia Galeano' (Anexo 6), la cual se construyod
en Excel, asignando una pagina para cada categoria, donde se permite ver de

manera organizada todos los cddigos ingresados.
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Una vez lista la ficha se procedié a reunir la informacién recogida que aporto al
desarrollo de cada categoria y a redactar de manera congruente el contenido de las
mismas, de tal manera que pudieran relacionarse y organizarse los hallazgos dando
un hilo conductor a los mismos para plasmarlos en el texto resultado de la

investigacion.
6.3.2. Elaboracion de tendencias y matriz de analisis.

Al haber recolectado y organizado toda la informacién, de las fichas analiticas se
extrajeron algunos aspectos que tendian a repetirse o a ser un comun denominador
entre diferentes articulos y autores, ingresandolos en una matriz que permitié el
andlisis y la identificacién de tendencias. Estas Ultimas a su vez facilitaron la
evaluacion de los hallazgos que fueron dando respuesta a los objetivos planteados
inicialmente, asi como la identificacion de vacios o brechas que no fueron superados

a través de la revision bibliografica.

De la misma manera, fue a partir de las tendencias encontradas que se facilito la
construccion tedrica relacionando las subcategorias con las categorias
correspondientes y estas ultimas entre si, encontrando puntos de convergencia que
permitieran sentar una posicion del estado actual de investigacion a la luz de los
objetivos propuestos con los que se pretendid dar respuesta a las preguntas de
investigacion planteadas inicialmente, que al ser contestadas han dado paso a

nuevos interrogantes para orientar nuevas lineas investigativas.

7. RIGOR METODOLOGICO

Para garantizar el rigor en la investigacion, se tuvieron en cuenta el principio de
credibilidad, y con ésta, los conceptos de validez y confiabilidad, aspectos utilizados

a la hora de evaluar la calidad cientifica de un texto o estudio cualitativo®.

Credibilidad: como primera medida se debe tener presente siempre el objetivo ya

definido, pues cuando éste no es claro, se puede incurrir en errores que invalidan la
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informacion recolectada. Una vez se verifica éste, se da credibilidad al estudio

mediante’®:

a)

La validez, entendida como el grado de coherencia logica interna de los
resultados y ausencia de contradicciones en los mismos, que a su vez, esta
compuesta por la validez interna (cuando los resultados reflejan la situacion
estudiada) y la externa (cuando los resultados son aplicables a grupos
similares). La validez es explicada y sustentada desde el presente trabajo
investigativo por la forma de recoleccion de los datos, el analisis en conjunto
de los tres investigadores y la interpretacion de los resultados para evitar
generalizaciones, la omision de datos que pudieran ser relevantes o tener una
vision distorsionada de la informacidén recolectada. Adicionalmente, los
hallazgos que se obtuvieron a partir de las entrevistas realizadas soportan y

aprueban lo que se encontrd en la bibliografia revisada.

La confiabilidad, que implica que un estudio se pueda repetir con el mismo
método logrando los mismos resultados, de tal manera que se puedan

replicar. Compuesta por dos dimensiones, interna y externa:

La confiabilidad externa, como la manera en la que los investigadores llegan a
los mismos resultados, que, aunque es poco probable asegurar que éstos se
hallaran exactamente de la misma forma, si es cierto que la informacién
recogida en este proceso investigativo da cuenta del contexto mundial de los
cuidados al final de la vida en el paciente con cancer y su familia en la
actualidad. Para ello se realizé una descripcion del proceso metodoldgico que
se ha seguido (Anexo 1), se plante6 la forma en la que se construyeron las

categorias y subcategorias tedricas y el surgimiento de las emergentes.

La confiabilidad interna, como el consenso en el que los diferentes
investigadores llegan, en diferentes momentos y situaciones, a las mismas
conclusiones, mediante el trabajo en equipo, el registro sistematico de la
informacion con fichas (Anexo 2), una matriz bibliografica (Anexo 3) y una
tabla de indizacién (Anexo 5) que ayudan a la recoleccion y clasificacion de la

informacion para el posterior analisis e interpretacion.
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Los resultados fueron interpretados por cada uno de los investigadores y se
socializaron entre si para confirmar que se haya realizado una interpretacion segura

de los mismos, lo cual le confiere confiabilidad y validez a la investigacion.

Ademas de lo anterior, se somete la informacién a la confrontacion con otros
estudios y hallazgos en diferentes lugares del pais, incluso del mundo, comparando
resultados a través de la revision documental, para de esta forma evidenciar la
confiabilidad de los hallazgos al clarificar tendencias y particularidades de los
mismos. Por ultimo, son presentados en diferentes momentos ante la comunidad

académica para obtener la percepcion de los diferentes pares.

8. CONSIDERACIONES ETICAS

La intencién con esta monografia es aportar a la enfermeria como ciencia con una
revision de los aspectos mas relevantes en cuanto al objeto de estudio ya definido,
de manera que la actualizacién en el mundo en relacion al cuidado del paciente con
cancer en fase de enfermedad terminal y al final de su vida, asi como de su familia,

puedan ser traidos y puestos a discusion con los diferentes autores consultados.

Algunos aspectos éticos han de ser tenidos en cuenta para mantener la
transparencia del texto, dando validez al escrito mismo y a la informacion
seleccionada, y salvaguardando tanto la intencionalidad de los autores de la
presente monografia como la de los autores de los documentos citados, sin vulnerar

sus derechos.

8.1 Respeto por los autores

Evitando el plagio, se mantienen durante todo el desarrollo de la monografia, las
referencias bibliograficas basadas en las normas Vancouver. En ningin momento se
toman como propias las ideas encontradas en los articulos, por el contrario, se
busca en éstos apoyo de las ideas generadas a nivel del grupo de los autores del
trabajo monografico, que se dieron al plantear el problema y definir el objeto de
estudio como tal. El respeto por los autores se da una vez se otorga el crédito que
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merece el autor en las referencias bibliograficas, asi como cuando se menciona su
nombre y articulo o produccion investigativa, protegiendo la autoria de sus obras, tal

y como lo dicta la Ley 23 de 1982"7 sobre derechos de autor en Colombia.

Aunque el escrito se desarrolla en su mayoria con palabras de los propios autores
de esta monografia, los resumenes e ideas centrales surgen a través de la lectura
completa de los diferentes articulos, libros y documentos citados para lograr tener la

idea central de los demas autores y no modificar la original.

Para la consulta con los expertos se aplicé un formato de consentimiento informado
(Anexo 7) que se presento y explicé con detalle a cada uno de ellos previo a la
entrevista que se les realizd, los cuales firmaron de manera voluntaria expresando

su decisiéon de participar libremente y sin ninguna retribucién econémica.

8.2 Beneficios

Se espera que los resultados y hallazgos obtenidos sean de utilidad para el ejercicio
de la profesion, brindando opciones para el cuidado de enfermeria individualizado en
estos pacientes. Diferentes seran los beneficiados con el producto resultante de la

monografia, dentro de los cuales estan:

e El profesional de Enfermeria que brinda los cuidados al paciente con cancer y
su familia es el principal sujeto beneficiado al encontrar en la presente
monografia informacién cientifica de utilidad para su practica diaria.

e Los pacientes con cancer y sus familias que reciben los cuidados por parte
del profesional de Enfermeria, dado que recibiran cuidados mas cualificados y
pertinentes en esta etapa de su ciclo vital.

e El equipo de salud que asiste a los pacientes con cancer al final de la vida, en
razon de que contara con profesionales de enfermeria competentes y
participantes activos en la atencion y los cuidados de estos pacientes y de
sus familias.

e Las instituciones de salud en las cuales reciben atencion los pacientes con
cancer y sus familias, puesto que cualificaran la gestion de sus servicios y
garantizaran la calidad de la atencion en sus unidades oncoldgicas o de

cuidados paliativos por parte de los profesionales de enfermeria.
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e Los investigadores de esta monografia se benefician igualmente al aprender e
incorporar nuevos conocimientos aplicables a la practica asistencial,

investigativa y disciplinar.

Es importante dejar claro que no se obtiene ningun beneficio econdmico o de otro

tipo por parte de los autores de este estudio.

9. MARCO TEORICO

9.1 Marco Conceptual

A continuacién, se da claridad a algunos aspectos que seran tenidos en cuenta a lo
largo de la monografia, puesto que se usan diferentes conceptos basados en los
diferentes articulos para desarrollar la idea central de cada categoria, por lo que es
necesario sentar una posicion tedrica para efectos de la validez interna, asi como de

la misma comprension del texto.

9.1.1. Rol de Enfermeria

La palabra rol tiene multiples definiciones, aunque se va ajustando al contexto en el
que se deba definir. Desde la Teoria de Roles en el contexto de Enfermeria, Mendes
y Lopes® toman el rol como “un conjunto de prescripciones que definen el
comportamiento de un miembro de un grupo en determinada posicion dentro de ese
grupo”. Y en la realidad actual del rol de enfermeria, entendido éste entonces como
las funciones o actitudes que se asumen frente al ejercicio clinico de la profesion®,
es preciso reconocer la necesidad e importancia que cobra éste y la labor del
profesional de enfermeria en los cuidados al final de la vida de los pacientes con
cancer y de sus familias, en tanto que es el profesional del equipo de salud que mas

tiempo permanece en el cuidado directo de estas personas.

9.1.2. Rol de enfermeria y Competencias del profesional

Estos dos conceptos estan estrechamente relacionados en la presente monografia,
puesto que se parte de la idea de que son mutuamente incluyentes, siendo las
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competencias del profesional las habilidades, capacidades y conocimientos que le
permiten cumplir con su rol de enfermeria a cabalidad. En otras palabras, el
adecuado desempefio del rol de enfermeria implica la puesta en practica de unas
competencias especificas que se deben ejercer a la hora de cuidar a los pacientes

con cancer al final de la vida y a sus familias.

La idea anterior se basa en autores como Mendes y Lopes®, y Lopera y Angel®®,
quienes respectivamente hablan del rol clinico de enfermeria y sus competencias
asociadas, y de la importancia de que el profesional de enfermeria posea unas
competencias especificas para lograr un buen desempefio de su rol de gestion del
cuidado, entre las cuales se resaltan el liderazgo, el trabajo en equipo, la
comunicacion y el relacionamiento interpersonal, la toma de decisiones, entre otras,
las cuales se retoman en este trabajo junto con la capacidad de identificacion de las

necesidades biopsicosociales y espirituales de los pacientes y sus familias.

9.1.3. Cuidados paliativos y Cuidados al final de la vida

Partiendo desde los conceptos bésicos, dictados por la OMS', los cuidados
paliativos son el “cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no
responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros
sintomas acompanantes y la consideracion de los problemas psicoldgicos, sociales y
espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad de vida posible para el
paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también
aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos
especificos”. Concretamente en la enfermedad neoplasica “van dirigidos a aliviar, no
a curar, los sintomas del cancer. Pueden ayudar a los enfermos a vivir mas
confortablemente; se trata de una necesidad humanitaria urgente para las personas

de todo el mundo aquejadas de cancer u otras enfermedades crénicas mortales™!.
Segun la OMS", los cuidados paliativos ayudan a:

¢ Aliviar el dolor y otros sintomas angustiantes;
e Afirmar la vida y considerar la muerte como un proceso normal;
e No intentar acelerar ni retrasar la muerte;

e Integrar los aspectos psicologicos y espirituales del cuidado del paciente;
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e Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte;

e Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente y en su propio duelo;

e Utilizar un enfoque de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluido el apoyo emocional en el duelo, cuando esté
indicado;

e Mejorar la calidad de vida, y pueden también influir positivamente en el curso
de la enfermedad;

e Pueden dispensarse en una fase inicial de la enfermedad, junto con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, como la quimioterapia o la
radioterapia, e incluyen las investigaciones necesarias para comprender y

manejar mejor las complicaciones clinicas angustiosas.

En resumen, los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y las
familias que se enfrentan con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el
dolor y otros sintomas, y proporcionando apoyo espiritual y psicologico desde el

momento del diagndéstico hasta el final de la vida y durante el duelo.

En cuanto a los cuidados al final de la vida, segun lo definido por el General Medical
Council del Reino Unido?, la aproximacion a esta etapa se da cuando una persona
tiene probabilidad de morir en los siguientes 12 meses (incluidas las personas cuya
muerte es inminente: esperada en pocas horas o dias), periodo de tiempo en el cual
se deben planear y brindar cuidados al final de la vida con alta calidad, de acuerdo
con las necesidades y preferencias de la persona, cuya identificacion debe ser

considerada de manera individual.

Este Consejo establece un estandar de calidad para los cuidados al final de la vida
en adultos y hace una claridad con los cuidados paliativos (los utilizados cuando la
curacion no es posible y solo se pueden paliar los sintomas de la enfermedad),
estableciendo que cualquier cuidado paliativo brindado en los ultimos 12 meses de

vida es considerado como cuidado al final de la vida.
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Una concepcion similar tiene la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia
(SEGG) en cuanto a los cuidados al final de la vida: “La atencion al final de la vida,
entendida como la prestacién de cuidados a la persona en la ultima fase de su ciclo
vital, puede oscilar desde unos pocos dias hasta muchos meses, segun la situacion
del paciente y sus enfermedades de base”?'. En esta sociedad incluyen los cuidados
al final de la vida dentro de los cuidados paliativos, puesto que argumentan que
éstos ultimos surgen como respuesta a las necesidades reales de los pacientes al

final de la vida y de sus familias.

Valentin et al?? por ejemplo, definen los cuidados al final de la vida como los
cuidados paliativos aplicados cuando la muerte es inminente. Afirman ademas que
los pacientes que se enfrentan a esta realidad y sus familias, tienen unas
necesidades intensas y especiales que frecuentemente requieren cuidados

individualizados e intensos.

Al respecto, también Osorio?® explica que la diferencia entre cuidados paliativos y
cuidados al final de la vida esta determinada simplemente por la extensiéon en el
manejo. Los cuidados paliativos dan abordaje a todo aquel paciente que sufre una
enfermedad no curable, crénica o terminal en fase inicial, en fase intermedia o fase
final. Los cuidados al final de la vida brindan cuidado paliativo - teniendo en cuenta
que es una atencion integral, que incluye no sélo lo fisico sino también lo
psicologico, espiritual, familiar y social - al final de la enfermedad. Asi, los cuidados
al final de la vida son el penultimo capitulo de los cuidados paliativos y el ultimo
capitulo es el duelo que se maneja antes de la muerte y después de la muerte con la
familia. En resumidas cuentas, los cuidados al final de la vida equivalen a una parte

de los cuidados paliativos en funcién del tiempo.

Por lo anterior, al revisar la literatura se encuentra que en términos generales los
cuidados al final de la vida estan inmersos en la rama de los cuidados paliativos,
puesto que normalmente se brindan en la etapa final del ciclo vital de los pacientes
con una enfermedad en estado avanzado (por ejemplo, el cancer) cuyo desenlace

final sera la muerte.

28



9.1.4 Caracteristicas del paciente con cancer que se encuentra al final de la vida y

de su familia

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)?, en la situacion de
un paciente con cancer avanzado, progresivo e incurable que lo aproxima al final de
su vida, muchas veces se cuenta con la presencia de numerosos problemas o
sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes, lo cual constituye una
situacion compleja que produce una gran demanda de atencion y de soporte,
ademas de generar un gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo

terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

En esto concuerdan Moreira y Turrini?®, quienes afirman que, asi como el paciente
oncolégico terminal, la familia del paciente también pasa por varias transformaciones
y por el enfrentamiento de la muerte. Esa interaccion entre el paciente y su familia es
una relacion compleja, donde el enfermo sufre con las alteraciones de la familia y la

familia sufre con las del enfermo.

Es por esto que el enfermo y su familia conjuntamente son siempre la unidad a
cuidar, teniendo en cuenta también que éstos pueden presentar multiples temores o
miedos, como el temor a la muerte y al sufrimiento, ademas de la inseguridad de si
tendran un facil acceso al soporte sanitario, si seran capaces o tendran fuerzas para
soportar el impacto. No se debe olvidar que a menudo es la primera experiencia de
este tipo para el enfermo y su familia, y que la tranquilidad de esta ultima repercute

directamente sobre el bienestar del enfermo??.

En este apartado también es imperante considerar la importancia de conocer las
demandas o necesidades basicas de los pacientes oncologicos y sus familias.
Valentin et al?? describen que se han evidenciado tres principios basicos sobre los
que se soportan todas sus necesidades y que deben constituir los principios de

actuacion:

» Buenos cuidados profesionales, es decir, que el cuidado administrado sea de

calidad.
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» Cuidado centrado en la persona. El cuidado debe estar organizado en funcién de
las necesidades y deseos del paciente, mas que basado en la conveniencia del
hospital o del personal sanitario.

« Cuidado holistico. Se extiende mas alla del fundamento y aspecto clinico del
cuidado, para dirigirse de forma mas amplia a las necesidades y deseos del

paciente.

Cuando se analizan con detenimiento estas necesidades se observa que hay puntos
de relevancia:

» Soporte emocional, administrado de forma sistematica y reglada.

* Necesidad de ser tratados como personas, no como numeros.

* Implicacion en las decisiones del cuidado.

» Seguimiento, centrado y planificado para cada paciente, de la misma manera que
han sido planificados los tratamientos iniciales.

 Terapias complementarias, facil acceso a las terapias alternativas.

 Continuidad de cuidados, buena coordinacién entre niveles, personal competente y
especializado.

» Servicio de “hosteleria” adecuado, facil acceso a los servicios, sin barreras
arquitectonicas, con entrada a los banos sencillos, comidas y limpieza adecuada,

etc. Todo lo cual se resume como una necesidad de confort o comodidad.

9.1.5. Fundamentacion teorica

Para dar sustento a la importancia del rol de enfermeria en el cuidado de los
pacientes con cancer al final de la vida y de sus familias, es importante resaltar que
uno de los fundamentos tedricos de la presente monografia es el pensamiento
filosofico de la enfermera, trabajadora social y médica Cicely Saunders, quien sentd
las bases de los cuidados paliativos modernos y se convirtid en su precursora
principal. Al respecto, Sarmiento expresa: “En 1967 Cicely Saunders funda en
Inglaterra el Hospital Saint Christopher, dedicado exclusivamente a la atenciéon de
personas al final de la vida y marca con ello el inicio de la atencion dedicada al

cuidado del enfermo terminal”’28.
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Para Saunders, en su filosofia del cuidado del paciente al final de la vida, el
acompafamiento de enfermeria, también llamado “estar con”, es un elemento clave
del mismo, y se define como el momento especifico de compromiso entre un
profesional de la salud y un paciente, mediante el cual este ultimo tiene la
oportunidad de examinar y expresar sus pensamientos y sentimientos relacionados

con su muerte inminente o cercana?’.

El otro fundamento tedrico con el que se sustenta la importancia del cuidado de
enfermeria en esta etapa es la Teoria del Final Tranquilo de la vida, de Cornelia
Ruland y Shirley Moore, descrita por Higgins y Hansen?®, una teoria de enfermeria
de mediano rango que basa sus conceptos y definiciones en cinco aspectos
principales que se deben obtener con el cuidado, los cuales son sintetizados por

Aguirre®® de la siguiente manera:

Ausencia de dolor: entendida como la parte fundamental de la experiencia del
final de la vida, considerando el dolor como una experiencia sensorial o
emocional desagradable asociada a una lesion histica real o potencial.

- Experiencia de bienestar: definido como el alivio de la molestia, todo lo que
haga la vida placentera y facil.

- Experiencia de dignidad y respeto: incorporando valor a la persona como tal,
respetando el principio de autonomia y respetando que las personas con
autonomia reducida tienen derecho a proteccion.

- Estado de tranquilidad: entendida ésta como un estado de calma y armonia
libre de agitacién, ansiedad o miedo, desde cualquier dimensién, ya sea fisica,
psicoldgica o espiritual.

- Proximidad de los allegados: el sentimiento de estar conectados a otros seres

humanos que se preocupan por su bienestar, expresado por una cercania

fisica o emocional mediante relaciones intimas y afectuosas.

9.2 Marco Legal Colombiano

Tomando la premisa de que el cuidado de las personas mas vulnerables es uno de

los objetivos de la enfermeria, es importante que estos profesionales conozcan el
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contexto legal que rodea la situacion actual de los cuidados al final de la vida en
Colombia, con el fin de abogar por los pacientes y orientarlos, pues conociendo la
ley hay una mayor asertividad a la hora de brindar informacion mas efectiva sobre el
respeto de sus derechos, sobre acciones en favor de ellos, que no necesariamente

van en contra de la empresa prestadora del servicio o el sistema de salud®.

Partiendo desde lo basico, la Sentencia T-760/2008%' de la Corte Constitucional
colombiana, defiende el derecho a la salud como un derecho fundamental,
garantizando proteccidn cuando el servicio de salud ha sido suspendido
subitamente, cuando la Entidad Promotora de Salud (EPS) o la entidad encargada
no proporcionan informacién, acompafiamiento y el seguimiento necesario para el
acceso de salud que se requiere, sosteniendo que “toda persona tiene el derecho
constitucional a que se le garantice el acceso efectivo a los servicios que requiera,
esto es, servicios indispensables para conservar su salud, cuando se encuentre
comprometida gravemente su vida, su integridad personal, o su dignidad”. Asimismo,
garantiza que el acceso sea continuo, mas aun cuando se trata de una persona en
una situacidn especial de salud por padecer una enfermedad catastrofica o de alto

costo, como lo es el cancer.

En cuanto a los cuidados paliativos, en Colombia se reglamentan inicialmente desde
la Ley Sandra Ceballos 1384/2010, “por la cual se establecen las acciones para la
atencion integral del cancer en Colombia™?, y son definidos desde ésta como la
“atencion brindada para mejorar la calidad de vida de los pacientes que tienen una
enfermedad grave o que puede ser mortal. La meta del cuidado paliativo es prevenir
o tratar lo antes posible los sintomas de la enfermedad, los efectos secundarios del
tratamiento de la enfermedad y los problemas psicolégicos, sociales y espirituales
relacionados con la enfermedad o su tratamiento”. Desde esta ley se conforman las
unidades funcionales que garantizaran la atencién del paciente oncoldgico
coordinadas y haciendo presencia asistencial por un meédico especialista en

oncologia y una enfermera oncéloga o con entrenamiento certificado.

Asimismo, en el afo 2014, el Congreso de la Republica aprob6 la Ley 1733
(mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos en Colombia), la
cual conté con la sancion presidencial y fue llamada Ley Consuelo Devis Saavedra,
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en honor a la esposa de un magistrado de la Corte Suprema de Justicia quien
estuvo 14 afos en coma postrada en cama como resultado de un accidente
automovilistico, y que no contdé con mayores cuidados paliativos para su condicion,
ley con la cual se pretendia que historias como la suya y la de su familia no se

repitieran33.

Por lo anterior, se logr6 que mediante dicha Ley se regularan en Colombia los
servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con
enfermedades terminales, crénicas, degenerativas e irreversibles, y su objeto fue
reglamentar el derecho que tienen las personas con estas enfermedades a la
atencion en cuidados paliativos que pretende mejorar la calidad de vida, tanto de los
pacientes que afrontan estas enfermedades, como de sus familias, mediante un
tratamiento integral del dolor, el alivio del sufrimiento y otros sintomas, teniendo en
cuenta sus aspectos psicopatoldgicos, fisicos, emocionales, sociales y espirituales,
de acuerdo con las guias de practica clinica que establezca el Ministerio de Salud y

Proteccion Social®.

Otros aspectos ético-legales pueden ser tenidos en cuenta, dependiendo del caso e
individualizando muy bien la atencién para cada paciente, que, si bien no es el caso
de la monografia ahondar en estos aspectos, es importante posteriormente ampliar
los conocimientos sobre éstos. Como algunos ejemplos estan la Resolucion 1216 de
2015, “por medio de la cual se crean los comités cientificos interdisciplinarios para el
derecho a morir con dignidad”®®, las Sentencias de la Corte Constitucional C-239 de
19973%¢ y la T-970 de 2014% (de aplicacion de muerte anticipada y eutanasia

respectivamente).

En definitiva, es necesario tener en cuenta este marco legal porque hay que
empoderar al paciente y a la familia sobre los diferentes mecanismos por los cuales
pueden hacer efectiva la ley que las mismas organizaciones del Estado crearon para
ello. Enfermeria debe ser capaz de comprender y pensar en las acciones de salud
que aseguren y que permitan que el paciente con una enfermedad como el cancer

ad portas de la etapa final de su vida pueda llegar a ésta de la mejor manera®.
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10. HALLAZGOS METODOLOGICOS

Dentro del proceso de construccion de la monografia y en cada fase se resaltan

hallazgos metodologicos importantes a tener cuenta, los cuales se describen a

continuacion:

En las fases preparatoria y descriptiva que incluyeron recoleccién de
informacion y busqueda bibliografica, acerca del objeto de estudio
especificamente, no se encuentran los datos provenientes en su totalidad de
resultados de investigacion. Parte de la informacion estd guiada por la
percepcion y experiencias personales publicadas por los enfermeros y
profesionales de la salud del mundo.

En total se consultaron 62 documentos, entre articulos, libros, trabajos de
grado, entre otros. De esos, 56 aportaron para la construccién de la discusion
del presente estudio.

De todos los articulos y documentos citados, el 85.7% (48) son en espafiol,
12.5% (7) en inglés y 1.7% (1) en portugués. EI mayor numero de
documentos son de autores de Colombia con un 34% (19), seguido por
Espafia con un 30.3% (17), Estados Unidos con un 7.1 % (4), Chile, Brasil e
Inglaterra con un 5.3% cada uno (3 c/u), y México y Escocia con 1.7% cada
uno (1 c/u). Cinco de estos documentos (9%) no se clasifican por pais por ser
directrices de la OMS o la OPS.

Idioma de los Pais de origen

’ M Colombia
articulos

12.5% 1.7%

M Espafa
B Estados Unidos

Chile

B Espaniol M Brasil
W nglés B Inglaterra
Portugués México
Escocia
Gréfico 1. Grafico 2. OMS/OPS
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En cuanto a las categorias, el mayor aporte ha sido para la de Rol de
enfermeria con 50% (28), Buen morir cuenta con un 12.5% (7) de la revision,
Afrontamiento familiar con un 9% (5) y el resto 28.5% (16) se dividen en
aportes para el marco conceptual, la justificacién, el planteamiento del

problema, entre otros.

Aporte a categorias

H Rol de enfermeria
B Buen morir
u Afrontamiento familiar

9% | Otros

Grafico 3.

12.5%

La informacion recolectada se encuentra en mayor medida en articulos de
revista con 42.8% (24), seguidos por los libros digitales 16% (9), leyes en
linea con un 12.5% (7), libros impresos con un 10.7% (6), guias y textos en
linea con un 14.2% (4 clu), y los trabajos de grados junto con las memorias

de seminario con un 3.5% (1 c/u).

Formato de la informacion

3.5% B Articulos de revista
14.2%

M Libros digitales

10.7% H Leyes en linea

Libros impresos

& Gui .
12.5% Guias y textos en linea

Grafico4. ™ Trabajos de grado - Memorias
Tras la consulta en diferentes bases de datos, la mayor parte de los textos se
obtuvieron en SCIELO con un 21.4% (12), seguidos por GOOGLE
ACADEMICO con 9% (5), SCIENCE DIRECT y PUBMED con un 5.3% (3)
cada uno, EBSCO con un 1.7% (1) y otros que no aplican por ser impresos,
tomados de portales web o por estar disponibles en bibliotecas digitales o
repositorios de revistas universitarias en linea, razén por la cual no estan

catalogados en ninguna base de datos, representan un 57.1% (32).
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Bases de datos consultadas

Grafico 5. H Scielo

B Google académico

l Science direct
Pubmed

B EBSCO

5.3%

_5.3%
1.7% M Otros

Durante la busqueda de informacion para la categoria Rol de Enfermeria, se
encontré una tendencia que permite hablar sobre factores limitantes para el
cumplimiento del rol, por lo cual se decidié establecerla como una
subcategoria emergente.

Las consultas con expertos en cuidados paliativos y cuidados al final de la
vida fueron 3 en total, llevadas a cabo por medio de entrevistas semi-
estructuradas de cuya transcripcion y analisis aportaron hallazgos para todas
las categorias, contribuyendo asi al desarrollo de los objetivos de la

monografia.
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11. HALLAZGOS TEORICOS

11.1 Rol de Enfermeria en los Cuidados al final de la vida

Los hallazgos en relacion con esta categoria tienen que ver con los cuidados de
enfermeria convencionales al final de la vida, las terapias complementarias y
alternativas aplicables al cuidado y los limitantes del ejercicio del rol profesional,

asuntos que seran tratados en este apartado.

Para abordar el estudio referente al rol de enfermeria en los cuidados al final de la
vida, es oportuno enfatizar que, en el presente, no se tiene total claridad sobre el
mismo en las instituciones de salud ni es sencillo diferenciarlo de la actuacién de
otros profesionales del equipo interdisciplinario que participan en la atencién propia

del modelo de cuidados paliativos.

Para clarificar su rol, el tiempo transcurrido al lado del paciente ha de aprovecharse
como una oportunidad unica donde Enfermeria le conozca mas a éste y a su familia
o cuidadores, e identifique sus necesidades tras reconocer lo que esta sucediendo
dentro de su nucleo familiar y social, asi como ayudarle a hacer frente a la
enfermedad y sus avances®. La experiencia del profesional de enfermeria es
fundamental para el ejercicio de los cuidados paliativos, el manejo de los sintomas,
la educacion a la familia y al paciente, el manejo y la organizacion del entorno
hospitalario o en casa, etc®, cualquier intervencion que busque el beneficio del

paciente en si.

Ahora bien, es importante resaltar que la situacion actual muestra que el ejercicio de
la profesion de enfermeria se esta tornando mas diverso por la amplificacion del
trabajo que se realiza, con unos limites interprofesionales que son difusos con
relacién al objetivo de la practica, a los grados de autonomia, a las expectativas y
también en relacion con la educacion y formacion adecuada, por lo que definir los

roles es complicado®.

En muchos estudios, como el de Ortiz, Serrano y Martinez®®, en el que se realiza

una revision bibliografica para analizar los cuidados enfermeros dirigidos al paciente
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oncologico, se concluye que en los diferentes articulos hay evidencia, por ejemplo,
de la falta de formacién del profesional para el abordaje emocional de estos
pacientes, por lo que se deberia fomentar su formaciéon en esta area para una
ulterior implementacion en los cuidados al final de la vida, siendo la misma tan

fundamental para un buen desempefio del rol.

Un primer paso en esa formacién, seria conocer sus actitudes acerca de su propia
muerte, como lo refieren Cabrera, Zabala y Medina*®, en un estudio para valorar la
actitud de los profesionales de enfermeria frente a la muerte de los pacientes. Ellos
afirman que hay diferentes aspectos que influyen de manera positiva o negativa en
la actitud asumida por los profesionales, como la edad, la experiencia, la edad a la
que tuvo su primer contacto con la muerte y la preparacién en el pregrado sobre este

tema, ademas de creencias religiosas y aspectos culturales.

El hecho de contar con la cercania de la muerte, dado el diagndstico de cancer en
etapa terminal, requiere que los profesionales consideren un manejo diferente ante
la situacién valiéndose de otras estrategias para la atencién del paciente de una
manera integral, como podria enfocarse desde los cuidados paliativos y los cuidados

al final de la vida.

Al respecto, Codorniu et al*' expresan que, con el fin de proporcionar unos cuidados
expertos, integrales, personalizados y de calidad, es necesario clarificar el rol del
profesional de enfermeria dentro del equipo de atencidon que presta los cuidados
paliativos, segun las necesidades y expectativas de la sociedad. Aun asi existe una
falta de consenso en una definicién del rol, y quienes investigan sobre el tema
concuerdan en que las expectativas narradas por el ser humano seran las que
generen el comportamiento como tal, por lo que Mendes y Lopes® afirman que ahora
enfermeria debera adoptar una posicién reflexiva sobre el contexto social y hacerse
critico en cuanto a éste, buscar evidencia sobre las posturas tomadas y la

interpretacion como tal del rol propio de la profesion.

Con base en la disertacién anterior, y a modo de producto de los objetivos y de los
hallazgos investigativos de la monografia, se desprenden a continuacion dos
subcategorias en las que se aclara cual es el rol diferenciado de enfermeria para los
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cuidados al final de la vida, a saber, la implementacion de Cuidados convencionales
y de Terapias alternativas y complementarias aplicables al cuidado, que en su
conjunto representan lo que se entiende como el rol especifico de enfermeria para el
alcance de esta investigacion. Al final se presentan en una tercera subcategoria

algunas limitantes encontradas a la hora de ejercer el rol profesional.
11.1.1 Cuidados convencionales al final de la vida

Cuando una persona esta en la fase final de su vida, las expectativas cambian y se
debe tomar la muerte como un proceso natural, se debe buscar paliar los problemas
y que las intervenciones profesionales promuevan el cuidar, ya no el curar®. Las
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales del paciente y su familia,
deben ser evaluadas para brindar cuidados al final de la vida, ya que éstos no son

universales y varian de persona a persona.

Una vez se establezcan las necesidades del paciente y su familia, las acciones que
realiza el profesional de Enfermeria tienen la finalidad de incentivar o potenciar los
recursos individuales y colectivos de la persona y de su grupo familiar. Ortiz et al®®,
afirman que esta labor se potencia con la capacitacion y educacion, mediante la
comunicacion y la relacion interpersonal humanizada entre el profesional de
enfermeria y el sujeto de cuidado (persona y familia) en las distintas etapas de la
vida, incluyendo la fase final; asimismo, que el enfermero juega un papel importante
desde que entra en la habitacion del hospital o del domicilio del paciente, valorando,

cuidando y estableciendo una relacion terapéutica de guia y acompafiamiento.

Bird y Kirshbaum, citados por Barrera et al?, en un intento de validar una guia para
el analisis epistemoldgico de la practica de enfermeria, centrados en el rol de ayuda
y cuidado, encontraron que al desarrollar modelos para la practica de la enfermeria
clinica oncolégica, éstos necesitan del profesional los componentes de liderazgo,
consejeria, pensamiento critico, valoracion, conocimiento clinico, educacion y
ensefianza, trabajo en equipo y coordinacién, administracion y capacidad

comunicativa, todas ellas conocidas como competencias profesionales.
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Ahora, sin dejar de destacar la importancia de las competencias para el buen
ejercicio del rol, y profundizando en el aspecto de los cuidados convencionales de
que trata esta subcategoria, es necesario resaltar que para cumplir el propédsito de
dar claridad a su labor y visibilizar mas su rol diferenciado de la actuacién de otros
integrantes del equipo de salud, el profesional de enfermeria puede aportar de
multiples maneras en el proceso de atencion del paciente con cancer al final de la
vida y de su familia a través de los cuidados paliativos, los cuales deben iniciar con

una adecuada valoracion.

Segun la valoracion realizada al paciente y su circulo familiar, es posible identificar el
momento adecuado para iniciar los cuidados paliativos, pues hacerlo
tempranamente aumenta la supervivencia de los primeros, mejorando su calidad de
vida y hasta su estado de animo, como lo sostienen Ruiz y Johnson*® en un estudio
hecho con pacientes con cancer de pulmén avanzado. Para todo esto se tendra en
cuenta el estado funcional del enfermo, con el fin de establecer el mejor momento

para brindar estos cuidados.

Dado que los cuidados paliativos siguen siendo un pilar fundamental en el manejo
de los pacientes al final de la vida, se explica el por qué la Organizacion Mundial de
la Salud'®, en 2007, define la creacion de equipos para éstos y la importancia de
cada integrante del grupo, ilustrando ademas la distribucion de los profesionales de
los equipos de atencion médica en los diferentes niveles de atencidén para un pais de
ingresos bajos o0 medianos para el manejo paliativo en pacientes con cancer, donde
se resalta que en todos los niveles se necesita, entre otros, un profesional de
enfermeria con la formacién basica para el manejo del dolor y otros sintomas,
incluso en la prestacion de apoyo social. En casos complejos, el personal de
enfermeria ha de ser especialista en cuidados paliativos y en los primeros niveles
seran capacitados para formar y supervisar lideres de la comunidad, cuidadores

familiares y curanderos tradicionales.

Continuando con la sustentacion del rol de enfermeria en los cuidados
convencionales, a lo largo de la siguiente descripciéon podra identificarse como
diversos autores exponen que los cuidados de enfermeria en el contexto de los

cuidados paliativos al final de la vida son especificos y deben responder a ciertos
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criterios de calidad y al cumplimiento de metas concretas con los pacientes y sus

familias, segun lo identificado en la valoracion de cada caso y situacion en particular.

Arias* ofrece un aporte al respecto con base en una experiencia de cuidado de
enfermeria brindado a un adulto con cancer al final de la vida. Su analisis permite
identificar las cualidades propias del cuidado de enfermeria, destacando que la
presencia auténtica de este profesional otorga herramientas de cuidado desde lo
personal que favorecen el logro de las metas de cuidado al final de la vida.
Demuestra también cdmo una situacién de enfermeria puede ayudar a evidenciar el
campo de accion profesional, y como el aprendizaje brindado por una experiencia le
aporta al profesional de enfermeria mayor conocimiento para cuidar a los pacientes

al final de la vida.

De esta manera, esta autora define unas funciones propias de la profesidon en este
campo, como una valoracién de manera integral, identificando las necesidades,
planeando y realizando los cuidados segun la meta planteada (dignificar al ser
humano y aportar tranquilidad y sosiego en el paso hacia la muerte). Ademas de
concebir a la persona como un ser holistico y multidimensional, el profesional de
enfermeria se encargara no solo de las necesidades fisicas, sino también de las
psicoldgicas, sociales y espirituales, permitiendo generar bienestar; adicionalmente
se usaran diferentes estrategias terapéuticas para lograr la meta que se propuso,
con las intervenciones basadas en un componente humanistico, ademas del
reconocimiento de la tan importante participaciéon de otros profesionales dentro del

ambito institucional.

Por otro lado, Del Barrio et al®, en lo que se refiere al cuidado paliativo al final de la
vida, pone en niveles similares la responsabilidad del adecuado control del dolor del
paciente - para el cual se debe disponer en todo momento de los medicamentos
opioides que sean necesarios - con la tarea de que el profesional de enfermeria
prepare a la familia para el fallecimiento del mismo, y que hable con el paciente
sobre sus sentimientos acerca de la muerte - en lo que se necesita un tiempo
suficiente - ademas de que debe facilitar que la familia pueda visitar al paciente

moribundo en cualquier momento y que ayude en los cuidados del mismo, dado que
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precisamente los cuidados al final de la vida deben incluir la intervencion de las

familias.

Para la SEGG?, el cuidado debe enfocarse ademas en las siguientes metas y
parametros de calidad: recibir un adecuado control de sintomas, evitar la
prolongacion inadecuada de la vida, dar al paciente el control de la situacién,
mejorar la sobrecarga de los familiares, facilitar las relaciones con los seres queridos
y asegurar continuidad en la atencion. Para este ultimo objetivo, en toda unidad
familiar debe identificarse el cuidador principal. También es importante detectar
temas pendientes, tanto econdémicos como relacionales y debe hacerse anticipacion

de la muerte y el duelo con el paciente y su familia.

Concepcion similar a las anteriores exponen Codorniu et al*!, quienes afirman que el
cuidado de enfermeria debe responder a las incidencias evolutivas de la enfermedad
participando en el control de sintomas, trabajando en equipo, ayudando en la
consecucion de las necesidades basicas, colaborando en la planificacion de la vida
cotidiana, facilitando los procesos de adaptacion y el apoyo emocional basico,
contribuyendo a la comunicacién paciente-familia-equipo, respetando valores,
creencias y formas de vida, instruyendo a la familia en aspectos especificos del
cuidado, buscando su continuidad y el bienestar a través del mismo. Apunta ademas
que cuidar es también ofrecer acompafiamiento en los momentos finales de la vida,
rol que inherentemente implica la inclusion de un conjunto de comportamientos
basados en la compasion, la preocupacién, el afecto, el compromiso, el ser
cuidadoso y estar atento a los detalles, el responder con sensibilidad, la escucha
activa, entre otros. Todo lo cual configura la esencia del acompafnamiento de

enfermeria.

En definitiva, y sin hallarse puntos en los que difieran las descripciones anteriores,
los autores coinciden en que en los cuidados paliativos convencionales el
profesional de enfermeria debe encargarse de la adecuada valoracién de las
necesidades biopsicosociales del paciente y su familia, de la identificacion y manejo
adecuado del dolor y otros sintomas fisicos y psicolégicos del paciente
caracteristicos de las enfermedades oncoldgicas en fase terminal, tales como la

fatiga, la disnea, la anorexia, las nauseas, el insomnio, la ansiedad, el temor, el
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desanimo, entre otros*’; de brindar apoyo emocional basico en el proceso de duelo
anticipado de ambos y de capacitar a la familia o cuidadores principales para el
abordaje del paciente cuando va a pasar sus ultimos dias en su domicilio o
incluyéndola en los cuidados en el hospital sin restringir su acceso o visitas.
Ademas, concuerdan en que el adecuado desempeio de estas funciones propias de
su rol implica la disposicion para el acompafiamiento activo en los momentos finales,
la presencia auténtica (“estar con”) y la escucha activa, contar con competencias
comunicativas, valores morales y profesionales, con tiempo suficiente y con trabajo

en equipo interdisciplinario.

Lo anterior aporta a la discusion en la medida en que evidencia que el profesional de
enfermeria si tiene un rol especifico y diferenciado de otros profesionales del equipo
multidisciplinar de atenciéon en lo que a los cuidados paliativos convencionales al
final de la vida se refiere, y que es importante que lo conozca y, mas aun, que lo
implemente de forma complementaria en su equipo de trabajo en pro del bienestar

del paciente y de su familia.

Hay que anotar, sin embargo, que el manejo de los pacientes en su etapa final
puede dificultarse cuando los cuidados convencionales no han sido suficientes para
brindar tranquilidad al paciente y a su familia, cuando el manejo del dolor no ha sido
efectivo, cuando el complejo vinculo familiar no se logra mantener, cuando la
proximidad de la muerte afecta de manera negativa el nucleo familiar y social, asi
como la paz interior del paciente. Entonces se hace necesario buscar otras
alternativas, mas alla de lo biolégico y lo fisico para contribuir al buen morir del
paciente, para satisfacer esas necesidades ya identificadas en él y su familia
haciendo uso de otras acciones de cuidado que complementen el manejo ya
instaurado, sea en el ambito hospitalario o domiciliario, bien sean ofrecidas por el
profesional de enfermeria mismo o dandolas a conocer a los cuidadores principales
para que puedan ser aplicables a cada caso en particular haciendo el contacto o el
acercamiento a éstas, que en el contexto de la presente monografia han sido
denominadas terapias complementarias y alternativas aplicables al cuidado, las

cuales se desarrollan a continuacion.
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11.1.2 Terapias complementarias y alternativas aplicables al cuidado.

El profesional de enfermeria también puede ofrecer cuidados alternativos que den
valor agregado y contribuyan junto con los cuidados convencionales, a un buen

morir y al afrontamiento familiar.

Dentro de este marco ha de considerarse lo que expresan autoras como Snyder y
Lindquist*® acerca de las terapias complementarias y alternativas en enfermeria.
Ellas afirman que resulta esencial para las enfermeras aportar a los pacientes
informacion basica sobre estas terapias para ofrecerles opciones ampliadas para su
bienestar y alivio, asi como para responder a sus preguntas al respecto, lo cual
incluye aspectos de seguridad y eficacia, contraindicaciones e interacciones
potenciales con tratamientos médicos convencionales prescritos de forma
concomitante; y dado que todas estas terapias buscan aportar al profesional de
enfermeria en su mision de brindar un cuidado holistico a las personas, que es la
filosofia que subyace a su utilizacién, y asumen un papel clave en la promocién de la
salud, el bienestar y el cuidado, asi como en el alivio del dolor, el alivio o0 prevencion
de la ansiedad, entre otros, viene a ser entonces elemental que el profesional de
enfermeria tenga conocimiento sobre tales estrategias, de tal manera que pueda
seleccionarlas e incluirlas en su practica reconociendo la finalidad de su intencién y
mezclando el arte y la ciencia de la practica basada en la evidencia con cada

terapia.

Estas autoras también incluyen las estrategias de la presencia y la escucha
terapéutica como parte integral y elementos basicos para llevar a cabo cualquiera de
las terapias complementarias y alternativas susceptibles de aplicar en el cuidado de
enfermeria, ademas de desarrollar a profundidad un variado tipo de terapias tales
como las de mente-cuerpo-espiritu: Integracion de imagenes, intervencion con
musica, humor, yoga, meditacion, oracién, relato de historias, integracion de diarios
y terapia asistida por animales; terapias energéticas tales como la terapia con luz,
terapia magnética, tacto curativo, reiki, acupresion, reflexologia e integraciéon de
ambientes 6ptimos para la sanacion; terapias por manipulacion y con base en el

cuerpo: masaje, ejercicio, Tai Chi y terapias de relajacién; terapias con base
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biologica: aromaterapia, medicina herbolaria, alimentos para uso especifico en salud

y nutracéuticos.

Apoyando estas practicas se encuentran Davenson y Selman#’, quienes sostienen
que esas terapias — reiki, yoga, musicoterapia, acupuntura — pueden ayudar a
mejorar las necesidades fisicas, cognitivas, emocionales y sociales de los pacientes
con cancer. También aseguran que dentro de la intervencion de enfermeria pueden
ser integrados facilmente como una suma a la practica clinica habitual elementos de
las terapias tales como los masajes, las grabaciones de canciones para aliviar la
tensién y la meditacién dirigida, los cuales pueden contribuir a mejorar el suefio y a

disminuir la ansiedad de los pacientes.

Especificamente hablando de los efectos de algunas de estas terapias en los
pacientes con cancer, Kang, Mc Ardle y Suh® reportaron una investigacién con 77
mujeres con cancer de mama que utilizaron entre 5 - 6 técnicas de medicina
complementaria y alternativa durante el tratamiento de su enfermedad, valorando su
efecto sobre el estrés, el estado de animo y la calidad de vida. Estas encontraron en
la oracién, el masaje y la meditacion, entre otras técnicas, gran satisfaccion y
sentimientos de control, disminuyendo el estrés y la perturbacion en su estado de

animo.

Tan importante se ha vuelto esta tendencia de asistir al paciente con otras terapias
de manera integral, desde su dimensién no solo fisica sino psicolégica, espiritual y
emocional, que en la revista The Lancet*® del Reino Unido, en uno de sus articulos
sobre el manejo del dolor a causa del cancer, incluyen la implementacion de las
terapias alternativas para el dolor refractario por parte de un profesional de medicina
o enfermeria, como tratamientos complementarios destinados a reducir el dolor, la
ansiedad, a mejorar el afrontamiento y a aumentar la autoeficacia. Se incluyen
terapias individuales como la relajacion, la visualizacién guiada, el entrenamiento
para recordar lugares especificos, olores, sonidos, sabores o0 sensaciones
somaticas, o cualquier intervencion que genere un estado emocional positivo.
También se resalta en el articulo la importancia de la comunicacion permanente con

el paciente e invita a un cuidado compasivo brindado por el personal de salud.
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Ahondando un poco en el uso de la musica, Pichler y Pichler'® hallaron a partir de
una revision documental que la influencia de ésta como una herramienta potencial
para mejorar la calidad de vida en los pacientes con cancer fue en realidad
reconocida hace varias décadas, pues la musicoterapia tiene efectos sobre la
reduccion de la ansiedad y el estrés, factores que influyen sustancialmente en la
calidad de vida. Esta es definida como el uso controlado de musica, sus elementos y
sus influencias en el ser humano para lograr una integracion fisica, psicolégica y

emocional del individuo.

Asimismo, apoyando esta teoria, Rodriguez*?, autora de la Sociedad Vasca de
Cuidados Paliativos (SOVPAL), afirma que la musica parece poner en marcha los
mecanismos de asombro a situaciones que nos sorprenden, lo que nos genera una
reaccion emocional. Las melodias agradables producen entre otros efectos, un
considerable descenso de los niveles de hormonas estresantes en sangre, lo que
hace a la musica util para reducir la percepcion del dolor, relajar a los pacientes en
las fases pre y post operatorias, y aun en la entrega de malas noticias si estas van

acompafadas de estimulo musical.

Recapitulando un poco hasta aca, es correcto afirmar que se puede contribuir desde
diferentes puntos de vista a lograr en el paciente un estado de plenitud, tranquilidad
o por lo menos comodidad en el proceso del final de su vida. Basta con hacer una
buena valoracion mas alla de lo fisiolégico y biolégico para captar la necesidad del
paciente, desde lo fisico, lo emocional, lo espiritual y asi lograr sinergia entre el
tratamiento y la paliacion con miras a optimizar el estado del paciente. Enfermeria ha
de adoptar cualquier medida que se acomode a las caracteristicas propias de cada
paciente para innovar en los cuidados que permitan una mejor adaptacion del mismo

y de su familia a este diagndstico y estado de proximidad a la muerte.

Ademas, podra el profesional valerse de lo que en el medio se esta trabajando y que
de una u otra manera genere evidencia de tener efectos benéficos en el estado
fisico del paciente, que si bien no se esta buscando la cura si genere mayor
bienestar desde el alivio de los sintomas, minimice efectos adversos y elimine
molestias de mas, asi como en su estado emocional. Dentro de todo esto hay que

mencionar que las terapias complementarias y alternativas aplicables a los pacientes
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con cancer han dado surgimiento a lo que también se conoce como oncologia
integrativa, que esta tomando cada vez mas fuerza por sus evidencias a favor de la
sinergia con los tratamientos convencionales, por ejemplo, integrando el yoga, el

ejercicio e incluso el uso de animales como terapia.

A propdsito de estos ultimos, se ha desarrollado el concepto de la relacién humana y
el vinculo con los animales con base en la naturaleza de la reciprocidad
incondicional e interdependencia que a veces puede faltar en las relaciones de

humano a humano®°.

MacDonald y Barret® realizaron una revision bibliografica para evaluar el impacto
que pueden tener los animales en el bienestar de las personas. En ella citan a
Wollrab, quien define este vinculo humano-animal como una relacién de beneficio
mutuo entre las personas y los animales, de donde obtendran mayor bienestar como
fruto de esa cercania. Y complementan sugiriendo que esto se debe a una reduccion
de la soledad y a la contribucién a un sentido general de bienestar que se ha
generado durante toda la vida en la que se ha tenido un vinculo especial con los

animales.

Asi mismo, citando a Geisler, reconocen que un enorme estrés puede ser
experimentado cuando se esta al final de la vida por todos los cambios que ocurren
en la dinamica familiar, y que un factor de ello puede ser la separacion inminente de
una mascota con la que se ha compartido hasta ahora. Ella sostiene que es
importante conceptualizar y reconocer la relevancia que un animal puede tener en la

vida de un paciente, ya que esto, a su vez, impacta en sus necesidades.

En este punto enfermeria ha de comprender mejor el concepto, para lograr percibir
los beneficios inmediatos proporcionados a los pacientes mediante esta interaccion
con los animales. Una vez captados habra que realizar algunas modificaciones al
ambiente, incluso a las normas y los prototipos de cuidado establecidos para permitir
la entrada de estas terapias. Este método habra de manejarse con precaucion,
teniendo en cuenta cada caso en particular, pues, aunque los animales de compafia

pueden ser una fuente de comodidad, también pueden aumentar la ansiedad del
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paciente debido a las preocupaciones acerca de lo que sucedera con la mascota

después de su muerte.

Por lo anterior, puede afirmarse que enfermeria debe desarrollar una mayor
conciencia para abrir su mente a nuevas técnicas que permitan satisfacer las
necesidades de los pacientes saliéndose de lo cotidiano, buscando alternativas fuera
de lo comun con las que se consiga mejorar la atencion que se presta y cualificar el

cuidado desde lo humano.

Ademas, los anteriores hallazgos demuestran que es posible integrar estas terapias
en la practica de enfermeria para el cuidado de los pacientes con cancer al final de
la vida, porque incluso la Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria (NIC, por
sus siglas en inglés) tiene en cuenta algunas terapias alternativas como parte de los
cuidados de enfermeria (incluye por ejemplo a la musicoterapia en su clasificacion
de intervenciones y la clasifica con el codigo 4400, definiéndola como la utilizacion
de la musica para ayudar a conseguir un cambio especifico de conductas,
sentimientos o fisioldgico en los pacientes®!). No obstante, y como se mencionaba
en el planteamiento del problema, en la realidad de la practica diaria del cuidado de
enfermeria al paciente con cancer, estas terapias no son utilizadas por muchos

profesionales.

A manera de sintesis, se evidencia como todo lo descrito hasta ahora abre el
panorama de posibilidades para ampliar y complementar el rol de enfermeria en los
cuidados al final de la vida del paciente con cancer y su familia, puesto que las
descritas intervenciones reunidas en la oncologia integrativa son factibles de aplicar
por parte del profesional de enfermeria con un buen entrenamiento, tienen base
cientifica y han demostrado ser efectivas para el manejo del dolor, el estrés, la
ansiedad, la mejoria del estado de animo, la tranquilidad, la sensacion de bienestar y
el control de sintomas, elementos todos que tienen un efecto benéfico que
contribuye a la calidad de los ultimos momentos de la vida y al buen morir de los

pacientes.

Lo anterior permite dar respuesta a uno de los objetivos especificos de la

monografia, explicando por qué el profesional de enfermeria tiene razones
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suficientes para fundamentar su actuar de forma singular y especifica al investigar e
implementar las intervenciones de las terapias complementarias y alternativas vy
hacerlas parte integral de sus competencias para el abordaje de los pacientes y sus

familias en este contexto especifico.

Lamentablemente, la falta de conocimientos sobre estas acciones alternativas de
cuidado, ademas del tiempo limitado para su integracion en la atencién por parte del
profesional de enfermeria dadas sus multiples funciones administrativas, dificultan
su incorporacion como una caracteristica definitoria de su rol, a lo cual se suma la
existencia de otros aspectos que deben tenerse en cuenta en tanto factores
externos, aparte de los internos propios de la disciplina, que coartan el desarrollo del
ejercicio profesional como tal, poniendo una barrera entre el profesional y el sujeto
de cuidado, que lo aleja de cumplir el objetivo con cada paciente en particular y su
familia en cada caso, que es contribuir a mejorar sus ultimos dias de vida, con paz y
tranquilidad, potenciando su vinculo familiar, y posteriormente su afrontamiento y
duelo tras una inminente pérdida. A dichos factores los hemos denominado
limitantes del ejercicio del rol profesional, y se presentan como la siguiente

subcategoria.

11.1.3 Limitantes del ejercicio del rol profesional

Los aspectos presentados en esta subcategoria surgen como un hallazgo
emergente, ya que a lo largo de la busqueda bibliografica y el desarrollo del
contenido del trabajo investigativo se evidenciaron como tendencias que limitan el
ejercicio profesional del enfermero, dejando al descubierto que no es sélo el
desconocimiento por parte de este ultimo lo que restringe las acciones de cuidado, si
no que existen diferentes factores con los que hay que contar a la hora de

implementar dichas acciones.

Uno de estos factores es la falta de recursos o recursos insuficientes para brindar el
cuidado de enfermeria a aquellos pacientes con enfermedad oncoldgica al final de
su vida. Asi lo sostienen Sarmiento et al', quienes afirman que, tras el estrés
ocasionado frente al proceso de toma de decisiones tan trascendentales

relacionadas con la vida y la muerte en esta etapa de la vida, las instituciones no
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cuentan con los recursos, el tiempo y la disponibilidad para atender las necesidades

de estos pacientes a cabalidad.

La Organizacién Mundial de la Salud3 también apoya esta afirmacion, definiendo
que la variabilidad de los cuidados paliativos ofrecidos dependera de las habilidades
y la infraestructura disponible, asi como de la motivacion del mismo gobierno. Por
tanto, no sélo depende del profesional mismo sino de los recursos que tiene para
brindar el cuidado al paciente, y no solo se habla de recursos econdmicos, sino de

tiempo, de talento humano, de infraestructura, entre otros.

La carencia de preparacion de los profesionales de enfermeria desde el inicio de su
formacion para atender de manera integral con cuidados paliativos convencionales
al paciente al final de la vida y a su familia, también se constituye en un frecuente
impedimento para el ejercicio mismo, dado que, aunque se quiera, muchas veces no
se cuenta con las herramientas necesarias para enfrentarse a los multiples desafios
que presentan estos pacientes. Ni mucho menos a la hora de hablar de las terapias
que se salen de lo convencional, aquellas alternativas donde el desconocimiento es
mayor y hay que tener en cuenta la habilidad requerida para la terapia que sea
elegida?, de forma que se pueda asegurar el éxito y la eficacia de éstas como
acciones de cuidado. Cabe resaltar que esta es quiza la tendencia mas fuerte que se

presenta al desarrollar la presente subcategoria.

Esto es apoyado por Lopera®, quien afirma que los profesionales se sienten con
poca formacion en cuidados paliativos, y Del Barrio et al®* que aseguran que no se
cuenta con la formacion respecto a los cuidados a brindar para un paciente terminal
y su familia que sufre. Y no s6lo en este tema, si no en el abordaje emocional para el
paciente y su familia, como lo sostienen Ortiz, Serrano y Martinez®®, dado el

sufrimiento emocional tan intenso que estos padecen.

Para suplir este vacio encontrado, Vanegas et al®® sugieren incluir en el plan de
estudios de enfermeria bases fundamentales sobre terapias alternativas vy
complementarias, basadas en los avances sobre la vision integral del ser humano y
el desarrollo personal del profesional de enfermeria. MacDonald y Barret®® también

consideran importante buscar formas innovadoras para mejorar la atencién que
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presta el profesional de enfermeria, desarrollando por parte de este ultimo una

mayor conciencia del papel desempefiado en las diferentes terapias alternativas.

La falta de investigacion por parte del profesional de enfermeria también es un factor
limitante para el ejercicio del rol, dado que es comun encontrar una restringida
adquisicion de conocimientos cientificos desde esta disciplina. Es necesario
fomentar la investigacion desde todo punto de vista para lograr un impacto en el
paciente con cancer al final de la vida y su familia, desde estudios en intervenciones
no farmacologicas como lo sugieren Pichler y Pichler'®, para hacerlos mas
comparables y aplicables a las intervenciones clinicas; desde la medicina
complementaria y alternativa (CAM) sobre los resultados psicologicos y
biocomportamentales que se pueden obtener, como lo sostienen Kang, Mac Ardle y
Suh? y en general en todo tipo de terapias que evidencien cientificamente el aporte

de enfermeria a la salud, segin Vanegas et al®2.

Por ultimo, coinciden varios autores como Arias* y Del Barrio et al®, en poner como
una limitante las multiples funciones que se asignan al profesional de enfermeria,
dado que en ocasiones debe dejar solo al paciente y a su familia para cumplir con
otras acciones y obligaciones asignadas, principalmente de indole administrativo y

que limitan el tiempo para el cuidado directo.
11.1.4 Opinién de expertos

Para apoyar lo ya expuesto a través de toda la categoria, y para acentuarnos en el
contexto actual de lo que se vive en Colombia, especificamente en instituciones de
Medellin, Mufioz S.%3, especialista en Dolor y Cuidados paliativos, sostiene en

cuanto al rol diferenciado del profesional de enfermeria:

“Lo que hacemos de diferente es todo, porque el papel de la enfermera es estar
pendiente de todo. Yo pienso que el cuidado de por si tiene esa capacidad o esa
condicioén de ver el paciente de manera integral, y eso lo hacemos practicamente de
manera indirecta las enfermeras (...) Apoyamos el proceso de la familia, por
ejemplo, aca en el hospital, mi papel fundamental que no lo hace nadie mas, es que
yo soy el apoyo directo de la familia cuando se van para el hogar (...) eso es algo
que solamente lo hacemos nosotras, es un aspecto diferenciador (...) vemos al
paciente en su totalidad. Desde nuestro quehacer aportamos para que ese proceso
al final de la vida tenga menos “tinte” de sufrimiento (...) yo soy el gancho para el
seguimiento, educamos a la familia, les hago el entfrenamiento cuando se van con
alguna situacion especial, por ejemplo, ciertos tipos de vias, si se van con catéteres
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subcutaneos, y dejamos los teléfonos del servicio (...) ellos nos llaman cuando
tienen alguna inquietud”.

Una opinidn similar tiene Oullén 1.%4, especialista en Cuidados al final de la vida y
Psicologia clinica, quien habla sobre la claridad del rol especifico de enfermeria y
también de sus elementos compartidos en la practica, pues existe una

interdependencia de roles con otros profesionales del equipo interdisciplinario:

“el rol de enfermeria es muy claro, pero tiene muchos elementos de otros, o sea,
enfermeria abarca muchas cosas, pero todas las intervenciones concretas las hara
cada area (...) enfermeria puede tener una consulta individual, y en la consulta
individual la familiar expresar que es que tienen un problema con el rol familiar,
entonces eso es muy de trabajo social, esa familia se remite a trabajo social. No es
que enfermeria no tenga capacidad ni condiciones para hacerlo, pero hay un
profesional que especificamente puede hacer esa intervencién, entonces enfermeria
mas que todo de qué se encarga: del control de sintomas, de las recomendaciones
de cuidado (...) la educacion, que es basica de enfermeria (...) podemos identificar
necesidades y segun ellas se puede remitir a los otros (...) es identificar sobre todo
eso, las necesidades de cuidado, porque ese es nuestro eje, el cuidado en todos los
aspectos (...) si vemos una necesidad desde salud mental, eso lo trabaja psicologia,
porque para eso se trabaja interdisciplinariamente (...) si en el equipo ve uno de los
profesionales que la familia o la paciente tiene una necesidad de cuidados
especifica, sea el cuidado del cuidador, sea el cuidado del paciente en alguna de las
areas, desde lo fisico, desde el control de sintomas, desde la toma de
medicamentos, desde la educacion... de los procesos, de los procedimientos, por
ejemplo en la insercién de un catéter subcutaneo, ensefiar a la familia a manejarlo,
entonces remiten para enfermeria’,

Por su parte, Carmona X.% enfermera especialista en Dolor y Cuidados Paliativos, y

maestranda en Bioética y Bioderecho, afirma:

“yo como enfermera ¢;Qué voy a hacer? Voy a estar pendiente de como controlar
estos sintomas que estan ocasionandole molestia al paciente y a la familia (...)
planeo esa intervencion tanto con el paciente y la familia, si el paciente esta
consciente obviamente se le explica a él, y si no, se le explica al paciente también,
también le explico asi no tenga un nivel de consciencia que me pueda comprender
en el momento, porque sé que el ser humano lo ultimo que pierde es el oido y el
tacto, entonces yo debo respetar esa autonomia de ese paciente, asi él en ese
momento no me pueda decir si esta de acuerdo o no, pero le explico al paciente qué
es lo que voy a hacer para poderle ayudar a controlar ese sintoma, y a la familia y al
cuidador le explicamos qué vamos a hacer y como ellos pueden volverse una parte
activa de ese cuidado que se le va a brindar al paciente para poder controlar el
sinfoma’.

Mufioz S.%2 refiere ademas la importancia de tener siempre contacto con el equipo

interdisciplinario antes de tomar una decision, evaluar cuales son las prioridades
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para el paciente y la familia en ese momento y en conjunto definir lo que es mejor

para ellos.

En cuanto a las terapias complementarias y alternativas, aunque no son muy
acogidas aun en su medio para ser aplicables por enfermeria al paciente con cancer
en el final de la vida, no son desconocidas para esta experta. Si bien la mayoria no
se lleva a la practica en su institucién, que es lo que desearia, sabe que hay
pacientes que las utilizan:

“acuden a otras terapias como reiki, aromaterapia o acupuntura, ésta ultima es una

de las que incluso tiene evidencia desde lo cientifico. Lo que si hacemos fuera de lo

convencional es la escucha activa (...) es una terapia que los pacientes y las
familias reciben muy bien (...) les da mucho alivio”.

Por su parte, Oulldn 1.3 expresa la posibilidad del uso desde enfermeria de terapias
complementarias y alternativas como la musicoterapia, la arteterapia o el masaje
relajante/terapéutico, aclarando que también se pueden usar con los cuidadores y
que para su implementacién con los pacientes se requiere evaluarlas segun las
necesidades y dependiendo del estado de cada uno de ellos (si encuentran
agradables los estimulos, si no hay marcada limitacion funcional o fatiga que lo
impida, sobre todo con la arteterapia). Recalca ademas que deben ser actividades
muy cortas y que siempre se debe pedir su consentimiento para realizarlas.
Igualmente resalta que hay que aprender de los pacientes y familias que ya tienen
algunas de las terapias complementarias y alternativas introyectadas, explicando
que se deben validar, que no se deben prohibir sino permitir en tanto que también

son Utiles como otras formas de afrontamiento.

Carmona X.%® también describe como algunas terapias pueden ser complemento

para la atencién integral de los pacientes:

“La oracion, oro mucho con los pacientes, respetando el culto y la diferencia de
credo de cada paciente, pero si uso mucho la oracion (...) no soy experta, pero he
leido un poquitico y me gusta mucho también la terapia angelical (...) la parte de la
aromaterapia también la hacemos y el masaje en la reflexologia, como te digo, no
es que sea experta, pero me gusta mucho el tema y me parece que esas terapias
son complemento como de esa parte espiritual que en ocasiones nos olvidamos
tanto de ella”.
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En el topico de los limitantes para el ejercicio del rol profesional, Oullon destaca

la falta de implementacién de politicas en cuidado paliativo y la necesidad de

fortalecer, desde la formacidn universitaria, competencias en el ser:

“como que falte algo, pienso que si, desde nuestra ciudad y desde el pais... de
poner practica todas estas politicas y estas normas que estan escritas muy lindas
pero que todavia no se han implementado por completo. Y lo otro es... pues, yo
pienso que como enfermeros, todos, desde la universidad, fortalecer mucho el ser,
porque es una cosa de ser mas que hacer”.

En adicion a lo anterior, Mufioz S.% también reconoce que dentro de las limitantes

para el ejercicio profesional aun hay que reforzar en algunos aspectos, y refiere:

“es que a nosotros no nos forman para acompa#far en los procesos de enfermedad
avanzados. A nosotros nos forman para rehabilitar, para curar, pero no para
acompanar ni al paciente ni la familia cuando la enfermedad no se puede curar (...)
desde la parte del pregrado nos hace muchisima falta formacién al final de la vida
(...) Le tenemos mucho miedo a la muerte (...) Nos cuesta mucho acompanar la
familia también, nos da mucho temor en esos momentos (...) Y en los hospitales de
altos niveles de complejidad si que nos falta tener la capacidad de ponernos en los
pies de los que estan ahi, porque precisamente por esta condicién tenemos
demasiadas restricciones y eso no deberia ser asi cuando el paciente va a fallecer
(...) nos falta una mirada compasiva al paciente que esta en fases avanzadas de la
enfermedad y a su familia”.

Por ultimo, Carmona X.%® manifiesta que la tecnificacion del cuidado de enfermeria
se antepone como una barrera junto con la falta de investigacion por parte de los

profesionales:

“Primero yo digo que tenemos que humanizar el cuidado porque lo hemos
tecnificado mucho, o sea, nos hemos ido mucho a la parte técnica de canalizar, de
poner un oxigeno, de medir unos gases arteriales o de medir la saturacion (...) pero
no le presto atencién al moribundo porque se esta muriendo, cierto?, entonces para
mi humanizar el cuidado es vital (...) no sélo brindando un cuidado de cambiar un
pafal o una sabana, sino de escuchar, de tener tiempo para él, de poderle compartir
experiencias o que esa persona te comparta experiencias también (...) el
prepararnos cientificamente también, o sea el estudiar (...) ir un poquitico mas alla
buscando en la parte cientifica también como la superacion de la profesion, y en la
investigacion estamos en pafiales (...) porque a los enfermeros no nos preparan
para eso (...) y tenemos muy pocas herramientas frente a la investigacion y
enfermeria tiene mucho que aportar al desarrollo cientifico de la profesiéon desde
nuestro quehacer”.

A manera de sintesis, podemos afirmar que para ejercer el rol del profesional de
enfermeria frente a los desafios que ofrece hoy la atencién del paciente con cancer
al final de la vida y su familia, el enfermero debe intentar sobreponerse a las
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barreras que el modelo de salud en cuidados paliativos y los diferentes entes
gubernamentales relacionados con el aseguramiento de los mismos han puesto
entre la atencion clinica y el profesional. Sumado a que se hace necesario fortalecer
el conocimiento y empoderar a este ultimo de su profesion desde la academia y la
formacion, para tener mas herramientas a la hora de investigar y asi crear evidencia
y nuevos conocimientos que sean aplicables al cuidado de la salud o del buen morir

de nuestros pacientes.
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11.2 Buen morir

Los hallazgos expuestos en esta categoria tienen relacion con algunos componentes
de la respuesta humana ante la muerte, tanto del paciente y su familia como del
profesional que esta a cargo de su cuidado; con el buen morir ante la perspectiva del
paciente y con la relacion que tiene ésta con los cuidados enfermeros, asuntos que

seran tratados en este apartado.

La busqueda de la calidad de vida ha sido el motivo para muchos avances
tecnolégicos y para el desarrollo de la ciencia en pro del bienestar del ser humano.
La muerte hace parte irremediable del proceso vital humano, siendo la ultima etapa,
por lo que la transicion a ésta debe ser gradual, necesitando, mas que de los
recursos tecnolégicos que a veces terminan prolongando el sufrimiento por querer
alargar la existencia, de la compafia humana y de los mas cercanos. Se busca la
calidad de vida mediante el acompafamiento, el alivio del dolor, del sufrimiento, los
cuidados paliativos; pero en ocasiones cuando la muerte llegara mas pronto de lo
esperado por circunstancias no deseadas, en este caso el cancer en etapa

avanzada, ya no se trata soélo de calidad de vida, si no del buen morir.

La “buena muerte” se define por el Comité sobre Cuidados del Final de la Vida del

Instituto de Medicina de EE. UU®, como aquella que:

» Se encuentra libre de malestar evitable y de sufrimiento por parte de los pacientes,
familiares y cuidadores.
 Es acorde con los deseos de los pacientes y sus familiares.

» Se adecua razonablemente a las normas clinicas, culturales y éticas.
Por tanto, una “mala muerte” se caracterizaria por:

« Sufrimiento innecesario.
*Descuido de Ilos deseos o valores del paciente o sus familiares.
» Sensacion entre los participantes u observadores de que se ha transgredido alguna

norma ética.

Esta misma definicién es tomada por la SEGG?!, sociedad a la que ya se ha hecho

referencia anteriormente.
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En cuanto a qué lugar es el mas apropiado para un buen morir - si el hospital o el
domicilio -, segun la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) ®¢, categorizar
una buena muerte como una muerte en casa porque ésta es la preferencia explicita
del paciente o la familia ignora la multitud de condiciones que deben concurrir para
que una buena muerte tenga lugar. No es el lugar donde se muere el que, en gran
medida, marca, positiva o negativamente, el acontecimiento o proceso. Cuando los
componentes bioldgicos, psicologicos, sociales y espirituales estan mas o menos en

armonia, una buena muerte puede tener lugar en cualquier sitio.

El problema radica, no en donde se muere, sino en como se muere. Para poder
evaluar si el proceso de muerte esta acorde con la definicion anterior de “buena
muerte”, debemos partir de los principios y objetivos de la definicion de Cuidados

paliativos sugerida por la OMS (ver numeral 9.1.3. del marco conceptual).

A esto agrega Rodrigues®, que el proceso de morir promueve alteraciones y
vulnerabilidades tanto fisicas, como psicologicas y espirituales/existenciales. Las
alteraciones son graduales con redefinicién interior y de las expectativas personales,
siendo la principal necesidad la de morir con dignidad, la cual se constituye en un

concepto derivado de la subjetividad.

Por esto ultimo, el buen morir es tomado mas como una percepcion, algo subjetivo,
varia entre personas y segun las circunstancias. Calidad del morir, como también se
le puede conocer, se puede definir segun Espinoza y Sanhueza®®, como el grado en
el cual las preferencias de una persona para morir en el momento de su muerte
concuerdan con las observaciones de como realmente murid la persona. Asi pues, la
calidad de morir de la persona con cancer en etapa terminal tiene que ver con sus
experiencias, con la forma como se adapta y se confronta ante el proceso de morir.
Su significado estara determinado por sus creencias, su religion, su ética y
condiciones morales. Patrick et al, citados por Espinoza y Sanhueza, expresan
ademas que calidad del morir implica un proceso en el que se aminoren los dolores

y sufrimientos para los pacientes y sus familias.

Es importante tener en cuenta que en el proceso de morir, como también lo apunta

Rodrigues®’, las oscilaciones de los sentimientos son comunes, con respuestas
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emocionales marcadas como: ruptura (incredulidad, negacion, choque, desespero),
disforia (ansiedad, insomnio, dificultad de concentracion, coélera, culpa, cese de la
actividad, tristeza, depresion) y por fin, adaptacion (enfrentar las implicaciones,
establecimiento de nuevas metas, esperanza restaurada con nuevos obijetivos,
retoma de las actividades). Por tanto, la persona que enfrenta este proceso debe
aprender a desprenderse de algunas de sus capacidades y atributos, elaborando
sus propias luchas, para conservar el sentido de la vida hasta el final. Por esta
misma razon en esta fase la persona debe percibir que no esta sola, que continta
siendo importante y que sus cuidados se extienden hasta los ultimos momentos de

vida.

Con todo lo que significa proporcionar un buen morir y las implicaciones que esto
tiene para una persona y su familia, mejorar la calidad del cuidado al final de la vida
ha llegado a ser un asunto vital tanto para pacientes, familias y seres queridos de las
personas cercanas a la muerte, al igual que para los profesionales de salud que
acompafan esta etapa®®. Para lograr esto de la mejor manera, ha de tenerse en
cuenta que todo dependera, como ya se menciond, de la representacidn misma de
la muerte para cada paciente en particular, segun sus creencias y preferencias,
ademas de que el profesional de enfermeria, como ser humano, de manera
inherente también trae consigo algunas actitudes frente a este fendbmeno que
dictaminaran su accionar en el manejo de estas situaciones. En otras palabras, tanto

paciente como profesional tienen una respuesta especifica frente a la muerte.

11.2.1 Respuesta humana ante la muerte

Como lo describen Carulla, Pérez y Guzman®®, en nuestra sociedad occidental
contemporanea se actua como si la muerte no existiera, como si no se debiera morir,
como si fuéramos inmortales. Mientras que en numerosas culturas la muerte
aparece como un acontecimiento social y cultural, que se vive en comunidad y en el
que todos los integrantes del grupo social participan, incluso los nifios, en nuestro
mundo occidental se muere, a menudo, fuera del hogar, abandonado en ocasiones
por la familia y rodeado de una profesionalizacién y una burocratizacién. El
moribundo es una molestia para una sociedad que tiene como valor reinante la

eficiencia y la eficacia. Morimos solos, abandonados, en el frio espacio de un
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hospital, rodeados de tubos y de maquinas. Al moribundo se le oculta la mayoria de
las veces la gravedad de su estado, pensando que de este modo se le alivia el dolor.
La muerte en el hospital es una “muerte programada”, tecnificada, fria, calculada. El
interés general advierte que la muerte debe ser ocultada a los ojos de los demas

pacientes, moribundos o no.

En este sentido se encuentra que la eleccion del sitio para morir, es decir, el donde
(casa u hospital), también toma importancia ademas del como se desea morir, pues
dicha eleccion depende de la respuesta humana especifica de la persona ante la
muerte, teniendo en cuenta que esta inmersa en una sociedad y cultura determinada

que influye en esa respuesta.

En este punto también es importante subrayar que la cercania de la muerte trae
consigo emociones dolorosas asociadas?’, tanto para el paciente como para la
familia y el profesional de enfermeria que le atiende, dado que en estos ultimos
también se genera angustia en diferentes momentos, como al presenciar la agonia
por ejemplo*4. Para la familia por su parte, ante la muerte del paciente la elaboracién
de la pérdida es un proceso normal que requiere unos meses, se muestra con
sentimientos, cambios en la conducta y sintomas fisicos, y concluye con el retorno

de las capacidades funcionales y relacionales previas?'.

Es por esto que la pérdida de seres queridos y los sucesos traumaticos
desencadenan con frecuencia una limitada respuesta de una persona, que se siente
sobrepasada para hacer frente a las situaciones que se ve obligada a sobrellevar.
Las estrategias de afrontamiento pueden volverse desfavorables o fallidas, y las
expectativas, derrotistas. Como consecuencia de ello, la persona, incapaz de
adaptarse a la nueva situacion, puede sentirse indefensa, perder la esperanza en el
futuro y encontrarse paralizada para emprender nuevas iniciativas y, en definitiva,
para gobernar con éxito su propia vida. Sin embargo, hay personas que consiguen

sobreponerse al terrible impacto de la muerte de un ser querido®°.
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11.2.2 Perspectiva del paciente

En el siguiente apartado se profundiza en la importancia de tener en cuenta la
respuesta humana del paciente ante la muerte de la que hemos venido hablando, en
el sentido de que, siendo especifica y subjetiva, también tiene que ver con su propia
perspectiva de lo que seria un buen morir para si mismo, que como se ha dicho,
estd relacionado con sus preferencias, creencias, cultura y circunstancias

particulares, entre otros.

Retomando lo dicho anteriormente, el concepto de buen morir variara de persona a
persona, teniendo en cuenta incluso el contexto, las personas que lo rodean y la
forma como se dan las cosas. El mismo diagndstico y pronédstico, aunque sea igual o
parecido, para muchas personas sera percibido de manera diferente, y la vivencia y

la experiencia puede ser totalmente distinta entre pacientes.

Ademas, al diagnosticar una enfermedad terminal las necesidades cambian, junto
con las percepciones y el cdmo se quiere vivir los ultimos dias para lograr una
muerte tranquila. EI como lograrlo dependera del estadio de la enfermedad y el
curso con el que se manifieste, pues los sintomas y el tratamiento mismo daran
pautas importantes para considerar de una manera u otra el concepto de muerte.
Algunas personas pueden considerar una muerte indigna cuando se presentan
situaciones como el dolor intolerable, la mala calidad de vida debido a la incapacidad
fisica, el deterioro progresivo, el permanecer en estado de inconsciencia por tiempo
prolongado’. Por lo tanto, la idea de muerte digna, en este grupo de personas, es
percibida como una muerte tranquila, sin dolor, sin asfixia, sin angustia y “sin

maquinas” (respirador, monitores, tubos, catéteres o sondas).

Y para no dejar de lado el punto de vista psicoldgico y espiritual, Sarmiento et al’
también refieren que los pacientes asocian la muerte digna con una sensacion de
paz, de haber resuelto sus preocupaciones, de haberse podido despedir de las
personas queridas y de haber podido hacer sus rituales religiosos. Asimismo,
expresan que el lugar preferido para terminar sus dias es la casa por encima de una
institucion hospitalaria, pero los pacientes temen sentirse abandonados por el

personal de salud, porque consideran que una vez son diagnosticados con una
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enfermedad terminal dicho personal pierde todo interés en ellos, y esa actitud
distante les genera temor al igual que a sus familias, y miedo de sentirse en soledad,

aumentando la desinformacion y la ansiedad.

Al respecto N. Elias, citado por Carulla, Pérez y Guzman, en un ensayo sobre la
soledad de la muerte en nuestra sociedad expresa: “Cuando el moribundo siente
que ya no tiene ninguna importancia para las personas que lo rodean, entonces esta

realmente solo”¢,

Por ultimo, es relevante saber que en el buen morir desde la perspectiva del
paciente también hay que tener en cuenta que la familia es el mejor y el principal
apoyo para éste al final de su vida*, y que, en casos de ausencia de su familia en los
momentos cruciales de transicion hacia la muerte, el sujeto en condicién de
vulnerabilidad puede sentirse solo y deprimido. Este puede sentirse bien cuando sus
familiares pueden acompanarlo, pero en su ausencia puede llegar a vérsele triste.
Algunos manifiestan no querer estar solos en el momento en que vayan a fallecer,

favoreciendo la compariia el hecho de poder tener una muerte en paz*.

Pero esta compafia no es responsabilidad exclusiva de la familia, porque si bien
ésta es imprescindible para el paciente, no solo éstos han de acompafarlo en este
proceso, también el personal de salud debe estar presente para apoyar desde lo
cientifico su existencia en lo que falte hasta su muerte, sin dejar de lado lo humano,
y es aqui en donde el profesional de enfermeria ha de encontrar en todo lo

mencionado una razon para sustentar su cuidado.

11.2.3 Relacion con los cuidados

Partiendo de que ninguna muerte sera facil de manejar, es necesario aprender a
trabajar en equipo para cuidar. El equipo interdisciplinario (enfermero, médico,
psicélogo, trabajador social, y quien se considere necesario para cada caso) sera el
pilar fundamental para brindar cuidados con calidad, y responder asi a las

necesidades del paciente y la familia.

Centrados en el enfermero en particular, Espinoza y Sanhueza®® sostienen que al

considerarse buen morir que el paciente esté lo mas libre posible de dolor, esto
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puede facilitarse con los cuidados generados en la relacién con el profesional de
enfermeria. La relacién paciente-profesional interviene en la calidad de morir, ya que
este ultimo tiene los conocimientos técnicos para ayudar en este proceso. Existen
investigaciones que sefalan que la relacion que puedan presentar los pacientes esta
determinada en gran medida por la actitud del equipo de salud. De enfermeria se
espera entonces una relacion empatica, mostrando apoyo, soporte, animando al
paciente a que hable libremente, que formule preguntas abiertas de ser necesario,

manteniendo la capacidad de escucha.

Es enfermeria la disciplina que, por su formacién humanistica y por ser la
responsable de proveer el cuidado de salud, debiera entregar la asistencia necesaria
a la persona y familia que atraviesa por esta etapa final de la vida. “Tiene el desafio
de gestionar una atencion de calidad, lo cual trae consigo la necesidad de
incrementar su preparacion en el area y generar un mayor numero de evidencia en

la misma, que propenda a una mejor calidad del morir en la persona con cancer”,

En lo que respecta a los cuidados, el profesional de enfermeria con su labor debe
favorecer, tanto al paciente como a la familia, un entorno digno durante todo el
proceso del final de la vida®. Sus intervenciones aunadas a las del equipo de
cuidados paliativos son una opcion para que el paciente con enfermedad terminal no
sea abandonado a morir en una situacion de angustia, dolor y sufrimiento?®, sino que

sea acompanado en todo el proceso.

Cabe resaltar ademas, que para que puedan implementarse unas efectivas
estrategias de acompanamiento al paciente, es imprescindible que al profesional de
enfermeria le guste estar presente, decirles algo a los pacientes o simplemente
expresarse gestualmente, que reconozca el valor de la compaiiia, asi no se pueda
hacer nada para curar a la persona, pero si estar ahi, al lado de ella, de manera
auténtica**. Es por esto que el “estar con” puede considerarse como una medida
para confortar, protegerse y proteger a los pacientes de anclarse en emociones

dolorosas asociadas al afrontamiento de la muerte?’.

De la misma manera, y como se explico anteriormente, cobra importancia la

contribucion de los cuidados del profesional de enfermeria al buen morir del paciente

63



cuando su labor se relaciona con los planteamientos de la teoria de rango medio de
Ruland y Moore del Final Tranquilo de la Vida, citada por Higgins y Hansen?, en la
que se contemplan componentes de estructura (el sistema familiar), de proceso (las
intervenciones de enfermeria) y de desenlaces (ausencia de dolor, sentir bienestar,
sentir dignidad y respeto, sentirse en paz y sentir proximidad de los allegados y
cuidadores). En otras palabras, y para llevar la teoria a la practica, un profesional de
enfermeria sensible y reflexivo ante el final de la vida del paciente y ante el impacto
en la familia, cumple con sus labores rutinarias en el alivio de los sintomas, pero
también valora al paciente de forma integral, identificando y priorizando sus
necesidades, buscando asi para el paciente el desenlace que corresponde a lo que

se denomina un “final tranquilo de la vida”.

Asi pues, el profesional de enfermeria debera ser capaz de observar e interpretar las
sefales que reflejan la experiencia del final de la vida de la persona en presencia o
ausencia de tranquilidad, e intervenir apropiadamente para conseguir o mantener
una experiencia serena, por medio de cuidados holisticos apoyando el proceso.
Asimismo, el cuidado de enfermeria en esta etapa consiste en maximizar el
tratamiento, es decir, proporcionar la mejor atenciéon posible mediante el uso
apropiado de la tecnologia y de las medidas de bienestar para aumentar la calidad

de vida y lograr una muerte tranquila.
11.2.4 Opinién de expertos

Ahora veamos cdmo se apoyan las ideas encontradas en la literatura segun lo
referido por los expertos que se mencionaron anteriormente, y como se lleva a cabo
el acompafiamiento de enfermeria en el dia a dia, teniendo como obijetivo ultimo el

buen morir de la persona que se encuentra al final de la vida a causa del cancer.

Mufioz S.% por ejemplo, sostiene que es muy importante el apoyo espiritual y la

identificacion de las necesidades del paciente para favorecer un buen morir:

“Otro aspecto muy importante es la parte espiritual que también va a contribuir a
que esos momentos finales sean momentos rodeados de paz. Si el paciente tiene la
capacidad de decirnos qué apoyo espiritual quiere, es muy importante gestionarlo y
si el paciente no tiene la capacidad es muy importante ahondar en la familia de qué
se fortalecia espiritualmente el paciente que no necesariamente tiene que ser desde
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la parte religiosa. Yo pienso que esas son las cosas que van a dar tranquilidad a la
hora que el paciente fallezca, estar evaluando las necesidades, medir las
prioridades, tratar de mitigar el sufrimiento desde todos los puntos de vista y apoyar
la familia, escucharla, mirar sus inquietudes, dudas y angustias, porque el estado de
la familia también depende de cémo fallezca el paciente”.

En esto también concuerda Oullon 1.%4, quien resalta la importancia de la valoracién y
gestion de las necesidades fisicas, psicologicas y espirituales de cuidado en los
ultimos momentos de vida, asi como la realizacién de acciones de cuidado que
mantengan el confort del paciente (manejo en cama, manejo del dolor, manejo de la
higiene oral, entre otras). Todo esto segun ella, encaminado mas que a un buen

morir, a un buen vivir hasta el final:

“yo hablo de buen vivir hasta el dltimo momento (...) les vamos a ayudar a vivir lo
mejor posible el tiempo que queda”.

Ademas, Carmona X.5® sugiere gestionar la intervencion de otros actores del equipo
interdisciplinario para contribuir al buen morir del paciente y mejorar el
acompafamiento a la familia en este momento:
“lamemos al padre porque la parte espiritual es vital, lamemos a la familia que lo
acompafie, o si la familia esta ahi llamar a psicologia o trabajo social en caso de ver
alguna alteracion, por ejemplo, en las familias que se descomponen o se
descompensan tanto emocionalmente en el momento de la agonia (...) entonces yo

siempre vivo pendiente de eso, del como se me esta muriendo el paciente, no
de qué se esta muriendo”.

También toma importancia la evaluacion del contexto del paciente en sus ultimos

momentos, segun afirma Mufioz S.%3:

“Enfermeria debe tener la capacidad de evaluar el contexto del paciente en ese
momento y decidir qué cosas se siguen haciendo y qué cosas no. Esa es una de las
acciones que contribuyen a que el paciente fallezca en tranquilidad, por ejemplo,
cosas como el bafio ya no son prioritarias al final de la vida y muchas veces nos
quedamos pegados de esas reglas. Entonces la evaluacion para encontrar aquellos
aspectos espirituales, emocionales o fisicos o sociales que le vayan a causar
sufrimiento en ese momento”.
En este punto, esta experta también explica que existe una estrategia llamada
“Cdodigo lila”, que busca hacer que ese proceso final se dé en términos mas
tranquilos. Esta se constituye en una estrategia que podria implementarse desde los
cuidados de enfermeria para aportar al buen morir del paciente en el ambito

intrahospitalario:

65



“En otros lugares cuando hay un paciente en proceso agonico, se activa el codigo

lila, y ese codigo lila implica cambios en el contexto del paciente. Implica privacidad,

silencio, que la familia no tenga restriccion de acceso al paciente, que ya ciertas

actividades de enfermeria que realizamos rutinariamente ya no se realicen, como

por ejemplo toma de signos vitales por horario (...) eso es algo que ojala lograramos

implementarlo porque son pequerias cositas que hacen que ese proceso final se dé

en términos mas tranquilos y que la familia sienta que el personal de enfermeria

esta comprendiendo ese momento por el que esta pasando, tanto el paciente como

ellos”.
Y cuando de morir en el contexto domiciliario se trata, Oullon 1.3 resalta que la
asesoria profesional al paciente y a la familia favorece un buen término en casa bajo
el cuidado familiar:

“La mayoria de nuestros pacientes mueren en casa, ¢;por qué? Porque ya se hizo

proceso, porque ya entienden como es la situacion, ya saben que hay cosas que no

son de hospital y aprenden a manejar en casa a su familiar, con la asesoria

profesional mas los recursos internos que tiene cada quien”.
Esta experta también explica que desde enfermeria se puede aportar promoviendo
en la familia el cumplimiento de pendientes con el paciente (agradecimientos,
perddn, actividades especificas), en la medida de lo posible. Al respecto, Mufioz S.53
agrega que:

“El apoyo de la familia es fundamental, porque hay pacientes que uno los ve con

agonias muy prolongadas y cuando uno no explora con la familia qué esta pasando,

el proceso puede hacerse mas tortuoso por decirlo asi, entonces al final de la vida,

cuando el paciente va a fallecer hay que explorar si dentro de la familia hay algun

asunto pendiente, o sea resolucién de asuntos pendientes, si necesita que venga

alguien o hacer contenciéon emocional en la familia (...) porque cuando ellos tienen

un contexto que no les transmite paz ellos no estan en paz”.
En sintesis, se puede afirmar que cualquiera de las estrategias de cuidado que se
decida emplear para aportar al buen morir del paciente con cancer al final de la vida
y a su familia es util, siempre y cuando se mantenga una vision integral del sujeto de
cuidado. Ademas, se encuentra que desde los supuestos de la teoria del Final
Tranquilo de la Vida anteriormente mencionada, se logran destacar los aspectos
mas relevantes concernientes a la presente monografia en lo que respecta al buen
morir, pues en ella estan inmersos los conceptos desarrollados en esta categoria, y
a partir de la misma se puede realizar una aproximacion a la definicion de buen morir
relacionandola con los cuidados de enfermeria, ya que como se describid

anteriormente, el final tranquilo de la vida es un proceso por el cual pasa la persona
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en la etapa final de su ciclo vital cuando se consiguen los siguientes desenlaces: a)
ausencia de dolor; b) sentir bienestar; c) sentir dignidad y respeto; d) sentirse en
paz, y e) sentir la proximidad de los allegados®®, concepciones que pueden
equipararse a lo que debe implicar un buen morir para casi cualquier paciente, y que
pueden llevarse a la realidad con la implementacion de cuidados de enfermeria

adecuados y pertinentes al final de la vida.
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11.3 Afrontamiento familiar y duelo.

Los hallazgos de la literatura relacionados con esta categoria hacen referencia a las
estrategias utilizadas por el profesional de enfermeria para aportar al afrontamiento
familiar ante la pérdida de un ser querido, y también a las intervenciones para
facilitar el proceso de duelo, ya sea anticipado o posterior a la muerte, las cuales

seran analizadas en este apartado.

Cuando un integrante de la familia sufre de una enfermedad terminal, provoca una
crisis familiar. Cada uno actua de manera diferente a la habitual, de modo que el
funcionamiento de la familia se ve afectado, ademas de influir en la estabilidad o el

sufrimiento de la persona enferma®®:

Como lo registra Rodrigues®’, el enfermo en el final de la vida generalmente pasa
gran parte del ultimo afio de vida en casa, aunque el 90% pase algun tiempo en el
hospital, donde ocurre cerca del 55% de todas las muertes. La razéon de que gran
parte de éstas ocurran en un hospital se debe a la excesiva tension de los familiares,
la falta de apoyo profesional en el domicilio, falta de referencias principalmente
durante la noche y la ausencia de equipamiento. Lo que nos lleva a cuestionarnos:
¢La familia esta preparada para tratar con el enfermo en el final de la vida? ;Para
tratar con el dolor, el sufrimiento y proporcionar un buen control de los sintomas?
¢ Para tratar con la muerte del ser querido? Lo mas probable es que la respuesta sea

negativa y que la adaptacion no sea facil.

Cuando no se consigue la adaptacion, aparecen comportamientos disfuncionales
que son causa de sufrimiento para el paciente y la familia. Es por esto que el
alcance de los cuidados paliativos apunta a aliviar el sufrimiento desde el paciente a
todas las personas implicadas en su circulo familiar o social. Pettengill, citada por
Rodrigues®”, expresa que al intervenir tenemos que tener en cuenta que la
enfermedad y la hospitalizacion promueven una ruptura en la estructura familiar, que
lleva al desequilibrio, generando conflictos, distanciamiento y alteracion en la vida de

familia.

Mufioz et al®, describen algunas de las alteraciones que pueden presentarse en el

grupo familiar, tales como patrones rigidos de funcionamiento, sobreproteccion del
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enfermo, negacion, cdlera, conspiracion de silencio, ambivalencia afectiva,
aislamiento social, entre otros, por lo que la intervencidn de los profesionales debe ir
dirigida a flexibilizar el funcionamiento familiar, maxime si se tiene en cuenta que “las
necesidades de la familia varian de forma continua, del inicio hasta mucho tiempo
después de la muerte del familiar, siendo necesario ayudarlos a mantener el

equilibrio entre ser util al enfermo y respetar sus propias necesidades”’.

Apoyando y complementando esta idea fundamental a tener en cuenta en la
valoracion familiar, Agulld, citado por Lépez y Medina®!, define algunas posibles
consecuencias de cuidar personas en situacion de dependencia, como efectos
fisicos y de salud (estrés y cansancio, alteraciones de suefio y vigilia, molestias,
dolores, migrafa, tensiéon y presion muscular, mayor consumo de farmacos); de
impacto socioeconémico (aumento en los gastos, pérdida de posicion social, menos
posibilidades de ascenso por las multiples ocupaciones); efectos psicologicos y
psicosociales (sensacion de soledad, falta de libertad, desilusion, ansiedad,
incomprension, intolerancia). Aunque también describe algunos factores protectores,
como la continuacion de las actividades previas, la esperanza, la sensacion de
mantener el control y el apoyo, situaciones que el profesional de enfermeria ha de
potenciar para tratar de mantener un equilibrio y soportar a esta familia que, a su

vez, es el soporte de alguien mas que depende de quien lo cuida en casa.

Dentro de la valoracion realizada a la familia por parte del equipo interdisciplinario
hay que tener en cuenta que las familias de hoy son mas diversificadas y variables
que hace algunas décadas®!, que la incorporacion de la mujer al ambito laboral ha
disminuido la disponibilidad de cuidadores familiares, quien hasta hace algun tiempo
era quien ejercia las acciones de cuidado en mayor medida que los hombres, pues

estos contaban con menos tiempo, disposicion y actitudes para tales actividades.

Conociendo las reacciones y situaciones mencionadas, el equipo de salud debe
tener en cuenta algunos aspectos que deben ser mejorados o favorecidos en la
atencion a la familia: la comunicacién efectiva intrafamiliar, distribucidon de las tareas,
mantenimiento de la rutina familiar, identificacion de actividades que disminuyan la

carga del cuidador, evitar el aislamiento social, convencer de la recepcion de apoyo
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interno (su misma familia y allegados), entre otros, tal y como lo argumentan Mufioz

et al®.

De otro lado, es primordial mantener una comunicacién abierta con los familiares
acerca de las alteraciones que puedan ocurrir durante el proceso del final de la vida
y responder a las cuestiones de forma sincera. La familia debe entender el proceso
de morir, explicandoles las sefales y sintomas caracteristicos de la aproximacién de
la etapa final, para que estén preparados e informados del porqué de los cambios y
cuando surgiran. En la ausencia de la familia estas alteraciones deben ser

informadas por teléfono a alguien responsable y se debe respetar su ausencia®.

Segun Torres y Sanhueza®, quienes rescatan algunos conceptos del modelo tedrico
de Merle Mishel de la incertidumbre frente a la enfermedad, hay que tener en cuenta
el objetivo primario de la intervencion, pues el afrontamiento entendido como el
proceso del cual resulta la adaptacion, trae consigo diferentes acciones dependiendo
de cdmo se tome. Si la incertidumbre se toma como un peligro el afrontamiento se
traduce en busqueda de apoyo psicoldgico, pero si, por el contrario, la incertidumbre

se ve como una oportunidad, el afrontamiento se protege.

Ahora bien, habra que profundizar en algunos conceptos con el fin de entender y
diferenciar el proceso que se vive tras el cuidado de un miembro de la familia que
enferma de gravedad y la pérdida de un ser querido. De esto dependera la correcta
y completa evaluacién vy valoracion del circulo familiar, brindando el
acompanamiento de manera efectiva tras optimizar las acciones de cuidado de

acuerdo al momento y a las etapas por las que atraviesan los familiares.

En relacion al concepto del duelo, Echeburta et al®®, lo define como el conjunto de
reacciones de tipo fisico, emocional y social que se producen por el fallecimiento de
una persona proxima y que pueden oscilar desde un sentimiento transitorio de
tristeza hasta una desolacion completa, que, en los casos mas graves, puede durar

anos e incluso toda la vida.

El duelo puede manifestarse en forma de sintomas somaticos (pérdida de apetito,
insomnio, sintomas hipocondriacos, etcétera) y psicolégicos (pena y dolor,

fundamentalmente). A veces pueden aparecer también sentimientos de culpa, por no
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haber realizado todo lo posible para evitar el fallecimiento o por no haber hecho al
difunto lo suficientemente feliz en vida o incluso por experimentar una sensacion de
alivio tras la muerte (especialmente, después de una enfermedad prolongada que ha
requerido de una asistencia constante o de la desaparicion de una persona que ha
ejercido un dominio despdtico sobre el superviviente). La intensidad de estos
sintomas depende de la personalidad del sujeto, de la intensidad del lazo que le unia
al fallecido y de las circunstancias de la pérdida. Las reacciones psicoldgicas del
duelo varian en intensidad y contenido a medida que transcurre el tiempo, factor
necesario para volver al equilibrio. Una vez transcurrido éste se podra definir como
un duelo exitoso cuando se habla y se recuerda al ser querido sin dolor, aunque sea

afnorado®.

Algunos de los factores que intervienen en el afrontamiento y duelo ante la pérdida
de un ser querido, especificamente de un paciente con cancer, son: la edad de la
persona fallecida - resulta antinatural para un padre enterrar a sus hijos - ; el estrés
que causa la pérdida de un hijo (el fantasma de la habitacion vacia), es tan intenso
que puede llegar incluso a provocar el divorcio de la pareja. A menudo, un cényuge
sufre mas que otro y eso genera acusaciones, culpabilidad y rabia; el tipo de muerte,
sobre todo cuando es prematura; variables psicosociales, como estar en una
situacion econdmica precaria, hacerse cargo de niflos pequeios, no tener
posibilidades de rehacer la vida, contar con una familia muy reducida, etcétera;
inestabilidad emocional previa. En concreto, las personas con antecedentes de
depresion o de trastornos de ansiedad, corren un mayor riesgo de derrumbarse
emocionalmente y de sufrir un duelo patoldgico en el caso del fallecimiento de una

persona proxima®.

Las reacciones de caracter grave ante una pérdida tienen lugar frecuentemente
entre las mujeres. Por otra parte, los nifios de 3 a 5 afios y los adolescentes, asi
como los viudos solos y las viudas con niflos pequeios y sin apoyo social,

constituyen un factor de riesgo importante®2,

Asimismo, Echeburta y de Corral®®, citando a Clayton, nos dicen que las personas
con un déficit de salud fisica son las que tienden a caer mas facilmente enfermas

durante el duelo. También por una experiencia negativa de pérdidas anteriores, es
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mas probable sufrir un duelo patolégico cuando una persona ha experimentado
muchas o recientes pérdidas y cuando la reaccion ante las anteriores ha sido
particularmente intensa o duradera. Y a pesar de que la muerte de un ser querido es
una experiencia desgarradora que puede resultar dificil de superar, aun asi, el
tratamiento solo se precisa cuando se trata de un duelo patologico, que se puede

manifestar clinicamente de forma psicoldgica y fisica.

Echeburua et al®®, citando a Fernandez-Montalvo, Parkes y Worden, menciona que
las personas afectadas deben recibir tratamiento psicoldgico o farmacolégico cuando
padecen sintomas fisicos o psicologicos de una intensidad elevada, o cuando los
sintomas, incluso con una menor intensidad, se mantienen mas alla de un afo o
aparecen alteraciones poco comunes, como por ejemplo alucinaciones o ideas

delirantes.

Aunque no es preciso citar fases y etapas concretas del duelo, pues se ha hablado
de diferentes procesos en multiples corrientes teéricas, es importante entender que
no todas las pérdidas son iguales y el proceso de duelo se vive diferente de manera
personal e individual®'. Por esta razon, la atencién que se brinde debe adaptarse a
cada familia, a sus necesidades y tiempos. Los profesionales de enfermeria deben
actuar con tacto, sin mentiras, deben facilitar el proceso, mientras ayudan con
informacion, apoyo emocional para el estrés, el cansancio, la ansiedad y el

aislamiento.

Para profundizar especificamente en el aspecto relacionado con el cancer, Boo®%

postula las siguientes ideas relacionadas con el afrontamiento y el duelo:

- Cuando se habla de cancer se esta haciendo referencia, en muchas ocasiones, a
una situaciéon de deterioro y muerte, lo que va a suponer un gran impacto emocional
tanto para la familia como para el paciente. Esta situacion de pérdida es un hecho

terrible, dificil de aceptar que genera mucha angustia y obliga a vivir el duelo.

- El cancer, como una enfermedad de caracter crénico que se desarrolla en multiples
fases y durante un periodo de tiempo prolongado, conlleva una modificaciéon del

curso natural de la vida del paciente y su familia en sus actividades diarias, trabajo,
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relaciones y roles familiares, y un elevado grado de estrés psicoldgico, constituyendo

la base de multiples duelos.

Con base en lo anteriormente mencionado, se presentan unas herramientas claves
para la valoracion y acompafiamiento familiar por parte de enfermeria, siendo éstos
parte fundamental del proceso de atencion del profesional, con lo que se apoyara el
proceso de duelo y afrontamiento de la familia como sujeto de cuidado hasta llegar a
buenos términos. Es asi pues, como se deben organizar las estrategias y acciones

de cuidado para fortalecer el binomio familia — enfermero.

11.3.1 Estrategias de acompafamiento desde enfermeria para el afrontamiento

familiar.

Hay que partir de la idea de que los comportamientos del profesional de enfermeria
basados en valores morales y virtudes le capacitan para apreciar la magnitud del
sufrimiento de cada individuo que atiende y para ofrecer los servicios asistenciales
individualizados necesarios para ayudar al paciente y a su familia a afrontar tanto los

problemas reales como los potenciales*'.

La enfermeria juega un papel bastante relevante en todo este proceso, por lo que
necesita adquirir habilidades y recursos para realizar intervenciones pertinentes que
le permitan abordar el duelo ayudando a las personas desde la perspectiva
enfermera. Con la ayuda de profesionales de enfermeria entrenados en el proceso
de duelo, del paso del tiempo y del trabajo de duelo individual que cada persona
debe realizar, este proceso se supera, en la mayoria de los casos, de forma

normal®.

Ruland y Moore, citadas por Higgins y Hansen?® sefialan con respecto a la familia,
que esta incluye a todos los allegados, seres humanos que se preocupan por la
persona y que tienen una relaciéon afectuosa e intima con la misma; también apuntan
que es una parte importante del cuidado del final de la vida, y que en el proceso de
afrontamiento se puede contribuir desde enfermeria facilitando la participacion de los
allegados en el cuidado del paciente y atendiendo el dolor, las preocupaciones y las
preguntas de los mismos, permitiendo la cercania de éstos y las oportunidades para

compartir con sus seres queridos proximos a fallecer.
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Por tal razén es necesario recapacitar frente a la importancia de la atencion de la
familia en el proceso de cuidado de enfermeria al paciente con cancer que se
encuentra al final de la vida, en tanto debe considerarse como una unidad con el
paciente y por tanto también sujetos de cuidado, que tienen necesidades especificas
a ser abordadas por el profesional de enfermeria y por el equipo de salud en

general.

La enfermeria debe recobrar protagonismo en la atencién al proceso de duelo de la
familia como responsable principal del cuidado del ser humano, lo que se considera
un importante reto para la profesion, consolidando la atencion de enfermeria en la

esfera psicosocial del individuo, segun Lopez y Medina®!.

Para ellos, una buena valoracion familiar del duelo por parte de enfermeria debe

tener:

- Recogida de datos: nombres (de la familia y del fallecido), fecha del suceso.

- Datos socio - familiares: genograma, relaciones familiares, amigos, situacion
econdmica.

- Antecedentes familiares: problemas psicofisicos, de trabajo, etc.

- Entrevista clinica: con empatia, respeto, sin elaborar juicios de valor, escucha

activa, orientar, dar recomendaciones.

Opinan que segun el perfil de la enfermeria que hay en el medio, es el profesional
ideal para la gestion de estos casos, como una practica avanzada de los cuidados,
para satisfacer las necesidades de estos pacientes y familias ante una pérdida

inminente.

Asimismo, afirman que parte del acomparfiamiento de |la familia sera para prevenir su
cansancio al cuidar, por lo cual también es importante el empoderamiento, la
potenciacion del autocuidado y de la autonomia del enfermo mismo. La toma de
conciencia y el reconocimiento del desenlace esperado también contribuyen a

disminuir la desesperanza y la percepcion del fracaso.

Ahora bien, para proponer a la familia cualquier intervencion, ésta debe ser
previamente razonada y haber sido escogida por consenso, dejando claro que la
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responsabilidad sera asumida por todos. Con los nifios o personas fragiles también
hay que contar, es menos peligroso el trauma que representaria para ellos que el
que seria no hacerlos participes. Evitar el aislamiento social de la familia y el
paciente es tan importante como beneficioso; cuanto mas normalizada sea la vida de
las personas sanas de las familias, mejor pueden transmitir el apoyo necesario para

prevenir duelos anticipados disfuncionales en el paciente.

De esta manera se evidencia que las intervenciones de enfermeria no se pueden
limitar al enfermo, y menos, limitarlas hasta el suceso esperado en el paciente
terminal que es la muerte. La familia, como nucleo fundamental del paciente requiere
particular atencién, incluso tiempo después de la muerte del ser querido. Tras esta
pérdida, es necesario acompafar con supervision y apoyo para la elaboracion del
duelo, con un estado de alerta permanente para la deteccion de signos de duelo
patologico®, ojald de manera sistematica para que esa deteccion sea temprana y las
alteraciones puedan ser intervenidas oportunamente. Para esto son Uutiles las

llamadas o visitas familiares de seguimiento.

De igual forma, dentro de la intervencién puede estar decir que el miedo es normal y
hasta necesario para superar dignamente la etapa, propiciar el espacio para la
resolucion de dudas, mantener el apoyo, y todo esto sin realizar juicios de valor bajo

ninguna circunstancia.

En esto coinciden Lizarraga et al*, quienes resaltan también como parte de las
estrategias de acompafamiento a la familia, lo siguiente: Se debe brindar a la familia
informacion del mismo modo que al paciente, a ritmo lento (“la verdad soportable”) y
segun sus necesidades de ser informada. Tener en cuenta que el cuidado del
paciente puede ser agotador y todos tienen derecho a participar, por tanto, se debe
animar al cuidador/a principal a repartir el cuidado del paciente con el resto de
familiares que asi lo deseen. También se debe escuchar atentamente, permitir la
expresion de emociones y normalizarlas sin juzgar. Todos estos son elementos

necesarios para acompafar a la familia.

Algo adicional y de suma importancia es que el profesional de enfermeria debe
propender porque a la familia se le proporcione un entorno pacifico y digno durante
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su acompafiamiento al paciente una vez éste ha fallecido, y que disponga de tiempo
suficiente para estar a solas con éI°. Aqui es fundamental la abogacia ante lo
estipulado por las instituciones de salud, que puede llegar a ser contrario a este

obijetivo.
11.3.2 Opinién de expertos

Hay una gran semejanza entre todo lo analizado a través de la categoria y lo que
describen los expertos consultados acerca del aporte de enfermeria al afrontamiento

y el duelo familiar. Asi lo dice Mufioz S.%3:

“Ellos (la familia) me pueden llamar, me preguntan a mi las dudas sobre ciertas
cosas del cuidado, del tratamiento. Si yo les puedo resolver les resuelvo, si no
contacto los médicos, y eso es algo que solamente lo hacemos nosotras, es un
aspecto diferenciador (...) una cosa muy importante que nosotros hacemos es
educar a la familia, es la parte mas fuerte de nosotros y el acompafamiento
permanente. Ellos con nosotras las enfermeras se abren, tienen confianza, y nos
cuentan lo que les esta sucediendo en la casa, desde la tarea mas simple como
“estoy encartado para bafar a mi papa”, “;como lo bafio en la cama?’, hasta
“ccuanto le subo o le bajo el medicamento?” (...) La gran mayoria de las familias
nos agradecen mucho, sobre todo porque les facilitamos ese proceso, y es que
alivianamos la carga, que no se sientan abandonados, porque desgraciadamente
por nuestro sistema de salud y por la crisis que estamos pasando los pacientes se
abandonan, porque son de aqui para alla, asi evitamos re-consultas porque si el
paciente tiene algun sintoma en la casa ellos nos llaman y nosotros les damos las
sugerencias del manejo del sintoma por teléfono, revisamos con los médicos la
historia y miramos la pertinencia de modificarles los tratamientos y se les dan las
indicaciones (...) Tenemos contacto permanente”.,

Apoyando lo anterior, Carmona X.*® afirma que la presencia constante del

profesional de enfermeria propicia la tranquilidad en la familia:

“el cuidador o la familia al ver que su paciente esta en unas condiciones optimas, o
sea, que esta limpio, que esté organizado, que tiene una medicacién en un horario o
en una dosis que ellos puedan pedirla en caso que vean que tiene un sintoma que
no se esta controlando, a ellos les da mayor tranquilidad y esperan la muerte como
un proceso normal (...) sé que se me esta yendo, pero sé que esta tranquilo, y si él
esta tranquilo yo también estoy tranquila, muchas familias nos dicen eso (...) el
hecho de que usted esté viniendo constantemente a mirar como esta él, el hecho de
que yo sé que la puedo llamar en cualquier momento, me tranquiliza porque sé que
cuento con alguien’.
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Oullén 1.54 por su parte, se expresa en el mismo sentido, dando a entender que el
acompanamiento familiar por parte de enfermeria o de un equipo interdisciplinario
mejora la experiencia de la familia en el cuidado:

“cuando estan acompafiados por un equipo, o por al menos un profesional que sepa

del tema, es muy diferente, o sea, cambia la visibn, cambia la manera de cuidar,

cambia la mirada, cambian las posibilidades de esa persona, y se da buen término

(...) se contribuye, claro que si, porque se sienten capaces, se sienten con dominio

de la situacién, que es lo que a veces genera mucha angustia. Cuando no

dominamos algo, nos llenamos de miedo, nos sentimos incapaces y dejamos de

hacer. En cambio, cuando la familia se da cuenta de que puede, de que aprende, de
que sabe, tolera mejor la situacion’.

Sobre este mismo tema, Oullén 1.54 también afirma que una de las estrategias clave
de enfermeria es la identificacion del cansancio del cuidador para evitar cambios
inesperados en la dinamica y salud familiar y ayudar a que la familia haga las cosas
de forma mas practica, con tranquilidad, a partir del reconocimiento de la
enfermedad y la muerte como parte natural del proceso de la vida, de forma que
consigan mejorar su calidad de vida y la de los ultimos dias de la persona enferma,
por ejemplo, a través de relevos en la intervencion y apoyo de diferentes integrantes
de la familia, o de la busqueda de terceros que puedan cuidar para poder descansar.

Esto ultimo es apoyado en la practica por trabajo social.

En este ultimo aspecto es necesario hacer una observacion al respecto, puesto que
existe un punto de divergencia entre los hallazgos en la literatura y lo que expresan
las expertas en la practica actual de la enfermeria en nuestro contexto,
especificamente en lo que a algunas acciones con las familias de pacientes con
cancer al final de la vida se refiere, ya que tareas descritas como responsabilidad de
enfermeria en la literatura, tales como indagar sobre la familia, la dinamica y
estructura familiar, hacer el familiograma, entre otras, que se realizan para identificar
necesidades familiares y apoyar su afrontamiento y duelo ante la situacion de
péerdida, son en realidad responsabilidad de la trabajadora social en la practica
diaria. En estos casos, la accién de cuidado de enfermeria segun Oullon 1.4, sera
remitir al profesional respectivo:

“Qué nos pasa en enfermeria: que nos han atribuido muchas cargas de alguna
manera (...) Si podemos dar unas recomendaciones, jclaro!, desde nuestro

78



conocimiento, desde nuestra experiencia, pero que ese proceso lo siga el
profesional que esta experto en ese tema, y porque no nos podemos sobrecargar”.

Carmona X.%® también se expresa al respecto en el mismo sentido:

“entonces en trabajo social tampoco me compete a mi hacer una historia clinica (...)
para realizar una valoraciéon adecuada, ellos hacen su familiograma y eso no nos
compete a nosotros como enfermeras, identificamos una falencia,
interconsultamos a trabajo social para que ellos hagan ya su intervencién, entonces
lo mismo lo hacemos con psicologia (...) Por ejemplo en la parte de psicologia,
podemos identificar que hay alteraciones en esa parte emocional del paciente,
identifico, mas no me compete hacer una intervenciéon psicolégica en crisis de ese
paciente (...) no tenemos las herramientas profesionalmente de nosotras poder
decir: yo voy a hacer una intervencion en crisis desde un area de psicologia, porque
no tenemos la herramienta como tal ni la preparacién profesional (...) no somos las
directas encargadas de eso sino como ser un puente de comunicacion entre estos
profesionales”.

Por ultimo, en cuanto al tema del aporte especifico de enfermeria para favorecer el
duelo familiar, Mufioz S.%® enfatiza en la necesidad de trabajar con las familias el
duelo anticipatorio ante la inminente pérdida:
“Otra cosa muy importante es que, de esos ultimos momentos, de cémo esté
pasando el paciente influye mucho, muchisimo, la resolucion del duelo (...) en
cuidados paliativos tratamos de hacer duelo anticipatorio. Cuando se esta viendo un
franco deterioro en los pacientes, que sabemos que las acciones van a estar
orientadas al manejo de los sintomas y no a curacién, se empieza a hacer un duelo
anticipatorio con la familia. Se empieza a hablarle muy claro, de ese deterioro, que
no va a ser posible la recuperacién, pero que nos vamos a esmerar mucho en
manejarle los sintomas para que no haya sufrimiento (...) Le apuntamos mas al

duelo anticipatorio, porque es que, si no lo hacemos, entonces, la muerte del
paciente va a ser una situacién que le va a costar mucho enfrentar a la familia”.

Una misma opinion tiene Oullon 1.%* al respecto, quien afirma que hay que trabajar
con el paciente y la familia el duelo anticipado ante la pérdida. Expresa que se
puede facilitar el duelo promoviendo el acompafiamiento familiar, la expresién de
sentimientos, la atencion, las despedidas y la presencia en los ultimos momentos de

vida del paciente, lo que permite la preparacién y el entendimiento ante la situacion.

En cuanto al proceso de duelo y afrontamiento posterior a la muerte del ser querido,
Mufioz S.%2 dice que no hay un programa de seguimiento adicional a esas familias,
pero que hacen algunas remisiones al programa de duelo que hace una de las

funerarias de la ciudad de Medellin. Oullon 1. por su parte, también realiza
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acompafamiento en el proceso de duelo posterior a quienes quedan por medio del

trabajo independiente con una empresa propia.

De esta manera, analizando lo que los expertos han referido acerca de lo que se
vive en sus instituciones y en la practica diaria de la profesion, vemos la importancia
de contar con una buena comunicacion entre la familia y el profesional de
enfermeria, y como un buen acompafiamiento de éste ultimo se convierte en una
estrategia para procurar un duelo eficaz en las familias que han perdido un ser

querido a causa del cancer.

En definitiva, con todos los aspectos abordados previamente en esta categoria, se
puede afirmar que teniendo en cuenta estas consideraciones y poniendo en practica
las descritas estrategias de apoyo al afrontamiento familiar, se da respuesta al
objetivo especifico planteado y se hace evidente el aporte del profesional de
enfermeria al fortalecimiento de las estrategias de afrontamiento y duelo de la familia
del paciente con cancer al final de la vida, haciendo muy valioso y relevante su rol en

el cuidado.
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12. CONCLUSIONES

Los hallazgos de la literatura y de la practica de los expertos evidencian que
el profesional de enfermeria si tiene un rol especifico y diferenciado de otros
profesionales del equipo interdisciplinario de atenciéon en lo que a los
cuidados al final de la vida se refiere, en tanto que es responsable de, entre
muchas de las acciones ya mencionadas, valorar las necesidades prioritarias
y lograr su intervencion, potenciando los recursos propios del paciente y de la
familia para su cuidado; capacitarlos y educarlos; preparar a la familia para el
fallecimiento de su ser querido; procurar el manejo de los temas pendientes
para brindar sosiego en el paciente y anticipacién del duelo ante la muerte;
gestionar y facilitar el trabajo interdisciplinario; manejar el dolor y otros
sintomas; establecer medidas de confort, entre otras. De ser necesario, se
complementara lo que haga falta para aportar comodidad, paz y tranquilidad a
ese binomio paciente-familia, tras evaluar las actividades realizadas y validar
la eficacia de lo ofrecido. Todo lo anterior es en su totalidad equiparable con
el Proceso de Atencion de Enfermeria, lo que confiere aplicabilidad de todo lo

descrito al rol especifico del profesional de enfermeria en este ambito.

Es importante que el profesional de enfermeria conozca su rol y que lo
implemente en su equipo de trabajo en pro de la atencion de calidad del
paciente y de su familia. No obstante, aun en la practica diaria existen
dificultades para la atencion de las personas que pasan por el proceso de un
hecho tan natural como la muerte, ademas de carencias de formacion en los
profesionales que les dificultan tener completamente claro su rol frente a los

cuidados al final de la vida, lo cual debe trabajarse desde el pregrado.

Es posible integrar las terapias complementarias y alternativas en la practica
de enfermeria para el cuidado de los pacientes con cancer al final de la vida y
hacerlas parte integral del rol profesional en este contexto especifico. Y al
respecto, las estrategias de la presencia auténtica y la escucha activa
necesarias para brindar los cuidados paliativos convencionales, también son

parte integral y elementos basicos para llevar a cabo cualquiera de las
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terapias complementarias y alternativas susceptibles de aplicar en el cuidado

de enfermeria.

Ejercer el rol del profesional de enfermeria frente al paciente con cancer al
final de la vida y su familia se constituye hoy en dia en un desafio, puesto que
se deben superar los limitantes existentes para su ejercicio, tales como las
barreras en el modelo de atencién de salud, el acceso limitado a los recursos
y servicios de cuidados paliativos para los pacientes y sus familias, el déficit
de conocimientos del profesional sobre la normatividad vigente que le impide
ejercer la abogacia como parte intrinseca de su rol, la falta de formacién de
los profesionales para cuidar en el proceso de morir junto con las carencias
de humanizacion y actitudes compasivas que se requieren para el cuidado de
estos pacientes, ademas de la falta de investigacién que impide el aporte al
desarrollo cientifico de la profesion para aplicarlo en el quehacer diario con

dichos sujetos de cuidado.

Los hallazgos tedricos y la concepcion de los autores consultados concuerdan
con los postulados de la Teoria del Final Tranquilo de la Vida, la cual puede
equipararse a lo que implica un buen morir para casi cualquier paciente y
constituye para el profesional de enfermeria una guia util para el cuidado del
paciente con cancer al final de la vida. Esto debido a que a lo largo de la
teoria se encuentra que el rol del profesional de enfermeria en los cuidados
de una persona que se acerca al final de la vida es brindar cuidados
complejos y holisticos para apoyar un final tranquilo de la vida, es decir, para

lograr que esta experiencia sea tranquila y considerada como un buen morir.

La implementacion de estrategias efectivas de acompafiamiento al paciente y
su familia implican que al profesional de enfermeria le guste estar presente,
reconocer el valor de la compafia, de estar ahi, al lado de la persona, de
manera auténtica. Es por esto que el “estar con” puede considerarse como
una medida de cuidado que permite confortar y proteger a los pacientes y a
sus familias de anclarse en emociones dolorosas asociadas al afrontamiento

de la muerte, evitando el duelo patolégico, para lo cual también es de vital
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importancia acompafar y comunicarse con la familia con la misma

oportunidad y de forma efectiva después del suceso de pérdida.

13. RECOMENDACIONES

Los profesionales de enfermeria en Colombia deben reconocer su rol en las
diferentes instituciones de salud, dentro de los equipos interdisciplinarios y en
los multiples ambitos de cuidado del ser humano, asi como en el proceso de
acompanar a esa persona al final de la vida y a su familia. Esto nos llevara a
un empoderamiento de nuestra profesion con mejores resultados,
encaminado a fortalecer el proceso de atencion de enfermeria para estos
pacientes con una mirada holistica del ser humano, sujeto de nuestro

cuidado.

Si bien ya se plantearon aquellas estrategias que son aplicables al cuidado de
enfermeria, es imperativo hacer seguimiento a lo que hacemos realmente en
nuestro medio. Por ello, seria util profundizar en la investigacion sobre las
terapias complementarias y alternativas que enfermeria ejecuta hoy por hoy

en las diferentes instituciones de este pais.

Es necesario que Enfermeria se agremie, en sus diferentes enfoques y segun
sus intereses y sujetos de cuidado. Las agremiaciones son importantes para
el fortalecimiento de la disciplina misma. Un grupo donde estemos
actualizados, formados y capacitados para atender las necesidades de
nuestros pacientes al final de la vida y de sus familias en un mundo

cambiante, nos mantiene a la vanguardia.

Las Facultades de Enfermeria del pais deben comprender que es necesaria
una educacion que nos muestre la muerte como un proceso mas cercano e
inherente al cuidado del ser humano, fortaleciendo las bases de los

profesionales de enfermeria desde su formacion en el pregrado para lograr
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una mejor atencion de los pacientes al final de la vida y de sus familias,
maxime cuando en muchos casos sera el enfermero quien debera liderar el
equipo interdisciplinario y sera responsable de la planeacion de los cuidados

para estas personas.

El “codigo lila” fue un hallazgo importante y novedoso que nos genera mucha
curiosidad investigativa. Seria importante revisarlo mas a fondo, y probar su
aplicabilidad y eficacia en el cuidado de los pacientes que se encuentran al
final de la vida y de sus familias, como una estrategia intrahospitalaria que
lidere enfermeria como miembro coordinador e imprescindible dentro del

equipo interdisciplinario.
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15. ANEXOS
Anexo 1. RUTA METODOLOGICA

l RUTA METODOLOGICA
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Anexo 2. FICHA ANALITICA

FICHA BIBLIOGRAFICA N°
TITULO DEL TRABAJO:
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Investigador:
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documento
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Tipo autor
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Origen autor:
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presentacion

Referente
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Vancouver:
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Anexo 3. MATRIZ BIBLIOGRAFICA
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Anexo 4. MODELO DE INCLUSION TEMATICA

1.1 Cuidados
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Anexo 5. FORMATO DE ENTREVISTA SEMI — ESTRUCTURADA

1. ;Qué hace usted diferente a los demas integrantes del equipo
interdisciplinario, para el cuidado del paciente con cancer que se encuentra al
final de la vida y de su familia?

2. ;Qué hace usted en conjunto con el equipo interdisciplinario para el cuidado
del paciente con cancer que se encuentra al final de la vida y de su familia?

3. ¢Qué no le compete al profesional de enfermeria para el cuidado del paciente
con cancer que se encuentra al final de la vida y de su familia?

4. ;Como cree usted que le aporta su quehacer al buen morir del paciente?

5. ;Como cree usted que le aporta su quehacer al afrontamiento y al duelo
familiar?

6. ¢Qué le hace falta al profesional de enfermeria para el cuidado del paciente
con cancer que se encuentra al final de la vida y de su familia?

7. ¢Utiliza usted terapias complementarias o alternativas en el cuidado del
paciente con cancer que se encuentra al final de la vida y de su familia?
¢ Cuales?

8. ¢(En relacidn con lo conversado, desea hacer algun aporte que considere
importante y que no se haya preguntado?
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Anexo 6. FICHA DE INDIZACION COORDINADA

FICHA DE INDIZACION COORDINADA

PALABRA CLAVE O CODIGO:

0

2 3 4 5 6
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Anexo 7. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Descripcion de la investigacion: como aspirantes al titulo de especialistas en el
Cuidado de enfermeria al paciente con cancer y su familia, de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Antioquia, estamos realizando una investigacion
documental donde se pretende dar claridad al rol de enfermeria desempefiado en el
cuidado de aquel paciente que ha llegado al final de su vida a causa del cancer y en
el de su familia, cuales son los cuidados convencionales y las terapias alternativas y
complementarias que pueden ser aplicables desde enfermeria para contribuir a su
buen morir y al afrontamiento familiar.

Descripcion de la entrevista: Habiendo encontrado algunos vacios en la literatura,
solicitamos a usted nos conceda una entrevista sobre algunos aspectos puntuales
necesarios para culminar el estudio. Sera una entrevista corta, no mayor a una hora
de duracién, donde pueda responder preguntas guiadas por los investigadores
acerca de su experiencia y cercania con los pacientes con cancer al final de la vida y
sus familias.

Su participacion es voluntaria, es libre de responder o no cualquier pregunta y de
retirarse en el momento que lo desee.

Ventajas, remuneracion y riesgos o inconvenientes posibles relacionados con
la participacion:

Con este tipo de participacion en el estudio usted contribuira a aclarar el rol del
profesional de enfermeria frente al cuidado de estas personas, no correra ningun
riesgo, asi como tampoco recibira ningun tipo de remuneracion o apoyo economico.

Confidencialidad: La entrevista sera grabada, si usted lo permite, para efecto del
analisis, y referenciada en el estudio como la opiniéon de un experto, protegiendo los
derechos de autor. Solamente los tres investigadores y el asesor tendran acceso a la
informacion brindada por usted, la cual sera guardada y protegida por los
investigadores del trabajo. Dichas grabaciones y transcripciones seran destruidas al
finalizar el trabajo monografico.

Contactos: para informacién adicional, cualquier duda o sugerencia, puede
comunicarse con cualquiera de los tres investigadores:

Catalina Restrepo Cardona
Correo electronico: catarex@hotmail.com
Carlos Andrés Llano Urrego

Correo electronico: saintjose17@hotmail.com
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Luisa Fernanda Pelaez Morales

Correo electronico: baghee1124@hotmail.com

Agradecemos de antemano su participacion y colaboracion en el proceso. Usted
podra acceder al estudio completo al finalizar la especializacion, aproximadamente
la primera semana del mes de diciembre del presente afno (2016), a través de los
contactos antes mencionados, si asi lo requiere.

A continuacion, usted firmara si esta satisfecho (a) con la informacion brindada, de
acuerdo con los objetivos del estudio y si se han resuelto sus dudas. De esta
manera nos autoriza para el uso de la informacién que saldra de esta entrevista en
los términos ya acordados.

Manifiesto que recibi una explicacion clara y completa del proceso de entrevista y el
proposito de su realizacion. También recibi informacion sobre la grabacion y la forma
en que se utilizaran los resultados.

Firma del participante:
Firma del investigador que realiza la entrevista:

Fecha:
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