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Resumen

El acompafiamiento durante el sufrimiento humano al final de la vida se vuelve un desafio para la
reflexion y el anélisis bioético. En los tltimos afios, como resultado de los avances en tecnologia
médica se ha producido un aumento de la esperanza de vida, la cual tiene como consecuencia el
incremento del nimero de personas con enfermedades cronicas e incurables. Personas de avanzada
edad, con enfermedades graves, en condicion terminal. En estos casos el final de vida y su abordaje
de parte del profesional sanitario es un deber ético. La toma de decisiones clinicas en este proceso,
involucran una serie de escenarios que generan controversia y la busqueda de acuerdos éticos y
juridicos que proteja al paciente, a su familia y las acciones del profesional.

Ante el vacio de herramientas y orientaciones desde la Bioética del Cuidado para abordar el final
de vida, el objeto de estudio de la presente investigacion tiene como fin el disefio de una propuesta
con orientaciones basicas dirigida a los actores involucrados en el abordaje del cuidado al final de
la vida, con fundamento en la bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal
del servicio de Medicina Interna para el sistema de salud costarricense.

La investigacion se llevo a cabo bajo un enfoque cualitativo con instrumentos de recoleccion de
datos como el andlisis documental y de observacion y entrevista semiestructurada. El anélisis de
los resultados se obtuvo con el apoyo de la técnica de analisis de contenido con el software Atlas.
ti Scientific Software Development GmbH y la triangulacion de los datos de los grupos
informantes. Los sujetos objeto de estudio se conformaron por especialistas y personal sanitario,
pacientes y cuidadores presentes en pasantia [ y II. (Centros de formacion y hospitales de Espaiia
y de Costa Rica). La elaboracion del disefio obtuvo un resultado de una propuesta de orientaciones
basicas para el abordaje al final de vida, desde la bioética del cuidado, en pacientes adultos mayores
en fase terminal del servicio de Medicina Interna en el Sistema de Salud Costarricense. Contiene
cuatro capitulos en los que se desarrollan los siguientes apartados: 1. Conceptos y definiciones. 2.
Procesos en el abordaje del cuidado al final de la vida. 3. Sugerencias pedagogicas para el
desarrollo de los principios de la Bioética del Cuidado en el abordaje al final de la vida 4. Doce
orientaciones puntuales y basicas. Para la validacion de la propuesta se seleccion6 un equipo de
profesionales expertos de manera multidisciplinaria. El resultado de la validacion considerd que es
una herramienta pertinente y necesaria como apoyo al personal sanitario para el abordaje al final

de vida.



Palabras claves: Bioética del cuidado, abordaje al final de vida, medicina interna, dignidad,

autonomia, integridad y vulnerabilidad.

Abstract

Accompaniment during human suffering at the end of life becomes a challenge for bioethical
reflection and analysis. In recent years, as a result of advances in medical technology, there has
been an increase in life expectancy, which has resulted in an increase in the number of people with
chronic and incurable diseases. Elderly, seriously ill, terminally ill. In these cases, the end of life
and its approach by the health professional is an ethical duty. Clinical decision-making in this
process involves a series of scenarios that generate controversy and the search for ethical and legal
agreements that protect the patient, his or her family, and the actions of the professional. Given the
lack of tools and guidelines from the Bioethics of Care to address the end of life, the object of
study of this research aims to design a proposal with basic orientations aimed at the actors involved
in the approach to end-of-life care, based on the bioethics of care in elderly patients in the terminal
phase of the Internal Medicine service for the Costa Rican Health. The research was carried out
under a qualitative approach with data collection instruments such as documentary analysis and
observation and semi-structured interview. The analysis of the results was obtained with the support
of the content analysis technique with the Atlas software. ti Scientific Software Development
GmbH and the triangulation of the data of the reporting groups. The subjects under study were
made up of specialists and health personnel, patients and caregivers present in internships I and II.
(Training centers and hospitals in Spain and Costa Rica). The elaboration of the design was the
result of a proposal of basic guidelines for the approach to the end of life, from the bioethics of
care, in terminally ill older adult patients of the Internal Medicine service in the Costa Rican Health
System. It contains four chapters in which the following sections are developed: 1. Concepts and
definitions. 2. Processes in the approach to end-of-life care. 3. Pedagogical suggestions for the
development of the principles of the Bioethics of Care in the approach to the end of life 4. Twelve
specific and basic orientations. For the validation of the proposal, a team of expert professionals
was selected in a multidisciplinary manner. The result of the validation considered that it is a
pertinent and necessary tool to support health personnel for the approach to the end of life.

Key words: Bioethics of care, end-of-life approach, internal medicine, dignity, autonomy, integrity

and vulnerability.
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Capitulo I

Introduccion
Descripcion del estudio

Explicar el proceso que ocurre al final de la vida de todo ser humano, significa enfrentar
situaciones de vulnerabilidad. En ocasiones esta vivencia se experimenta en procesos como, la
enfermedad, el abandono o simplemente, el sufrimiento existencial ante los cuestionamientos sobre

[,como vivir esta etapa?, ;hasta cuando vivir? ;con quién quiero estar en este momento de mi vida?

El aporte de la Bioética sobre el proceso que ocurre durante y al final de la vida estara
relacionado con la claridad que ofrezcan sus reflexiones para la toma de decisiones en la defensa
de los derechos humanos, en uno de los momentos trascendentales de la existencia: la finitud de la
vida. Algunos de estos derechos se enmarcan en el respeto a la muerte digna, la autonomia, la
justicia, la reflexion sobre el sufrimiento existencial, el cuidado, el autocuidado, la solidaridad y
compasion. En este quehacer aparece en el escenario la participacion de colectivos o instituciones
encargadas del cuidado de la salud, de proyectos politicos, econdomicos, educativos, sociales,

juridicos y culturales, involucrados en la dindmica del desarrollo de la sociedad.

Es fundamental el acompafiamiento del personal de salud, familia, amigos y comunidad, de
modo que, la persona que transita esta etapa no se sienta sola. Las experiencias de vida que le
acompafian seran fuente de reconocimiento por el trabajo realizado, los triunfos, logros y batallas
ganadas a lo largo de su vida. Estos elementos son parte de su historia por lo que, no deben estar

ausentes.

La muerte es un hecho biologico e irremediable que el ser humano estd obligado a enfrentar
en algin momento de su existencia. Se trata de fendémenos y situaciones que escapan al dominio
de la persona y que le hacen vulnerable en razén de su incapacidad para controlar o eliminar con
toda libertad y autonomia, la experimentacion del final de la vida. Se puede hacer el esfuerzo de
extender la vida con intervencion y apoyo médico, familiar, social, econdomico, pero eliminar el

proceso que implica llegar al final de la existencia no es viable hasta el momento (Sanchez, 2011).
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Lo que si se puede hacer es controlar las acciones sobre como enfrentar este proceso que implica

morir con dignidad y sobrellevar el final de la vida.

El debate sobre como vivir con dignidad el proceso de la muerte estd a la luz publica, son
abundantes las propuestas que se derivan de las deliberaciones de sociedades y comunidades
(Lorda, 2008). La gran mayoria de ellas reflexionan sobre su naturaleza, consecuencias,
repercusiones y consideraciones legales. Existe una pluralidad de posiciones y tantos
planteamientos distintos, como jerarquizaciones diferentes, donde cada quien construye su
argumentacion con una inclinacion a un principio, a un método o a una teoria. Entrar en este debate
implica el analisis sobre el valor semantico de la expresion “morir dignamente”. Es explicar lo que
significa esto en una sociedad avanzada donde biotecnologicamente se puede prolongar la vida con
el uso de nuevas maquinas y avances tecnoldgicos. En muchas ocasiones esta prolongacion ocurre
en condiciones que se pueden considerar inhumanas, por ejemplo, el uso de la distanasia o
ensafamiento terapéutico que busca emplear todos los medios posibles, proporcionados o no, para
prolongar la vida de los pacientes de manera artificial hasta que se aproxime la muerte, a sabiendas
de que no hay esperanza alguna de curacion. Este debate promueve la reflexion sobre cémo
solucionar los problemas relacionados con los derechos sobre la atencion al final de la vida. La
participacion de la Bioética tiene fundamento en la busqueda de métodos y propuestas que permitan
aplicar la razoén moral con una argumentacion contundente para defender el derecho humano a

morir dignamente.

Ante los conflictos y dilemas que se presentan en este proceso, surge una serie de
interrogantes que abren el abanico de posibilidades de accion de la Bioética. Algunos de estos
interrogantes pueden ser: ;Cual es la razon fundamental en defensa al derecho a la muerte digna?
(qué significa morir dignamente?, ;puede ser confortable el final de la vida?, ;tenemos derecho a
morir con dignidad?, ;es la muerte un alivio para una vida condenada a terribles sufrimientos?
[acaso no cuenta, la reduccion del sufrimiento en lo que implica el morir dignamente?, ;qué
disposiciones econdmicas, sociales, politicas, legales, emocionales y espirituales se requiere para

transitar los confines al final de la vida y morir dignamente?

(El término “muerte digna” incluye o no, el derecho de un paciente a pedir a otra persona,

mediante un dispositivo médico-legal, que acabe con su vida de una manera rapida y efectiva?
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Existen posiciones encontradas con respecto a la muerte digna. Algunos autores consideran
que transferir al individuo la decision de como se desea morir, seria la inica forma de respetar el
valor intrinseco de la vida en determinadas circunstancias y condiciones. Esto significa abogar por
la legalizacion de la eutanasia con reglas mediante una tipificacion tazada (Javier, 2021) Otros, por
el contrario, respaldan la tesis del cuidado integral y universal de todas las personas y aducen, desde
la experiencia, que, cuando el paciente es atendido integralmente y es cuidado globalmente,
desaparece el deseo de poner fin a su vida y de solicitar la eutanasia. Defienden la tesis que indica
que cuando uno desea morir, lo que desea es ser cuidado de otra manera, ser atendido de otra

manera, tener un proceso final digno (Francesc, 1998).

La presente investigacion ofrece una propuesta de orientaciones que busca especial atencion
en el procedimiento terapéutico que se utilizara para acompaiar al paciente en esta etapa del bien
morir. Pretende ser una herramienta que permita el andlisis, la descripcion y el método del tipo de
terapia que se requiere en la finitud de la vida. Se presenta como soporte para el profesional
sanitario familia y cuidadores en su gran reto de ofrecer al paciente la plenitud al final de su

existencia y tenga un abordaje de final de vida digno.

Organizacion del trabajo

El disefio de la investigacion concreta su organizacion a través de capitulos que tienen como
principal objeto el disefio de la propuesta de orientaciones para el abordaje del final de vida en el

servicio de medicina interna del HSJD.

Su fundamentacion permite tomar en cuenta una vision integral paliativa desde todas las
dimensiones que comprenden al ser humano, posibilita la incorporacion de los valores del cuidado

(Wilson Astudillo et al., 2021)
Su organizacion se detalla en el siguiente orden:

El primer capitulo proyecta la introduccion con la descripcion y la organizacion del estudio,
se describen los antecedentes, la justificacion y la importancia de la investigacion, asimismo, el
planteamiento del problema, la definicion de la situacion problematica, el objeto de estudio, las

preguntas de investigacion, los objetivos, los alcances y las limitaciones.
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El segundo capitulo, puntualiza la fundamentacion tedrica como base solida de la
investigacion y que ofrece el sustento conceptual del disefio de la propuesta para el abordaje del

final de vida.

El tercer capitulo determina el enfoque metodolédgico del estudio, proceso que se realiza
mediante un plan explicito y organizado para clasificar los datos disponibles, alcanzar los objetivos
propuestos, confirmar o rechazar las categorias de andlisis. En este apartado se explica el tipo de
investigacion, el paradigma, el enfoque, los alcances del estudio, descripcion de los instrumentos,
las categorias de analisis, la caracterizacion de los informantes, las técnicas y el procedimiento para

el analisis.

El cuarto capitulo, pone su atencion en el analisis de los resultados y en el disefio de la
propuesta de orientaciones a partir de los resultados obtenidos en la investigacion. Considera los

consejos pertinentes de los especialistas.

El quinto capitulo, valida la propuesta y publica las conclusiones y recomendaciones que

se desprenden de la investigacion.

1.1 Antecedentes

1.1.1 Estudios Previos

A nivel académico
Después de consultar diversas fuentes, no se ha encontrado investigacion académica alguna

sobre el abordaje al final de la vida realizada anteriormente en el servicio de Medicina Interna del

HSID,

A nivel legal:

Aparece una investigacion realizada en el afio 2021, en la Facultad de Derecho de la
Universidad de Costa Rica sobre el derecho a la muerte digna en la Constitucion Politica. Esta
investigacion es importante como referencia para el presente trabajo, ya que clarifica la
conceptualizacion de términos desde el punto de vista legal y que son parte de la fundamentacioén

tedrica de la presente investigacion. Algunos de estos términos se describen como: dignidad
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humana, derecho a la autonomia de la voluntad, a la vida, a la salud, a la muerte digna. Incluye

también el concepto de eutanasia y figuras adyacentes.

1.2 Justificacion

El abordaje al final de la vida desde la Bioética del cuidado conlleva al debate sobre el valor
y dignidad de la vida humana en condiciones de enfermedad terminal. La responsabilidad de los
profesionales sanitarios estd en el cuidado y la curacidén de los que estan aquejados de alguna
dolencia y el cuidado de los que no tienen curacion. Se trata no solo de librar a los pacientes del
dolor y la angustia sino también de comprenderles, no abandonarlos, escucharlos y estar ahi. Toda

vida es digna y merece ser tratada, cuidada hasta el final.

Con personas hacia la finitud de su vida en condicion terminal apunta de manera particular
la discusion sobre el abordaje al final de la vida, sobre todo en el uso responsable de la tecnologia
con la implementacion o retiro del soporte vital de vida. Esto implica la toma de decisiones sobre
utilizar todas las medidas posibles para mantener vivo al paciente a pesar de tener comprometidos
sus oOrganos vitales, a menudo se realizan intervenciones que no generan beneficios, aun cuando

puedan no dafiarlo. Estos tratamientos pueden considerarse redundantes, innecesarios y futiles.

Otras acciones pueden dirigirse a procurar el menor maltrato posible y acompafar al
moribundo con el afdn de evitar sufrimiento. En la toma de decisiones es fundamental tomar en
cuenta el respeto y consideracion a todas las dimensiones que envuelven al paciente, es decir, fisica,
social, espiritual, econdmica, familiar, legal, entre otros. Los cuestionamientos sobre la mesa estan
centrados en la puesta en practica de la distanasia o ensaflamiento terapéutico.

El analisis desde la bioética del cuidado requiere poner especial atencion a la condicion de
vulnerabilidad que existe en el ser humano que se encuentra en la finitud de su vida en estado
terminal. Definitivamente estos colectivos humanos forman parte de los grupos vulnerables.

La frase: “Vivir mas no significa vivir mejor”, encierra un dilema que desde la bioética lleva
una impronta necesidad de hacer valer el derecho a morir con dignidad, a vivir mejor el estado
terminal de la vida, significa gestionar todas las acciones posibles que ofrezcan a la persona el

beneficio de tener las mejores condiciones hasta su finitud.
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Esta investigacion no trata de discutir el accionar de los profesionales sanitarios, familia y
cuidadores de los pacientes adultos mayores en condicidon de enfermedad terminal del servicio de
medicina interna el HSJD, ni busca imponer lo que se debe hacer con pacientes que transitan la
finitud de sus vidas en estado terminal. Ni juzgar y mucho menos condenar las acciones y
decisiones de quienes tienen la responsabilidad de cuidarles. Busca abrir espacios de didlogo que
permitan lineas de accion en concordancia con los principios bioéticos de beneficencia, no
maleficencia, responsabilidad, autonomia y justicia. Busca promover el analisis sobre el
sufrimiento existencial, el cuidado, el autocuidado, la solidaridad y compasion. Las decisiones que
se tomen ante el sufrimiento humano en uno de los momentos mas trascendentales de la existencia,
ya sea de quien sufre, de sus familiares o del sanitario, inevitablemente pasara por la reflexion ética.
Desde esta reflexion la investigacion ofrece un disefio de orientaciones basicas desde la bioética
del cuidado en el abordaje del final de vida en pacientes adultos mayores con enfermedad en fase

terminal dirigido al personal sanitario del Servicio de Medicina Interna HSJD Costa Rica

1.3 Relevancia del trabajo final de investigacion aplicada

1.3.1. A nivel social.

La preocupacion constante y reiterada de los profesionales de salud, de las familias, de los
cuidadores ante el accionar pertinente en el abordaje del final de vida de los pacientes, conlleva en
la necesidad de investigar los temas que intervienen en el proceso. Es evidente que el principal
sujeto de atencion es el paciente a quien hay que ayudar para que enfrente su padecimiento,
sintomas, ansiedad, temores, frustraciones, familia, amigos, historia, cultura, creencias y su
capacidad o incapacidad para aceptar la finitud de su vida. Ofrecer orientaciones que alivien la
tarea a los sanitarios, familiares y cuidadores, que posibiliten al paciente el derecho a vivir

dignamente la finitud, permite evitar el dolor y sufrimiento afiadido al final de la vida.

De igual manera la investigacion invita a, un acercamiento social de la muerte, de tal manera
que se comprenda natural, cercana, familiar, publica, preparada y aceptada. De esa manera sera

mas llevadera, mas humana.

1.3.2 A nivel tedrico.
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Permite ofrecer de manera sistematizada los insumos teéricos que abren el abanico de ideas
y conocimientos bajo los cuales se redacta la propuesta de orientaciones para el abordaje del final

de vida.

El bagaje tedrico que se desprende de la recoleccion documental, de entrevistas, de
observaciones y experiencias de vida, no solamente representa el eje central de las orientaciones,
sino que da pie a la construccion de conocimiento en el campo especifico del tema en medicina
interna. Para la comunidad cientifica, clinica y académica este insumo representa materia prima
para la construccidon de nuevas estrategias a nivel de formacion, de organizacion de los centros de
salud, de creacion de soporte legal que proteja el accionar sanitario y permita la instrumentalizacion

de acciones sin temor a una eventual denuncia de mala praxis.

1.3.3. A nivel metodolégico.

El disefio metodologico planteado en la investigacion ofrece la recoleccion de material
centrando su interés en las categorias de analisis. Permite visibilizar los propdsitos de la bioética
del cuidado al final de la vida, el manejo del concepto de muerte, el papel de la medicina que
considere el bien morir al mismo nivel que curar, pero sobre todo la consideracion de un abordaje

paliativo integral en todas las especialidades especificamente en medicina interna.

Operacionalizar estos propositos en una guia de orientaciones implica una tarea que
requiere indagacion, andlisis, seleccion y determinacion de acciones y practicas de una manera
contextualizada para el servicio especifico al que se dirige. La propuesta ofrece como método de
formacion una guia pedagogica basica para aprender a operacionalizar las orientaciones para el
abordaje al final de la vida, utilizando experiencias de vida, testimonios y situaciones producto del

disefio metodologico de la investigacion.

1.4. Planteamiento del problema

En diciembre del afio 2014, los diputados Antonio Alvarez Desanti y Carlos Manuel

Arguedas Ramirez, presentaron el proyecto de “Ley sobre muerte digna de pacientes en estado
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terminal”, el cual se tramito bajo el expediente 19.440 en la Comision Permanente Ordinaria de

Asuntos Sociales, y se archivé el 06 de agosto de 2018.

Este proyecto de ley se presentd con el objetivo de dar respuesta al sufrimiento de los
pacientes en estado terminal y que sufren enfermedades irreversibles con prondstico de final de
vida. Indica que quienes han tenido que vivir estas situaciones conocen el dolor humano, fisico y
moral, tanto para los pacientes como para sus familias. Afirma que es una situacion que violenta la

dignidad humana (Legislativa, 2018).

En Costa Rica no existe una ley de Cuidados Paliativos, pero existen resoluciones de la Sala
Constitucional derivadas de la Constitucion Politica que apoyan diferentes aspectos de los

Cuidados Paliativos.

De acuerdo con las proyecciones del Instituto Nacional de Estadistica y Censo (INEC), el
cambio demografico proyecta una disminucién en la proporcidon de poblacidon joven y un aumento
en la de mayor edad (Mideplan, 2021). Nuestro pais sigue profundizando la transicion
demografica, tal y como lo indica el Centro Centroamericano de Poblacion CCP (Nacion,
2021), en el cual senala una variable demografica muy importante como lo es la Tasa Global de
Fecundidad (TGF), indica que sigue cayendo aceleradamente, la cual se situ6é en 1,4 en el 2020
y se estima en 1,6 para el 2032, ello implica que el proceso de envejecimiento tendrad
impactos importantes en dmbitos como la salud, el sistema de pensiones y en la disminucion
de estudiantes en las aulas, por citar algunos ambitos y, por lo tanto, nuestra naciéon comienza a
perfilarse cada vez mas como un pais donde deben tomarse mayores previsiones que permitan estar
preparados para lidiar con esos inevitables impactos. Esto significa que la poblacion de adultos
mayores que se atiende en los servicios de los diferentes centros hospitalarios del pais cada vez es
mas numerosa, con el riesgo de aumento de enfermedades cronicas y oncologicas, con caracter de

enfermedad terminal.

1.4 Definicion del problema de investigacion

Segun lo descrito en el planteamiento del problema, el profesional sanitario, las familias y
cuidadores, enfrentan el reto de atender el abordaje al final de vida de sus pacientes y familiares,
en el servicio que presta el sistema de salud costarricense CCSS, en sus diferentes especialidades.

Estos servicios cuentan con sus propias dinamicas de trabajo protocolos y organizacion de atencion
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primaria. A partir del 2019 se establece una nueva organizacion para la gobernanza de la prestacion
de los servicios de salud. Los establecimientos de salud y dependencias de la CCSS operan bajo
un modelo de redes, con un abordaje interniveles entre las distintas unidades del sistema, basado
en protocolos de atencion y relaciones de mutua colaboracion (CCSS, 2019). Es en este panorama
donde el personal sanitario familia y cuidadores necesitan el apoyo que les permita enfrentar el reto

desde la bioética del cuidado.

1.5.1. Objeto de Estudio.

El objeto de estudio de la presente investigacion tiene como fin el disefio de una propuesta
con orientaciones basicas dirigida a los actores involucrados en el abordaje del cuidado al final de
la vida (muerte digna), con fundamento en la bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en

fase terminal del servicio de medicina interna para el sistema de salud costarricense.

1.6. Preguntas de la investigacion.

Con el fin de ofrecer una respuesta oportuna al objeto de estudio se parte del desarrollo
tematico de la siguiente pregunta: ;Qué propuesta es pertinente para el abordaje del final de vida,

desde la perspectiva de la Bioética del cuidado, en el sistema de salud costarricense?

Ante la respuesta se desprenden otras interrogantes que permiten operacionalizar el objeto

de estudio:

(Cual es el significado del cuidado al final de la vida desde la bioética del cuidado en
personas adultas mayores en fase terminal, segun los postulados del Instituto Borja de Barcelona

Espaina (IBB)?

b. ;Cuales son los procesos que evidencian los actores participantes en el abordaje al final
de la vida desde la bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal del servicio

de medicina interna?

c. (Coémo se aplican los procesos que contemplan la bioética del cuidado en el abordaje al
final de vida en pacientes adultos mayores en fase terminal en los centros hospitalarios visitados

en Espafia y en el HSJD en Costa Rica?
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d. ;Cuales son las orientaciones /basicas en el abordaje al final de vida desde la bioética del
cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal del servicio de medicina interna del
HSJIDCR, segun el modelo de los centros hospitalarios visitados en Espafia y los postulados del

IBB?

e. ({Cuadl es el juicio de expertos de la guia con orientaciones basicas para el abordaje al final
de vida desde la bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal del servicio de

medicina interna en el sistema de salud costarricense?

1.7 Objetivos

1.7.1. General.

Disefiar una propuesta de orientaciones basicas en el abordaje del cuidado al final de la vida
desde la bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal del Servicio de
Medicina Interna, dirigida al personal del Sistema de Salud Costarricense, a partir de la experiencia
generada en el Instituto Borja de Bioética (IBB), en servicios de medicina interna de Centros
Hospitalarios espafioles y del servicio de medicina interna del Hospital San Juan de Dios San José

Costa Rica.

1.7.2. Especifico.

a. Determinar los postulados establecidos por Instituto Borja de Barcelona (IBB), referentes
al significado del cuidado al final de la vida en personas adultas mayores en fase terminal segun la
bioética del cuidado.

b. Describir los procesos realizados por los actores participantes en el abordaje al final de
la vida desde la bioética del cuidado en pacientes adultos mayores con enfermedad en fase terminal
del Hospital Pere Virgili y del hospital de la UIC Barcelona, de los Hospitales San Juan Dios de
Granada y Zaragoza, del Centro Hospitalario Humanizacién de la Salud de Madrid, en Espafia y
del servicio de medicina interna del Hospital San Juan de Dios en Costa Rica.

c. Analizar los procesos aplicados que contemplan la bioética del cuidado en el abordaje al

final de vida en pacientes adultos mayores en fase terminal del Hospital Pere Virgili y del hospital
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de la UIC Barcelona, de los Hospitales San Juan Dios de Granada y Zaragoza, del Centro
Hospitalario Humanizacion de la Salud de Madrid en Espafia y del servicio de medicina interna del
Hospital San Juan de Dios en Costa Rica, segun los postulados del IBB.

d. Proponer una guia con orientaciones basicas para el abordaje al final de vida desde la
bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal del servicio de medicina interna
en el sistema de salud costarricense segun el modelo de los centros hospitalarios visitados en
Espafa, del servicio de medicina interna del HSJD de Costa Rica y los postulados del IBB.

e. Validar la propuesta de la guia con orientaciones basicas para el abordaje al final de vida
desde la bioética del cuidado, en pacientes adultos mayores en fase terminal del servicio de

medicina interna en el sistema de salud costarricense.

24



Capitulo 11
Referente Tedrico

La vida y la muerte forman parte de un proceso natural de la existencia humana. Los
esfuerzos por buscar una calidad de vida son tan importantes como el empefio de alcanzar el bien
morir. La preocupacion de la persona ante la muerte conlleva la necesidad de contar con protocolos
y procedimientos para una buena muerte. El abordaje al final de la vida de personas adultas mayores
con enfermedad crdnica o terminal implica el analisis y resolucion de una serie de conflictos y
problemas éticos que son inherentes a este proceso para lograr un morir digno. Es un tema urgente
en la reflexion bioética. Pero no cualquier bioética, para efectos de este tema la mirada corresponde

a la bioética del cuidado.

En una sociedad contemporanea pluralista se descubren una serie de corrientes de la
bioética, algunas de las mas significativas: el principialismo, el utilitarismo, el contractualismo,
¢tica de minimos, ética narrativa, bioética casuistica, el personalismo con fundamentacion

ontoldgica y la que ocupa interés en el estudio, bioética del cuidado.

2.1 Bioética del Cuidado

En 1978 el escritor Warren Reich (W, 1978) edita la primer enciclopedia de Bioética bajo
la cual conceptualiza la disciplina con la siguiente descripcion: “La Bioética es el estudio
sistematico de la conducta humana, en el area de las ciencias de la vida y el cuidado de la salud en
cuanto dicha conducta es examinada a la luz de los principios y valores morales. La ética del
cuidado esta incluida en el concepto, es por eso que se le clasifica como Bioética del Cuidado, la
cual denota aplicar los principios y valores morales universalmente aceptados y adoptados en el
quehacer cotidiano que realiza cada persona en razon de la dignidad humana y los derechos y

libertades fundamentales del ser humano.

Se refiere a la responsabilidad, solidaridad y compasion ante la vulnerabilidad y la

fragilidad de la vida humana.

La bioética del cuidado propone el acercamiento del profesional de salud al paciente en el
acto médico donde prevalecen conductas éticas, valores y principios que garantizan la dignidad y

posibilitan la plenitud humana. Mas que curar implica cumplir la vocacion mas antigua: “cuidar”.

25



Hablar de una bioética del cuidado en medicina no es otra cosa que humanizar la salud, acompafiar
al paciente en su necesidad, en su dolor, en el trayecto de su enfermedad hasta el final. Es tener
siempre presente la frase de Erik Cassel: “El médico pocas veces cura, algunas alivia, pero siempre

debe consolar”

2.1.1. Principios fundamentales de la Bioética del cuidado.

Desde los inicios de la Bioética como disciplina y hasta el tiempo actual se pueden
distinguir dos propuestas para la Bioética. Una fundamental producida en Estados Unidos y Europa
del Norte con Beuchamp y Childress, caracterizada por el interés en la autonomia del ser humano
y en su capacidad de decidir. Ellos esquematizaron los principios que se han utilizado a lo largo de
las ultimas decadas para discutir los dilemas y cuestiones bioéticas en los grandes debates
intelectuales (no maleficencia, beneficencia, autonomia y justicia). Otra desde una vision europea
y mediterranea con influencia de la filosofia personalista y hermenéutica bajo la cual los principios

de no maleficencia y de justicia ocupan un lugar fundamental.

Al mismo tiempo aparece otra propuesta alternativa bajo la cual se propone otra forma de
hacer bioética centrada en la ética del cuidado. Se trata de un proyecto iniciado en 1998 y
financiado por la Comunidad Europea, liderado por el Centro de Etica y Derecho de Copenhagoen
(Prof. Peter Kemp y Prof. Jacob Dahl Rendtorff) y en el cual participd activamente el Instituto
Borja de Bioética. Los resultados se publicaron en un libro de dos volumenes bajo el titulo: Basic
Ethical Principles in european Bioethics and Biolaw (Dahl J, Basic Ethical Principles in European

Bioethics and Law., 2000)

Estos principios propuestos son los siguientes: vulnerabilidad, dignidad, autonomia e

integridad.

1.Vulnerabilidad: significa fragilidad. Un ser vulnerable es un ser quebradizo, cuya
integridad esta constantemente amenazada por razones externas e internas. Un ser vulnerable no es
un ser absoluto y autosuficiente, sino un ser dependiente y limitado, radicalmente determinado por

su finitud.

El ser humano es vulnerable, en algunos aspectos, mas vulnerable que otros seres vivos,
pero en otros aspectos mas habil para protegerse de la vulnerabilidad de su ser. Pero el ser humano
no sdlo es vulnerable, sino que tiene consciencia de su vulnerabilidad, esto es, sabe que su ser no
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es absoluto, sino finito y limitado. El enfermo vive especialmente el caracter vulnerable de la
persona, pero la enfermedad es una caracteristica externa, esto es, una manifestacion de su extrema
vulnerabilidad.

La tesis de que el ser humano es vulnerable constituye una evidencia factica, no
precisamente de cardcter intelectual, sino existencial. Me doy cuenta de que soy fragil, que estoy
sujeto al dolor, al sufrimiento, al padecimiento y me doy cuenta de ello en la vida cotidiana. Se
trata de una experiencia insoslayable. La enfermedad constituye una de las manifestaciones o

epifanias mas plasticas de la vulnerabilidad humana.

2. Dignidad

El respeto y la dignidad son conceptos mutuamente correlacionados. La dignidad conlleva
el respeto y el respeto es el sentimiento adecuado frente a una realidad digna como la persona. La
dignidad no es, evidentemente un atributo de caracter fisico o natural, sino un atributo que se
predica universalmente de toda persona indistintamente de sus caracteres fisicos y de sus
manifestaciones individuales. En este sentido, la dignidad no es algo que se tiene, como un
elemento cuantificable, sino que resulta mas correcto decir que es algo que se predica del ser. La
persona es digna y lo es intrinsecamente, no por razones externas, por elementos adyacentes a su
ser, sino por ser persona. Afirmar la dignidad de la persona significa que no se puede atentar contra
ella, ni tratarla de una forma inferior a su categoria ontoldgica. En este sentido, se podria decir con
razon que la dignidad es un trascendental de la condicion humana, aunque ello no significa que los
otros seres del universo no tengan dignidad, mas bien lo que significa es que la persona humana la

tiene en grado sublime dentro del universo. (Angeles, 2023)
3. Autonomia

Cabe distinguir los conceptos de dignidad y de autonomia. Toda persona por el mero hecho
de serlo, esto es, de tener el ser personal, tiene dignidad ontoldgica. Esta persona puede, sin
embargo, sufrir una grave discapacidad o puede estar dormida o ausente, pero no por ello deja de
tener dignidad ontoldgica. Desde el momento de la constitucion de la persona hasta el momento de
su descomposicion, la persona tiene una dignidad sublime que no varia en virtud de las
circunstancias externas o internas que sufra dicha persona. La raiz de la dignidad ontolédgica del

ser personal, por lo tanto, no estriba en la autonomia, esto es, en la libertad, sino en el ser, en el
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foco ultimo de la libertad humana que es el sujeto. Puede ocurrir que una persona goce de escasa
autonomia fisica, psiquica o ética, pero no por ello sufre una infravaloracion de su ser, ni de su
dignidad. Otra cosa ocurre con la dignidad moral. Si esta ultima depende del obrar de la persona y
no del ser, entonces esta dignidad esta sujeta a la arbitrariedad de los actos morales que desarrolle
la persona en cuestion. Segun como se desarrolle en su vida, tendremos un ser con mas o con menos
dignidad moral. Esta dignidad moral puede, pues, variar. De igual modo que puede variar la
autonomia de la persona en funcion del estadio vital en que se halle. No hay relacion directa entre
autonomia y dignidad moral. Un ser autonomo puede ser indigno moralmente, en la medida en que
utilice sus actos para destruir la libertad del prdjimo. Un ser, en cambio, muy limitado desde el
punto de vista fisico, con escasa autonomia, puede gozar de una gran dignidad moral, porque su
vida, a pesar de estar tan limitada, es una vida fecunda que se orienta al bien del préjimo. (Torralba,

MODULO I: Historia de la Bioética; propuesta de principios europeos de bioética, 2002)

Esta reflexion, pues, nos permite advertir que no hay una relacion directa entre dignidad y
autonomia. No es correcto identificar autonomia con dignidad ontolégica, ni tampoco con dignidad
moral. La raiz de la dignidad ontoldgica estd en el ser y no en el obrar y el ser esta en el interior y
es algo subsistente, mientras que la autonomia de una persona se investiga a través de sus

operaciones, que forman parte de la exterioridad del individuo.
4. Integridad

La integridad es uno de los principios basicos que caracterizan la ética médica. Se funda en
el hecho que la corporeidad humana es un todo unitario resultante de partes distintas, unificadas
entre si organica y jerarquicamente por la existencia inica y personal. Por integridad de la persona
se entiende la correcta ordenacion de las partes del todo; el equilibrio y la armonia entre las diversas
dimensiones de la existencia humana necesarios para el buen funcionamiento de todo el organismo
humano. La integridad de una persona se expresa en una relacion equilibrada entre los elementos

corporales, psicosociales e intelectuales de su vida.

Otra faceta de la integridad de las personas es la integridad axiologica, es decir, la naturaleza
intacta de los valores que apreciamos y adoptamos. La enfermedad supone una des-integracion en
el ser humano y el acto terapéutico tiene precisamente como finalidad la devolucion de la

integridad, el restablecimiento de la entereza que constituye la existencia sana. Para ser leal a ese
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juramento, el médico estd obligado a remediar la des-integracion de la persona afectada por la

enfermedad.

Para reparar la des-integracion producida por la enfermedad es preciso violar hasta cierto
punto la integridad de la persona. El médico palpa al paciente, explora cada orificio de su cuerpo
y examina los detalles de sus relaciones sociales y respuestas psicoldgicas. Esta es una invasion
licita de la integridad a la cual consiente el paciente. Sin embargo, esa anuencia no puede evitar la
exposicion de la integridad al grave riesgo que supone el tratamiento médico. Esta es otra fuente
de obligacion moral que fuerza al médico a ejercer el derecho a las invasiones necesarias de la

integridad con el maximo cuidado y sensibilidad.

En definitiva, el principio de integridad se basa en la unidad total personal, y propone que
es licito intervenir sobre el cuerpo de una persona que ha otorgado su consentimiento explicito o
presunto solamente si hay una justificacion terapéutica, es decir, si la intervencion sobre la parte
va en beneficio del todo relativo al mismo organismo sobre el cual interviene. Para ello tienen que
excluirse otras alternativas menos lesivas a la integridad personal, y tener cierta garantia de éxito
y de ventaja sobre el tratamiento (Torralba, MODULO I: Historia de la Bioética; propuesta de

principios europeos de bioética, 2002).

La representacion de estos principios se detalla a continuacion:

Beauchamp y Childress Vision europea Comunidad Europea
[ ] 1. Autonomia [ ] 1. Justicia [ ] 1. Autonomia

[ ] 2. Justicia [ ] 2. No maleficencia [ | 2. Dignidad

[ ] 3. Beneficencia [ ] 3. Integridad

[ ] 4. No maleficencia [ ] 4. Vulnerabilidad

Figura 1 Principios de la Bioética

Fuente: Elaboracidn propia obtenida del analisis de revisiéon documental.

2.1.2. Aporte de la Bioética en el proceso de final de vida.
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Es evidente que ningln ser humano desea transcurrir el final de sus dias indignamente y
dado el nivel de vulnerabilidad que viven algunos colectivos humanos en esta etapa, lo deseable y
cargado de sentido es el cuidado apoyo y solidaridad de quienes tienen esa responsabilidad, ya sea,
el profesional de salud, la familia, el cuidador o la sociedad. Reflexionar y comprender los valores
del cuidado es un buen inicio para hacer valer un acompafiamiento humano y cercano al contexto

de cada persona.

Los valores del cuidado: Cuidar es un deber, un compromiso y una responsabilidad con la
conservacion de la especie. Es un trabajo en conjunto por el bienestar que incluye al propio
paciente. Asi lo describe el Doctor Wilson Astudillo en su libro: Los valores del cuidado (Wilson
Astudillo et al., 2021). Astudillo afirma que el cuidado debe estar centrado en el enfermo y se debe
realizar de la manera mas profesional posible. Algunos de los valores que requiere este trabajo es
una actitud interesada y afectuosa, un trato amable y respetuoso, la atencion solicita y cuidadosa,
la palabra suave y confortadora; asi mismo, el cuidador debera conocer como actuar en las
diferentes circunstancias para no hacer dafio al enfermo y para autocuidarse. Se trata de hacer valer

los principios de la Bioética del Cuidado: autonomia, dignidad, integridad y vulnerabilidad.

Los valores del cuidado al final de la vida se representan en la siguienta figura:

Actitud

interesada y
afectuosa

Fluidez en la Trato amable

comunicacion El cuidado
debe estar
centrado en
el paciente

y respetuoso

Palabra suave Atencién

solicitay
confortadora cuidadosa

Figura 2 Los Valores del Cuidado

Fuente: Elaboracidn propia obtenida del analisis de revision documental.
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Cuidar de uno mismo y de otras personas nos permite protegernos mutuamente y crear
ondas expansivas de solidaridad, en particular, cuando nos enfrentamos a situaciones de
disminucién de la salud o a circunstancias que exceden del autocuidado. Es promover acciones
frente al individualismo, la desproteccion, y es una dimension ética que va mas alla del binomio

que suponen salud y enfermedad.

En esta obra el autor hace énfasis en los atributos que hacen de cada persona un ser especial
y dedica todo un capitulo al papel del cuidador con relacién al paciente y a su familia. Uno de los
cuidados que considera importante es la atencion y deteccion de las necesidades del enfermo, la
importancia de conocer su historia, su proyecto de vida, lo que ha logrado, la huella que ha
plasmado en su contexto. Tener en cuenta sus sentimientos, de potenciar la compasion, de trabajar
con la familia del enfermo, de la humanizacion sanitaria y de la dignidad en el cuidado. Ayuda a

entender al paciente y su entorno y a personalizar su atencion cuando esta mas vulnerable.

Otro valor que el autor destaca es la transparencia y fluidez en la comunicacion, sobre todo
para conocer lo que los enfermos experimentan, saber si han comprendido correctamente su
situacion de salud y trazar con ellos un plan comtn de acciones. Es importante la atencion, la de
los pequetios detalles y gestos (una mirada, una sonrisa, una mano que se posa en ti, el sentarse en

su cama, una escucha atenta, aunque repita la misma historia...).

En esta tarea, es tan importante la persona paciente como la persona que cuida. Por eso la
formacion del cuidador es fundamental para llevar adelante un trabajo de calidad. Se trata de una
formacion integral, que contemple bases de enfermeria, alimentacion y seguridad en medicamentos
para atender todo tipo de situaciones, sobre todo si se trata de existentes en la finitud de sus vidas.
Por ejemplo, es comun en esta etapa contar con pacientes con demencia o enfermedades terminales.
Se deben tomar en cuenta otras medidas que promuevan el bienestar emocional del paciente, las

terapias integrativas y el papel de la experiencia en la educacion del cuidador.

Otros valores a los que se refiere Astudillo y que son igualmente fundamentales en el
cuidado a pacientes con problemas de salud en la finitud de sus vidas, son los valores personales,
clave para aliviar el sufrimiento: la espiritualidad, la religiosidad, el final de la vida y dar ayuda en
la toma de decisiones. Astudillo insiste en prestar atencion a la autoproteccion de los cuidadores,
en el papel fundamental del voluntariado y el acompafiamiento. Sobre como acceder a los recursos

de ayudad y derechos y deberes de los cuidadores.
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Su propuesta estd centrada en el cuidado integral del enfermo, cuyo bienestar es posible
conseguir si se combinan tanto la atencion al enfermo como el apoyo al cuidador. Para ello es
necesario un manejo correcto en la atencion al detalle y el alivio del sufrimiento, con una actitud
proactiva afectuosa y de respeto a la dignidad y a sus valores junto con el apoyo de su familia.
Requiere combinar el afecto con el conocimiento y las habilidades adecuadas para prestar los
apoyos que el enfermo necesita. Es la union entre el afecto y las capacidades. Tal como lo afirma
el socidlogo y reformador social britanico del siglo XIX Jhon Ruskin, en su famosa frase: “cuando

el amor y la habilidad trabajan juntos, el resultado es una obra maestra”.

Otras preguntas que ocupan el aporte de la Bioética en torno al final de la vida en la toma
de decisiones son: ;Qué requisitos se necesitan para morir dignamente?, ;qué disposiciones
econdmicas, sociales, politicas emocionales y espirituales se requiere para transitar los confines al
final de la vida y llegar esta etapa con plenitud?, ;Cuando retirar tratamientos? ;Cuando no iniciar
tratamiento? ;Como afrontar el dolor?, ; Cémo enfrentarnos a la demanda de adelantamiento de la
muerte por un sufrimiento existencial refractario?, y (Qué entendemos por sufrimiento existencial

refractario?

El Doctor Eric Cassell desarrolla su investigacion sobe el sufrimiento y se refiere a este
tema dejando un legado trascendental para la humanidad. Este médico nacido en New York en
1928, marco6 el camino acerca de la valoracion subjetiva del sufrimiento, segtn la cual la debemos
entender por referencia a las creencias y percepciones de la persona que lo experimenta ya que no
sufren los cuerpos sino las personas. Si cada paciente es Unico e irrepetible, en cada persona el
sufrimiento tiene dimensiones muy individuales que se deben abordar con infinito respeto, aunque

sus necesidades son universales (Cassell, 1991).

La toma de decisiones supone un proceso de razonamiento basado en la experiencia de
singularidad de cada persona, su contexto, su cultura, sus valores, preferencias, creencias,
situaciones familiares. La relacion de confianza y afecto entre el paciente y personal sanitario vital
para llegar a consensos transparentes y sin agredir la decision autonoma de la persona. En este
proceso se requiere de un Equipo de Atencion Primaria Interdisciplinario cuyo objetivo sea dar

seguimiento y asistencia todo el tiempo que sea necesario.

El deseo de morir sin sufrimiento implica, no solo el dolor fisico, sino también el

sufrimiento emocional, social y espiritual. Tiene que ver con la falta de sentido, la soledad no

32



buscada y el deseo de sentirse acompafiado. Se trata del ejercicio de una buena praxis médica de
fin de vida, que utiliza terapéuticas analgésicas precisas cuando el sintoma se vuelve refractario y
se realiza mediante la sedacion paliativa que no tiene que ver con la eutanasia. Es frecuente que
ante las decisiones médicas la familia y el propio paciente se muestren incomodos y negativos.
Para ello se requiere un acompanamiento y explicacion adecuada por parte del equipo profesional.
Definitivamente la sedacion paliativa al final de la vida es la respuesta de la Medicina al sufrimiento
intolerable a través de la disminucion de la conciencia. Con esto se pretende aliviar el dolor y
mejorar las condiciones de la persona. Como se ha sefialado anteriormente nada tiene que ver con

la aplicacion de eutanasia y es una praxis que representa calidez humana, compasion y respeto.

Ante la pregunta de: ;cudles son las caracteristicas de esta decision terapéutica y que le
diferencia de la eutanasia? La diferencia radica en la intencionalidad, en la eutanasia se busca
provocar la muerte del paciente, mientras en la sedacion paliativa se pretende aliviar el dolor. Con
respecto a los procedimientos, en la eutanasia los farmacos se administran a dosis letales, mientras
que, en la sedacion paliativa, la dosis de farmacos se ajusta para provocar el control sintomatico

buscando el alivio y proporcionando los cuidados adecuados que permitan la mayor comodidad

La sedacion terminal se administra en los Gltimos dias de vida y en la agonia cuando esta
presente un dolor insoportable. Es una sedacion profunda continua y mantenida para aliviar el
sufrimiento hasta que el paciente fallece. La sedacion terminal no es un medio para acelerar la
muerte, porque el paciente fallece de la enfermedad que padece, pero aliviado de los sintomas
refractarios. Por ello la sedacion terminal no tiene como objetivo que fallezca de forma
inconsciente, aunque hay pacientes sin sintomas refractarios que solicitan fallecer dormidos. En
estos casos no esta justificada, pero si se puede ayudar a que el paciente est¢ somnoliento y con
capacidad de respuesta si quiere comunicarse con sus allegados o con el equipo sanitario. No se
emplea la sedacion terminal para aliviar el dolor de los familiares o la carga de trabajo de los
sanitarios o la ansiedad de los cuidadores. Ayudar a que se produzca una muerte tranquila exige a
los profesionales sanitarios una cualificacion especifica y una atencion coordinada con los

diferentes servicios implicados.

Con respecto a la pregunta ;con quién quiero estar en este momento de mi vida? Esta es
una decision muy personal y que merece el mayor respeto a los deseos del paciente. Tiene que ver

con morir dignamente.
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La angustia, el desconsuelo, tristeza y desesperaciéon que genera este escenario en el
paciente, en su familia y en el personal de salud, debe ser motivo de preocupacion para las
autoridades encargadas del centro de salud, también para quienes tienen la responsabilidad de la
resolucién de conflictos en torno a la muerte. Mas alla del metro cuadrado donde ocurre el
acontecimiento, la preocupacion debe interpelar también a la sociedad misma, para que sea gestora
de iniciativas de apoyo. Esto responde a la pregunta, ;qué disposiciones econdmicas, sociales,
politicas emocionales y espirituales se requiere para transitar los confines al final de la vida y llegar
a esta etapa con plenitud? El aporte de la Bioética se debe centrar en la gestion de proyectos que
involucren a los gobiernos para que sus politicas impulsen estrategias e iniciativas de apoyo. Lo

ideal serd que estas medidas tengan fundamento legal.

El proceso terapéutico con nula o pocas esperanzas de recuperacion, supone sufrimientos
anexos a la simple idea de la muerte. Es posible que, ante la vivencia de este tipo de experiencias,
los centros hospitalarios hacen esfuerzos para sobrellevar este tipo de situaciones que generan
dolor. Morir es una experiencia dificil tanto para el paciente como para el personal médico. Este
profesional es testigo de la agonia que vive su paciente cada dia sin poder hacer mayor esfuerzo.
Es consciente de la incapacidad de la ciencia para curar. Es tarea de esta reflexion ofrecer
argumentos validos que permitan regular las acciones para que las personas tengan una buena

muerte.

2.2. El tema de la muerte

A'lo largo de la historia, y en la modernidad, el tema de la muerte genera en el ser humano,
rechazo, impotencia, vacio existencial y soledad. La primera reaccion ante la noticia de que adviene
la muerte, es una negacion y ocultamiento del acto de morir y luego aparece la terquedad e
intransigencia y la obsesion por desligarse de la realidad sobre la muerte. Ejemplo de ello se

describe en la siguiente reflexion:

“Cuando llegue la enfermedad fatal, espero estar lucido y que se me ayude a verla con
claridad; el problema serd como resistir, como evitar el tratamiento sin demasiado sufrimiento
natural. La enfermedad es menos atemorizadora si se reflexiona sobre ella. Los interminables

examenes, los tratamientos y todo el aparato médico no me tranquilizan; me angustian. Voy a luchar
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por tener poder, en lugar de ofrecer con calma mi flanco a un ungiiento. El problema mas urgente

sera encontrar un médico, no una cura” (G., 2008).

Es comun respirar la muerte de esta manera en las unidades de cuidados intensivos, sobre
todo, en la seccion de oncologia de los diferentes centros de salud. La rigidez de protocolos y
equipamiento médico, la angustia y el no saber manejar la situacion ante la muerte, le quita el
caracter humano y natural al acontecimiento. Se vuelve inmanejable tanto para el personal de salud
como para el paciente y su familia. En estos ambientes se puede respirar una sensacion de soledad,
vacio y falta de sentido (G., 2008). Este tipo de sentimientos se experimentan desde la experiencia
del personal de salud en la practica diaria, pero la situaciéon empeora, mas atn, en los casos en que
no se cuenta con habilidades comunicativas, tiempo disponible para dedicar al paciente, tiempo
prudente para conversar con la familia sobre lo que est4 ocurriendo realmente. En la gran mayoria
de los casos no se cuenta con espacios fisicos que permitan momentos apropiados de intimidad
para manejar con cautela la comunicacién de noticias, la muestra de afecto y consideracion fraterna
ante la complejidad del momento. (Jiménez, 2022). La angustia, el desconsuelo, tristeza y
desesperacion que genera este escenario en el paciente, en su familia y en el personal de salud,
debe ser motivo de preocupacion para las autoridades encargadas del centro de salud, también para
quienes tienen la responsabilidad de la resolucion de conflictos en torno a la muerte. El proceso
terapéutico con nula o pocas esperanzas de recuperacion, supone sufrimientos anexos a la simple
idea de la muerte. Es posible que, ante la vivencia de este tipo de experiencias, los centros
hospitalarios estén haciendo esfuerzos para sobrellevar este tipo de situaciones que generan dolor.
Morir es una experiencia dificil tanto para el paciente como para el personal médico. Este
profesional es testigo de la agonia que vive su paciente cada dia sin poder hacer mayor esfuerzo.
Es consciente de la incapacidad de la ciencia para curar. “Cuando el paciente terminal conoce a su

médico, ambos inician una de las tareas mas complejas que deberan enfrentar” (G., 2008).

Es tarea de esta reflexion ofrecer argumentos validos que permitan evidenciar las acciones
para que las personas tengan una buena muerte. Y esto se consigue cuando estas acciones,
protocolos o situaciones estén cargadas de acompanamiento, afecto y sentido humano, respaldadas
desde los principios de beneficencia y autonomia. Es prudente clarificar lo que se comprende por
“buena muerte”. Cabe considerar el texto de la doctora Iona Heath: “Para muchos una buena muerte

es aquella en la que el moribundo puede controlar el proceso y morir con dignidad y calma, y todos
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los que lo rodean se sienten privilegiados, en cierta forma enriquecidos por la situacion. Sin
embargo, esas muertes son poco comunes, son muchos mas los que son objeto de manoseo y falta
de respeto, los que quedan sumidos en el sufrimiento” (G., 2008). La doctora Heath expone una
realidad que representa un reto casi imposible de alcanzar, la buena muerte para todos y todas sin
distincion alguna. Sin embargo, lanza una serie de interrogantes que, en el intento de responderlas,
podria generarse una propuesta que desde la Bioética se asemeja al equilibrio reflexivo. Las
interrogantes son: ;qué forma de morir queremos para nosotros y para nuestros seres queridos?,
(como dialogar con quién estd por dejarnos?, ;como acompaifarlo sin reducirlo a objeto de un

ensaflamiento terapéutico?, ;como hacer mas suave y digna la transicion?

2.2.1. Comprension de términos en torno al final de vida.

Encontrar el método o el consenso para identificar pacientes que se encuentren al final de
su vida es la gran preocupacion del personal sanitario. Ante la pregunta ;Estd este paciente lo
suficientemente enfermo como para que no sea sorpresa que muera dentro de los proximos tres
meses, seis o un afio? No existe un concenso para determinar objetivamente cuando un paciente se
encuentra al final de su vida asi lo explica Joanne Lynn en su estudio (Jones L. ., 2016). Disponer
de esta pregunta es de gran utilidad para identificar esta condicion y poner en préctica los términos

en torno al final de la vida.

Segun la propuesta de consenso sobre el uso correcto de las palabras con respecto al final
de vida segiin Simén Lorda (Simén Lorda, 2008) Existen cinco escenarios relevantes en relacion
con la toma de decisiones clinicas al final de la vida. Estos cinco escenarios son: eutanasia y
suicidio asistido, limitacion del esfuerzo terapéutico, rechazo de tratamiento, sedacion paliativa y

suspension de atencion médica por fallecimiento. Tal y como se muestra a continuacion.
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- Eutanasia
- Suicidio asistido

Escenrios en |la
toma de - Adecuacion del esfuerzo
decisiones terapéutico
clinicas al final - Rechazo de tratamiento
de la vida

- Sedacidn paliativa

-Suspension de atencidn
médica por fallecimiento

Figura 3 Escenarios en relacion con la toma de decisiones clinicas al final de la vida

Fuente: Elaboracidn propia obtenida del analisis de revision documental.

Eutanasia: El término etimologicamente tan solo significa buena muerte. Tal y como se
conoce en la actualidad, el debate sobre la eutanasia toma interés, cuando la busqueda de la buena

muerte empieza a convertirse en una practica medicalizada.

Suicidio asistido: Actuacién de un profesional sanitario mediante la que proporciona, a
peticiéon de su paciente, y con una enfermedad irreversible que le provoca un sufrimiento
inaceptable sin posibilidad de mitigar, los medios intelectuales o materiales impresindibles para

para que pueda terminar con su vida suicidandose de forma efectiva cuando lo desee.

Limitacion del Esfuerzo Terapéutico: La Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) es la
retirada (en inglés, withdraw) o no inicio (en inglés, withhold) de medidas terapéuticas de soporte
vital porque el profesional sanitario estima que, en la situacion concreta del paciente, son inutiles
o futiles ya que tan solo consiguen prolongarle la vida bioldgica, pero sin posibilidad de

proporcionarle una recuperacion funcional con una calidad de vida minima.

Sedacion Paliativa: Por sedacion paliativa se entiende la administracion de farmacos a un

paciente en situacion terminal, en las dosis y combinaciones requeridas para reducir su conciencia
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todo lo que sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios que le causan
sufrimiento, contando para ello con su consentimiento informado y expreso o, si esto no es factible,

con el de su familia o representante.

Suspencion de atencion médica por fallecimiento: Los criterios de muerte encefalica estan
claramente definidos en Anexo I del Real Decreto 2070/1999 de extraccion y trasplante de 6rganos.
Cuando un paciente los cumple, el no inicio o la retirada de todas las medidas terapéuticas de

soporte vital ni produce ni permite la muerte del paciente, porque en realidad ésta ya ha acontecido.
De estos escenarios se desprenden otros términos en torno al final de la vida:

Muerte: La muerte es el término de la vida a causa de la imposibilidad organica de sostener
el proceso homeostatico. Se trata del final del organismo vivo que se habia creado a partir de un
nacimiento. El concepto y definicion de la muerte segiin Potter (1971) y Gutiérrez (2006) ha
variado a través del tiempo de acuerdo con la cultura, la religion y el pensamiento predominante
de cada pueblo y de cada época, con la creencia o no, de la vida después de la muerte, que conlleva

la esperanza de una vida cuando la estancia terrenal llega a su fin (A., 2009).

Muerte digna: Se refiere al acto de morir y todo lo que conlleva ese acontecimiento para

una vida con dignidad, que puede tratarse de un tiempo corto o, por el contrario, un largo camino.

Tanatologia: El Instituto de Tanatologia de Mexico la define como una disciplina cientifica
que se encarga de encontrar el sentido al proceso de la muerte, sus ritos y significado concebido
como disciplina profesional, que integra a la persona como un ser bioldgico, psicoldgico, social y
espiritual para vivir en plenitud y buscar su transcendencia. También se encarga de los duelos
derivados de pérdidas significativas que no tengan que ver con la muerte fisica o enfermos

terminales.

Distanasia: Prolongacion de la vida de un paciente con una enfermedad grave e irreversible
o terminal mediante la tecnologia médica, cuando su beneficio es irrelevante en términos de
recuperacion funcional o mejora de la calidad de vida. En tal situacion los medios tecnoldgicos
utilizados se consideran extraordinarios o desproporcionados. También se conoce como

“encarnizamiento u obstinacion terapéutica”

Consentimiento informado: El proceso donde la persona decide, libre de cualquier forma

de coaccion o influencia indebida, el participar en una investigacion después de haber recibido
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informacion relevante para tomar la decision... Asi pues, el consentimiento informado es tanto un
proceso dindmico como interactivo. El rechazo de tratamiento forma parte de la teoria general del
consentimiento informado, que es el modelo de toma de decisiones vigente en la bioética moderna
. Asi lo establecen con toda claridad documentos de consenso ético tan relevantes como la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO (2005) o el Convenio
para la proteccion de los Derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las

aplicaciones de la biologia y la medicina del Consejo de Europa.

Enfermedad incurable avanzada: Es la enfermedad de curso gradual y progresivo, sin
respuesta a los tratamientos curativos disponibles, que evolucionara hacia la muerte a corto o medio
plazo en un contexto de fragilidad y pérdida de autonomia progresivas. Se acompana de sintomas
multiples y provoca un gran impacto emocional en el enfermo, sus familiares y en el propio equipo

terapéutico.

Enfermedad o situacion terminal: Es la enfermedad incurable, avanzada e irreversible, con

un pronostico de vida limitado a semanas o meses.

Situacion de agonia: La que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual,
y en la que existe deterioro fisico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos
cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacion e ingesta y pronostico de vida limitado a horas
o dias. Se recomienda identificar y registrar en la historia clinica los signos y sintomas propios de

esta fase.

Sintoma refractario: Aquel que no puede ser adecuadamente controlado con los
tratamientos disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo de tiempo razonable (y en
la fase agonica, breve). En estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere la disminucién

de la conciencia.

Sintoma dificil: Se refiere a un sintoma que para su adecuado cotrol precisa de una
intervencion terapéutica intensiva, mas alld de los medios habituales tanto desde el punto de vista
farmacoldgico instrumental y/o psicologico. A la hora de tomar decisiones terapéuticas que

contemplan la sedacion paliativa es esencial diferenciar el sintoma dificil del sintoma refractario.
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Cuidados paliativos: Conjunto coordinado de intervenciones sanitarias dirigidas, desde un
enfoque integral a la promocion de la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, afrontando
los problemas asociados con una enfermedad terminal mediante la prevencion y el alivio del
sufrimiento asi como la identificacion, valoracion y tratamiento del dolor, y otros sintomas fisicos

y psicosociales.

Vulnerabilidad al final de vida: La filosofa francesa Corine Pelluchon, en su libro Elementos
para una ética de la vulnerabilidad, reflexiona sobre el caracter de vulnerabilidad que caracteriza
a la especie humana. E imprescindible la practica del cuidado, de prevenir, curar y salvaguardar la
vida. Para seguir existiendo es necesario el cuidado y autocuidado. Sin el cuidado, la persona puede
ser herida e incluso puede llegar a morir. En esta realidad cuidar no es un lujo, es una condicion
sine qua non, para continuar existiendo. Esta conciencia es la que impulsa al autocuidado y a la

atencion del otro (Pelluchon, 2015).

Hay personas en tal grado de vulnerabilidad que ni tan siquiera son conscientes de lo que
les ocurre, por eso necesitan estar al cuidado de otros para poder seguir viviendo y que ese rango
de existencia se viva con dignidad. En este sentido es prudente poner nuestra mirada en la otra

etapa que representa mayor vulnerabilidad para el ser humano

“El Yo, de pie a cabeza, hasta la médula de los huesos, es vulnerabilidad” (Levinas, 2001,

pag. 123)

2.2.2. Abordaje del cuidado al final de la vida.
Referirse al abordaje del cuidado al final de la vida supone considerar todas las dimensiones en las
cuales el ser humano se desarrolla: Dimension fisica-biologica, social o sociopolitica, emocional

o afectiva del ser humano, cognitiva o intelectual del ser humano y espiritual o moral del ser

humano. (Astudillo W. et al., 2021, pags. 43-54)

40



Ty
t—/ ==
Figura 4 Dimensiones en las cuales el ser humano se desarrolla

Fuente: Elaboracion propia obtenida del analisis de revisién documental.

- Dimension fisica-biologica:

En esta dimension se procura atender el final de vida a nivel fisico, esto implica atender
al paciente en su afectacion corporal y estética. Se trata de procurar el tratamiento clinico para
aliviar el dolor y otros sintomas como controlar el insomnio, mantener la posibilidad de
moverse, levantarse. Se realiza el diagnostico, pronostico, comorbilidades, tratamientos,
efectos adversos. Se toma en cuenta sintomas, el estado cognitivo, si tiene heridas, tlceras. Se

aplica el cuidado en la higiene, comida, administracion de alimentos y confort.
- Dimension social o sociopolitica:

Desde esta perspectiva se considera el contexto familiar, el entorno social, la cultura,
tradiciones y relaciones de amistad. Se trata de ofrecerle al paciente comodidad y cercania con
sus contactos sociales en la medida de lo posible. Establecer una buena comunicacion con
informacion veraz, clara, oportuna; esto permitira mejorar las relaciones que preserve en todo
momento, la dignidad y el respeto que requiere la atencidon médica en la etapa final de la vida.
Asimismo, se trata de ofrecer apoyo econdémico en caso de que el paciente y su familia lo

necesitara.
- Dimencidén emocional o afectiva:

Uno de los momentos mas trascendetales del ser humano ocurre cuando se encuentra

en el proceso de final de vida y sobre todo si esto es consecuencia de una enfermedad terminal.
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El grado de vulnerabilidad es mayor y se encuentran afectadas sus emociones y sentimientos.
Se requiere armonia y equilibrio para el bien morir. Se requiere la aplicacion de técnicas de
apoyo psicolédgico. Los gestos de afecto son muy importantes para ofrecer al paciente quietud

emocional y se sienta seguro.
- Dimension cognitiva o intelectual:

Las funciones cognitivas mas importantes son la atencion, la orientacion, la memoria,
las funciones ejecutiva, el lenguaje, entre otros. En el proceso de enfermedad que
inevitablemente direcciona a la finitud del paciente, muy frecuente ocurre que estas funciones
no estén al cien por ciento y se requiere todas la consideraciones que permitan al paciente
desarrollarse en la medida de sus posibilidades. No se trata de anularle, es un compromiso de
respeto y apoyo para hacer valer su dignidad. La enfermedad provoca una convulsion que se
convierte para el paciente en una amenaza y se siente indefenso ante lo que no puede controlar,

sobre todo si los sintomas son persistentes.
- Dimension espiritual:

El abordaje del cuidado al final de la vida desde una perspectiva espiritual, encierra una
profundidad humana amplia, que reconoce en la dignidad el significado del ser humano como fin
en si mismo. De hecho, se puede conceptualizar y, esa conceptualizacion como valor y cualidad
humana es fuente de derechos. La espiritualidad concebida como dignidad es superior, no es
conceptualizable, s6lo se puede visualizar en experiencias. En la concepcion del final de vida, tanto
para quien va a morir como para quienes le acompanan, la muerte aparece como un final, a vivir lo
mas dignamente posible, pero de una manera limitada por la misma concepcion. En la vision
espiritual la muerte es concebida como la posibilidad de descubrir y vivir la plenitud humana,

siendo el aporte que se pueda dar también muy superior e infinito.

En este enfoque la muerte digna como concepto y como derecho no tiene por qué perderse,
como los aspectos bioéticos, médicos, etc., puede y debe ser recogido, pero es superado y

planificado y las consecuencias que de ahi derivan son muy superiores.

Espiritual no quiere decir religioso ni necesariamente lo implica, aunque tampoco deja de

tenerlo en cuenta, asi como sucede frecuentemente en nuestra cultura, lo religioso ya esta presente.
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Pero no exige y supone tener creencias religiosas. Hay hombres y mujeres profundamente

espirituales, viviendo la muerte como plenitud, sin ser creyentes en Dios.

Es la diferencia entre la muerte como experiencia de plenitud humana, experiencia de un

comienzo, o la muerte como final de un ser humano a acompaiiar y vivir de la manera mas digna.

2.3. Cuidado de pacientes adultos mayores con enfermedad en fase terminal

Con el pasar de los afos la condicion fisica del ser humano se deteriora, los sistemas del
organismo pierden su capacidad funcional y en la gran mayoria de casos aparecen las enfermedades
por deterioro o enfermedades terminales. Este grupo de personas se convierte en un grupo
vulnerable que necesita estar consciente de su vulnerabilidad y hacer valer sus derechos. Asi lo
describe el filosofo Francesc Torralba en su articulo denominado Hacia una antropologia de la

vulnerabilidad:

“La consciencia de la propia vulnerabilidad puede ser motivo de preocupacion por muchas
razones. El temor a cargar de responsabilidad a los allegados que se traduce en el miedo a
ser un estorbo, una carga moral y material para las personas mas proximas. El pudor o la
verglienza que siente el sujeto vulnerable cuando se ve obligado a solicitar la ayuda del otro
para poder realizar sus funciones vitales. Este pudor puede inclusive alcanzar las costas de
humillacion moral. En este caso, es particularmente importante la reacciéon del otro-
proximo. No se puede banalizar la vulnerabilidad del otro, pero tampoco debe absolutizarse,
sino ponerse en el plano que le corresponde. El ser humano no debe sentir vergiienza de ser
vulnerable, porque lo propio de su condicion es ser vulnerable y por ello deberia estar muy
asumida la posibilidad de necesitar la ayuda del otro. La vergiienza tiene que ver con la
manifestacion de algo privado que ha sido revelado sin el consentimiento de la persona
interesada. La vulnerabilidad no es un fenomeno privado, sino un rasgo universal de todo
lo que subsiste en el espacio y tiempo. Sin embargo, el modo de percibir y de sufrir esta
vulnerabilidad es estrictamente personal y cada cual tiene derecho a asumirla segiin su
sensibilidad y sus rasgos culturales, sociales y religiosos. No se puede, ni se debe exponer
la vulnerabilidad del otro, pero tampoco se trata de sentirse culpable por su condicién

vulnerable, porque ésta no ha sido buscada intencionalmente, sino que va asociada al hecho
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de existir, al hecho de estar vivo.” (Torralba, Hacia una antropologia de la vulnerabilidad,

2010)

En los momentos en que el ser humano se encuentra mayormente vulnerable, es cuando
puede ser objeto de instrumentalizacion porque por su situacion especifica no tiene fuerza para
poner resistencia. Es probable que en este estado se violen los derechos fundamentales de la
persona, en algunos casos son objeto de abusos, explotacién, humillacion, abandono e
incomprension. Corresponde hacer valer su dignidad, respeto, voluntad y estima por la integridad

fisica y moral.

La vida y la muerte, la dignidad, la autodeterminacién del paciente como sujeto moral que
posee autonomia es un legado de valores de gran significado en situaciones limites de la existencia.
Cada término estard cargado y escoltado por el universo de valores, creencias, culturas,

sentimientos y deseos de cada individuo como ser de vinculos y relaciones.

El cuidado de estos pacientes no solo implica atender su situacion clinica, va mas alla de
colocar dispositivos médicos o administrar medicamentos. Es asumir un abordaje paliativo que se
convierta en una competencia basica para todos, en cualquier especialidad y desde toda posicion
de atencion a las personas. Tener la capacidad de aliviar el dolor y el sufrimiento. Si la medicina
se centra unicamente en reducir el dolor, no dard respuesta a las necesidades de las personas

enfermas ni a las de su familia (Aresté, 2023).

En el libro ;Como ayudar a un enfermo en fase terminal? Astudillo y Mendinueta ofrecen
una serie de consejos para el cuidado de pacientes adultos mayores con enfermedad en fase
terminal: Ofrecerle compaiiia, escucharle con atencion, ser sensible a sus problemas, responderle
sobre su enfermedad, ayudarle a romper la conspiracion del silencio, interesarse por conocer datos
de la enfermedad, procurarle el mayor bienestar posible,procurar sy alimentaion, aliviar el
sufrimiento, ayudarle a mantener su autoestima, cuidarle en la inconsistencia, ayudar a la familia,

st solicita la muerte intentar descubrir que hay detras de esa peticion (Astudillo, 2003)

2.3.1. Papel del profesional de la salud.

El compromiso de los profesionales de salud, siguiendo los preceptos del corpus hipocratico
(Antillon, 1985), radica en esforzarse para que sus pacientes tengan una vida sin dolor: “Sedare
Dolorem Opus Divinum est”. O también expresado de otra forma Primum non nocere, primero no
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hacer dafo, la salud y la vida del enfermo son la primera responsabilidad del médico. Abstenerse
de lo imposible, y atacar la causa de la enfermedad si es posible y si no calmar las molestias. Este
médico filésofo del siglo V a. C. trabaj6é en los conceptos de educacion para la salud y de
prevencion de enfermedades, se centrd en conocer y combatir la patologia de los enfermos, lo cual
constituy6 un atraso en el concepto de “medicina integral” que ¢l exaltaba y que ahora se acepta
como la mejor manera de tratar a los pacientes o evitar que se enfermen. HipOcrates insistia en que
la Medicina se habia creado con el propdsito de “dar un servicio” y no hacer un “negocio”, aunque
comprendia que el personal capacitado en ella tuviera derecho a obtener un pago, acorde con la
situacion econdomica del enfermo. Es evidente y asombroso como las ensenanzas de Hipocrates

siguen teniendo vigencia en la actualidad a pesar de haber pasado 2.400 afios.

Este médico marco la pauta sobre el correcto proceder de los profesionales de la salud,
sobre todo en el quehacer diario de su trabajo desde una perspectiva ética. Asi lo describen los
tratados hipocraticos (Corpus Hipocraticum), son un conjunto de 50 escritos médicos que abarcan
mas de 1000 paginas. Este legado se resume en cuatro factores fundamentales que se puede tomar

en cuenta en la atencidn a los enfermos:

La
enfermedad

Factores que

El medio intervienen en el
ambiente y .
Sosturmbres queha.cer de los El paciente
(familia) profesionales de
la salud
El médico

Figura 5 Factores que intervienen en el quehacer de los profesionales de la salud

Fuente: Elaboracidn propia obtenida del analisis de revisiéon documental.
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1.- La enfermedad: Podia presentarse en forma diferente seglin el paciente, por eso este
médico del siglo V insistia en que no habia enfermedades sino enfermos. La logica de esta
observacién reside en que una neumonia puede no dar el cuadro clinico clasico y desconcertar al
médico si no tiene experiencia y se acuerda de casos pasados y el personal médico ha visto

apendicitis sin dolor abdominal o un infarto sin dolor en el drea cardiaca o en el brazo izquierdo.

2- El paciente: Deberia colaborar con el médico para combatir la enfermedad y ser claro y
honesto en responder a las preguntas que se le hagan. El problema reside en que los enfermos
aprecian a veces en forma diferente sus molestias, les da pena o no son honestos con sus respuestas
e incluso responden diferente ante un mismo tratamiento teniendo la misma patologia. Por ejemplo,
una muchacha con un abdomen agudo y anemia que niega estar embarazada (sobre todo si esté la

mama presente) y luego resulta un embarazo extrauterino.

3- El médico: Debera tener la suficiente preparacion y experiencia para atender a los
enfermos y: a) curarlos de su enfermedad si puede. b) ayudar a paliar sus molestias o dolores si no

puede curarlo. ¢) no hacerle nunca dafio.

4- El medio ambiente y costumbres: El conocimiento del ambiente en que vive y trabaja 'y
se desarrolla una persona y los habitos que tenga, son fundamentales por el impacto de los factores

de riesgo para conservar la salud.
Avance y desarrollo en los sistemas de salud

Los paises mas desarrollados que tienen sistemas sanitarios de salud publicos y privados de
alta calidad sostienen incremento de las enfermedades cronicas, debido al aumento de la esperanza
de vida En estos prevalece el progreso de la ciencia, con una mayor calidad de medios diagnosticos
y terapéuticos. Enfermedades que antes eran mortales ahora son cronicas y nos plantean una serie
de cuestiones de dimension ética y de forma de actuar, la distribucion de recursos, el trabajo en
equipo, la aplicacion de terapias en fase experimental, la planificacién anticipada de la toma de

decisiones en el final de vida, entre otros.

Esto supone a los profesionales sanitarios la necesidad de estar puestos al dia sobre el estado
de la ciencia, un mayor desarrollo de la profesion en enfermeria, la proteccion de datos, las nuevas
tecnologias digitales como la inteligencia artificial, la historia clinica compartida y en la esfera

humana, a un crecimiento de los valores profesionales intrinsecos a la vocacion de servicio.
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Ante esta responsabilidad que tiene a cargo el personal de salud sobreviene la siguiente
pregunta: ;Qué cuestiones se hacen dificiles a los profesionales sanitarios en la toma de decisiones
y por qué? Se parte de que la relacion terapéutica presupone ciencia y conciencia. Cuando el
personal carece de ciencia genera una mala praxis y un dolor afiadido innecesario. Cuando el
personal carecer de conciencia, entendida ésta, como no darse cuenta que no hay enfermedades
sino enfermos y que son Unicos e irrepetibles en su humanidad, lleva a tratar la enfermedad

olvidandose del paciente.

2.3.2. Papel de la familia o cuidadores.

El papel de la familia o de la persona cuidadora es fundamental en el abordjae al final de la
vida. Ellos atienden al paciente desde todas las dimensiones posibles, les corresponde solucionar
problemas fisicos, emocionales, psicosociales o espirituales. Su actuacion es central para ayudar a
mejorar el bienestar del paciente y puede realizarse por medio de tiempo, donacion de recursos
materiales y/o dinero. Este trabajo es muy demandante que muy probable produzca estrés y se
ocasione afectacion emocional. Es prudente verificar que los cuidadores tengan el conocimiento

adecuado, destrezas, apoyo y autocuidado por el bienestar del paciente y de la persona cuidadora

En los cuidados al final de la vida, tanto la familia como el cuidador tienen la necesidad de
recibir soporte por estar sometidos a cargas fisicas y psicoafectivas fuertes, es enorme el cansancio
que genera el cuidado de un paciente con enfemedad terminal. Ellos, al igual que el paciente

requieren de ayuda terapéutica (Astudillo, 2003).

2.3.3. Responsabilidad social.

El proceso que lleva a la construccion del proyecto de vida de cada ser humano es lo que
va a determinar sus limites al final de la vida. Tiene que ver con: nacer, vivir, trabajar y morir
dignamente. No depende solo de la capacidad individual. Sino también de las condiciones, de las
posibilidades que vienen dadas de la comunidad, del contexto social, econémico, educativo, legal,
cultural, espiritual, para que se pueda vivir con dignidad. Obedece a la calidad de los vinculos a lo

largo de su existencia.
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Dado que la realidad de los diferentes colectivos humanos varia notablemente, de acuerdo
a las condiciones materiales (trabajo, vivienda, salud, etc.) y sociales-espirituales (educacion,
libertad religiosa, politica, cultural etc.), algunos carecen de las mejores condiciones para
desarrollarse con dignidad. Una de estas condiciones que pone en riesgo la vida, es la ausencia de
la salud. Al respecto, la filosofa Diana Aurenque, expone con claridad este dilema en su libro
Animales Enfermos (Aurenque Stephan, 2022). Afirma que la salud del ser humano es tan
compleja que no basta con mantener el cuerpo fisico sin infecciones, sin enfermedades, sino que
se necesita, algo mas que simplemente mantener la vida. La salud no solo tiene que ver con las
actitudes individuales o relacionadas con el andlisis gendmico. Tiene que ver con demandas y
beneficios sociales, por ejemplo, surgen una serie de interrogantes: las personas ;tienen vivienda?
(donde viven? ;qué comen? ;tienen o no acceso a la educacion?, si tienen trabajo, ;qué tipo de
trabajo? ;qué condiciones laborales tienen?, entre otros. A mejor calidad de vida, mejores
condiciones de salud. Cuando se culpabiliza a una persona por no ser tan sana, ocasionalmente se
comete una injusticia. Comer y alimentarse bien no estd al alcance de todo bolsillo. Existen

desigualdades que no dependen siempre de la singularidad.

Lo dificil es entender como gestionar la vida y al mismo tiempo contar con un contexto que
conceda el desarrollo de mejores posibilidades. Este argumento permite afirmar que, a mejores
condiciones de vida, mas favorables seran los confines, tanto al inicio, en el proceso, como al final

de la vida.

Ante esta disyuntiva, es evidente que los limites al final de la vida no son iguales para todos
los seres humanos, en este particular, radica el compromiso de los actores sociales. A nivel local
existen personas que no cuentan con lo necesario para desarrollarse en condiciones de calidad. Asi
lo confirma la Encuesta Nacional de Hogares efectuada por el Instituto Nacional de Estadistica y
Censos en julio de 2020, el nivel de pobreza llegd a 26,2%, lo que equivale a 419 783 hogares
pobres, cerca de 83 888 mas que el afio anterior, lo cual corresponde a un aumento de 5,2 p.p. En
términos de personas, la incidencia de la pobreza es de 30,0 %, lo que significa 1 529 255 personas
pobres en el 2020. El porcentaje de personas que estdn en pobreza extrema es de 8,5% con un
crecimiento de 1,8 p.p., lo que en cifras absolutas representa que se sumaron 96 697 personas a
esta condicion, para un total de 435 091 personas con ingresos per capita iguales o inferiores al

costo de la Canasta Bésica Alimentaria en el 2020 (INEC, 2020).
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Segiin los datos revelados se puede afirmar que esta poblacion no cuenta con las
condiciones de calidad para vivir dignamente y por lo tanto los limites al final de la vida demandan
para ellos, no solo cuidado, contencion, apoyo de la comunidad sino el respeto a su derecho de
morir dignamente. Esta dignidad estd reconocida legalmente en la normativa del Colegio de

Meédicos y en la Constitucion Politica de Costa Rica.

Asi lo describe el articulo N°36 del Codigo de Etica Médica del Colegio de Médicos y

Cirujanos y el articulo 33 de la Constitucion Politica de Costa Rica:

Toda persona tiene derecho a morir dignamente. Por consiguiente, los procedimientos
diagnosticos y terapéuticos deberan ser proporcionales a los resultados que se pueda esperar de
ellos. El médico procurara siempre aliviar el sufrimiento y el dolor del paciente, aunque con ello
haya riesgo de abreviar la vida. Ante la inminencia de una muerte inevitable, a pedido del paciente
en plena capacidad y estado de conciencia, es licito que el médico, tome la decision de no aplicar
tratamientos que procuren Unicamente una prolongacidon precaria y penosa de la existencia,
debiendo procurar al enfermo los cuidados paliativos inherentes a la dignidad de todo ser humano,
hasta el final de sus dias. Si se comprobare la muerte cerebral de un paciente, el médico estara
autorizado para suspender todo procedimiento terapéutico. Art. 33: “Toda persona es igual ante la
ley y no podré practicarse discriminacion alguna contraria a la dignidad humana. (Reformado por

Ley No. 4123 del 31 de mayo de 1968 y por Ley No.7880 de 27 de mayo de 1999).

2.4. Abordaje paliativo integral basico

La medicina moderna y la sociedad tienen la capacidad para ofrecer un abordaje al final de
vida donde prevalezca la dignidad del ser humano por encima de todo: se trata de un abordaje
paliativo integral basico. En los ultimos afios esta rama de la medicina ha conseguido que el
momento de la muerte pueda ser vivido con sentido, serenidad y dignidad, afrontando conflictos y
dilemas que provocan angustia y miedo en el imaginario colectivo. Gracias a estos cuidados,
muchas personas han tenido un bien morir y un proceso mas humano para la familia y el personal

sanitario.

(En qué consiste un abordaje paliativo integral basico?

49



En la “Guia de ética en la practica médica” (Autores, 2022), de la Fundacion de Ciencias
de la Salud de Madrid, los autores exponen claramente el abordaje paliativo integral basico en el
documnto titulado Etica en cuidados paliativos, en el cual ofrecen una reflexioén que centra su
interés en esta integralidad basica: “Todos los médicos de todas las especialidades necesitan
conocer cuando estan indicados los servicios de cuidados paliativos, como se puede acceder a ellos
y como, cuando y donde deliberar con el enfermo y familiares sobre las multiples problematicas
éticas que se pueden plantear a lo largo de la evolucion de la enfermedad. Los cuidados paliativos
suelen administrarse a través de equipos interdisciplinares formados esencialmente por médicos,
personal de enfermeria, psicologos, trabajadores sociales y otros profesionales de la salud. Su
objetivo ultimo es prevenir y aliviar el sufrimiento, asi como conseguir la mejor calidad de vida
posible para pacientes y familiares que afrontan enfermedades que amenazan seriamente la vida,
y, en el caso de enfermos al final de la existencia, ayudarles a morir en paz. Los cuidados paliativos,
de hecho, deben tomarse en consideracion en todas las fases de una enfermedad grave pero su
grado de implicacion varia con el curso de la misma, desde el comienzo del proceso agudo, pasando
en ocasiones por el cronico, hasta el momento en que el enfermo ya no responde a los tratamientos

disponibles y debe enfrentarse con el final de su existencia” (Fig. 1).

2.4.1. Papel de la medicina: mas que curar, cuidar.

El objetivo principal de la medicina consiste en la prevencion de enfermedades y lesiones.
En promover la conservacion de la salud, cuando ello sea posible. Otra explicacion que ofrece
mayor claridad y abre posibilidades a la atencidn sanitaria en el fin de la vida es el concepto que
desarrolla el escritor Gomez Rubi: “El objetivo de la Medicina no es s6lo combatir la muerte, sino
luchar contra la muerte prematura y la muerte inoportuna y, cuando ello no es posible, evitar el

dolor y el sufrimiento para permitir una muerte tranquila”. Rubi. (Juan, 2021).

El escritor invita a la reflexion sobre ese quehacer diario del personal de salud en su
busqueda por combatir la muerte prematura, es el esfuerzo diario de utilizar todos los medios
disponibles para evitar la muerte y si eso no fuera posible, no se trata de quedarse de brazos
cruzados, el paso que sigue es evitar el dolor al paciente para que mientras tenga vida, ese tiempo

pase sin sufrimiento.
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A lo largo de la historia de la humanidad, en algunos pueblos la salud fue tratada por
chamanes o sacerdotes. En la actualidad es el personal médico quien se ha ocupado del cuidado de
la salud y de la vida, asi como de conservarla, dentro de sus posibilidades. Sin embargo, el
desarrollo sistematico y ordenado del cuidado de los pacientes al final de sus vidas ya sea, por
enfermedades terminales o proximos a morir por situaciones naturales se materializé en la década
de 1970. En esta labor se destaco la Dra Cicely Saunders, quién promovi6 en Londres el primer
hospicio para la atencion de enfermos terminales. Este proyecto sirvié de referencia y modelo para

el resto del mundo. (C., 2003).

Saunders escribié sobre la actitud que dignifica la atencion sanitaria en el fin de la vida
como la esperanza de que mientras velamos, seamos capaces de aprender no solo como librar a los
pacientes del dolor y la angustia, sino como entenderles y no abandonarlos, y también sobre como
estar en silencio, cdmo escucharlos y como sencillamente estar ahi”. Toda vida es digna y exige
que quienes les rodean y atienden hasta su final les sepan dar y recibir cuidados. Fue una defensora
ferviente de la muerte con dignidad y opinaba que, a pesar de cualquier circunstancia, la muerte
puede ser una experiencia positiva a la que todos tenemos derecho. Su lema era: “Usted importa
por lo que es, importa hasta el ultimo momento de su vida y haremos todo lo que esté a nuestro
alcance, no solo para que muera de manera pacifica, sino también para que, mientras viva, lo haga

con dignidad. (Vidal, 2006).

Ella diferenciaba el dolor fisico y el psicologico espiritual. En 1964 elaboré la definicion
de dolor total, que incluye elementos sociales, emocionales y espirituales. “La experiencia total del
paciente comprende ansiedad, depresion y miedo; la preocupacion por la pena que afligird a su
familia; y a menudo la necesidad de encontrar un sentido a la situacion y una realidad en la que

confiar”. Promovi6 la ética médica, la naturaleza y el manejo del dolor terminal.

2.4.2. Formacion y concientizacion de los profesionales de la salud.

La formacion de los profesionales de salud en el abordaje al final de la vida incluye
necesariamente un abordaje paliativo integral basico. Esto significa una formacion en paliatividad
basica para todo el profesional sanitario de todas las especialidades y servicios. Tal y como lo
sefiala Astudillo, un 70 % de la sociedad desconoce la formacion paliativa en el final de la vida y

es un campo que todavia no se ha desarrollado plenamente en la formacién universitaria, por lo

51



que los Cuidados Paliativos y la Bioética deben ser parte de los programas de estudio en las
universidades de las distintas facultades de Ciencias de la Salud, porque la fase final es una parte
de la vida que afecta a todos y los nuevos profesionales deben saber como ayudar a que ésta

transcurra de la mejor manera posible.

Es también muy importante que la Administracion aumente el numero de cursos de

Postgrado on line y/o presenciales destinados a la formacion de sus profesionales.

Los cursos de Postgrado deberan tener tres niveles: 1) Basico, destinado a los profesionales
de Atencion Primaria y hospitalaria; 2) Intermedio, para aquellos sanitarios que estén en contacto
frecuente con pacientes con enfermedad avanzada y progresiva, en especial de Oncologia,
Hematologia, Medicina Interna, Anestesiologia, Geriatria y enfermedades infecciosas y, 3)
Avanzado, para los integrantes de los equipos especificos de Cuidados Paliativos y referentes de

Cuidados Paliativos en Atencion primaria y hospitalaria.

2.4.3. Humanizacion de la salud.

El Prof. José de Portugal en su articulo: “La ensefianza del Humanismo médico”, sefiala
varias maneras de percibir el humanismo en relacion con la Medicina y el acto médico. Menciona

cuatro elementos principales:
- El humanismo historico: Durante el Renacimineto, corriente nacida en Occidente

- El Humanismo culto: Actividad intelectual o artistica que el médico realiza al margen de

la Medicina en campos que tradicionalmente han sido specificos de los humanistas.

- El humanismo clinico: Se trata de la atencion clinica del médico al paciente enfermo,
basado en la relacién humana que entre ellos se establece. Este humanismo rescata la vocacion de
ser médico como impulso humanitario para ejercer la cura, rehabilitar o, en el peor de los casos,

acompafiar el proceso de muerte.

- El humanismo cientifico: Es el estudio cientifico de la diversidad humana del paciente y

su aprovechamiento en la clinica. Se consigue este humanismo mediante las humanidades médicas
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(disciplinas): Antropologia, Psicologia, Sociologia, Bioética, que deben ser utilizadas en la

docencia y en la investigacion. (J., 2014)

En sintesis: el humanismo representa la esperanza por la cual el acto médico es posible
desde los principios éticos, bondad, prudencia, justicia, compasion, responsabilidad y compromiso.
Se trata de mejorar la relacion médico-paciente que busca curar, cuidar, compafar y hacer valer la

dignidad de ambos.

2.5. Politicas del cuidado al final de la vida en la sociedad costarricense

Legislacion referente a la muerte digna

La eutanasia activa no se permite en Costa Rica, ya que se encuentra penalizada por medio
del homicidio por piedad, regulado en el articulo 116 de Codigo Penal. “Se impondra prision de
seis meses a tres afios al que, movido por un sentimiento de piedad, matare a un enfermo grave o

incurable, ante el pedido serio e insistente de éste aun cuando medie vinculo de parentesco”

En el afio 2014 se presentd a la Asamblea Legislativa de nuestro pais un proyecto de ley

titulado: Ley sobre Muerte Digna y Eutanasia, expediente N°22.743

2.5.1. Normas y lineamientos de la CCSS con respecto al cuidado al final de la vida.

Existe un manual de normas y lineamientos de la CCSS con respecto al cuidado al final de
la vida. De aplicacion obligatoria en establecimientos de atencion médica publicos y privados. El

ente emisor fue el Poder Ejecutivo y se publico en la Gaseta N°11 del 14 de junio del 2001.

El objetivo principal de este manual consiste en disponer de un instrumento técnico que
contenga las normas generales y especificas, las cuales rigen la "provision de servicios, la
educacion, la capacitacion y la disponibilidad de opidceos", para el control del dolor y el cuidado
paliativo, en el primero y segundo nivel de atencion, con el fin de contribuir a disminuir el
sufrimiento y mejorar la calidad de vida de las personas con padecimientos incurables, mediante

una atencion integral, eficiente y eficaz, generada por un equipo interdisciplinario.
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Lineamientos de la CCSS
sobre el cuidado al final de
vida

- Disponer de red de

- Promover atencion - .
servicios y suministros

integral del enfermo.

- Proyectos de investigacion
que mejoren la atencién en
padecimientos incurables.

- Contar con eficiente
sistema de informacion

Disponer de manuales
administrtivos, técnicos y
clinicos

Fomentar el trabajo
interdisciplinario

Contar con programas de
formacion

Figura 6 Lineamientos de la CCSS sobre el cuidado al final de la vida
Fuente: Elaboracidn propia obtenida del analisis de revisiéon documental.

En general busca:

- Promover la atencion integral del enfermo en el establecimiento de salud y en el

domicilio, para disminuir el sufrimiento y mejorar su calidad de vida.

- Contar con un sistema de informacidén que permita conocer la poblacion atendida, los

costos, la incidencia y la prevalencia del cancer y otras enfermedades incurables.

- Disponer de una red de servicios (referencia y contrarreferencia) y de suministros en forma

oportuna y eficaz, para el control y el seguimiento de las personas con padecimientos incurables.

- Establecer proyectos de investigacion que conduzcan a modificar y/o mejorar la atencion
de las personas con padecimientos incurables, de acuerdo con los lineamientos establecidos por el

Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos.

- Fomentar el trabajo interdisciplinario en los profesionales en ciencias de la salud y sociales

y en los estudiantes universitarios en la atencion de las personas con padecimientos incurables.

- Disponer de manuales administrativos, técnicos y clinicos, que orienten al personal de

salud en la atencion integral de las personas con padecimientos incurables.
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- Contar con programas de formacion, capacitacion y supervision para los funcionarios y
los grupos voluntarios, en los hospitales y las areas de salud, que contribuyan en la atencion de las
personas con padecimientos incurables, conforme con los lineamientos del Centro Nacional del

Dolor y Cuidados Paliativos.

También en la modalidad ambulatoria el Ministerio de Salud establece un manual para
cuidados paliativos. Aparece en el Decreto Ejecutivo N°34560 y publicado en la Gaceta N°124 el
27 de junio del 2008.

Su objetivo se centra en determinar las condiciones y requisitos que deben cumplir los
establecimientos que brindan atencién en cuidados paliativos, modalidad ambulatoria y domiciliar,
a la persona enferma y a su familia, para garantizar que el servicio ofrecido cumpla con calidad,
seguridad, equidad, igualdad y accesibilidad, para ser habilitados por el Ministerio de Salud. Su
ambito de aplicacion es nacional y aplica para todos los centros que brindan atencion en cuidados
paliativos modalidad ambulatoria y domiciliar ya sea publicos o privados, mixtos o dependientes

de organizaciones no gubernamentales.
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Capitulo IIT
Metodologico

3.1 Tipo de investigacion

3.1.1. Paradigma.

La investigacion se ubica dentro del paradigma naturalista-humanista, puesto que busca
comprender e interpretar (Barrantes, 2016) las posiciones e ideas del personal sanitario, cuidadores
y pacientes con respecto al abordaje del final de vida segtn las experiencias propias y el acontecer

en el cuidado de la salud.

Ademas, se pretende analizar la teoria y la practica con respecto al tema para la bisqueda
de alternativas de orientaciones oportunas que den respuesta a las necesidades presentadas segiin
los diferentes escenarios consultados. Se trata de organizar la informacion, generar lineas de accion,
evaluar los resultados y sistematizar con el objetivo de disefiar una propuesta de orientaciones que

posibiliten el abordaje el final de vida desde los principios de la Bioética del cuidado.

3.1.2. Enfoque.

La investigacion en su perspectiva metodologica se basa en un enfoque cualitativo dado
que se acude a “teorias interpretativas a fin de compartir el objetivo” (Bautista N. P., 2011, pag.
20). Asimismo, se convierte en el mas apto para efectos de realizar la triangulacion de los resultados

obtenidos luego de la aplicacion de las técnicas de investigacion aplicadas.

La investigacion es de caracter fenomenologico, pues su propdsito principal busca explorar,
describir y comprender las experiencias de las personas participantes con respecto a un fendmeno
con el fin de revelar los topicos comunes presentes en ellas (Herndndez & Fernandez, 2016, pag.

494).

En este particular lo que se busca es una ubicacion con respecto al conocimiento del
abordaje del final de vida desde la bioética del cuidado por parte los participantes del estudio. La
descripcion de las observaciones en las experiencias de los sujetos informantes, conducira a la
comprension de la problematica en estudio quienes ofrecen fundamento al analisis de las categorias

de andlisis expresadas desde los objetivos a desarrollar. Esto permitird obtener pistas, indicios, rutas
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y estrategias para dilucidar la diversidad de aportes de los escenarios que posibiliten el disefio de

la propuesta.

La metodologia cualitativa como base de este estudio, permite construir teoria, conceptos,
hipotesis, orientaciones que partiendo de los datos obtenidos en el campo de estudio garantiza una
investigacion cuidadosa y rigurosa, que permite la comprension de un fenomeno social de un area
especifica, desde el aporte de los informantes: Profesional sanitario, familia, cuidadores y

especialistas en bioética.

3.1.3. Alcances del estudio.

Respecto al alcance temporal y espacial se distingue esta investigacion como un estudio
sincronico de corte transversal dado que se desarrolla bajo el método observacional que analiza
datos de variables recopiladas en un periodo de tiempo sobre una poblacién muestra o subconjunto
seleccionado. Se trata de la observacion a la atencion médica para comprender el abordaje del
cuidado al final de la vida desde la bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en fase
terminal. Se dirige al Servicio de Medicina Interna del Hospital San Juan de Dios, sin embargo, su
proyeccion se puede contextualizar a otros servicios de salud, donde se requiere del abordaje del

final de vida desde la bioética del cuidado.

Con respecto al alcance espacial se recopila la informacién en diferentes centros
universitarios y hospitalarios publicos y privados de varias comunidades en Espafia. Asimismo, en

el servicio de medicina interna del Hospital San Juan de Dios de Costa Rica.

3.1.4. Disefio de la investigacion.

En la presente investigacion la recopilacion de datos se realizd desde los anélisis de
resultados, interpretacion de hallazgos y técnicas predominantemente cualitativas. Es evidente que
en algunos casos se recolectaron datos de manera cuantitativa, sin embargo, se presenta predominio
del enfoque cualitativo en la recoleccion, procesamiento y andlisis de los datos. El tipo de
fenémeno que es objeto de estudio de esta investigacion tiene predominio de tratamiento desde el
punto de vista subjetivo. Siendo asi, se puede inferir que el disefio de investigacion es de naturaleza

cualitativa con una triangulacion de métodos en la que prevalecen los cualitativos complementados
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con técnicas cuantitativa que permitieron recolectar frecuencias de algunos datos. Por ejemplo, la

frecuencia de visitas, la cantidad de pacientes, entre otros.

La recopilacién de datos cualitativos es de naturaleza exploratoria, implica un analisis e
investigacion a profundidad. Los métodos de recoleccion de datos cualitativos se enfocan
principalmente en obtener ideas, razonamientos y motivaciones, por lo que profundizan en
términos de investigacion. Debido a que los datos cualitativos no se pueden medir, se prefieren
métodos recopilacion de datos que estén estructurados de forma limitada. Para efectos de esta
investigacion se utilizardn como principales herramientas la entrevista individual, el analisis del
discurso, recoleccion de experiencias, preguntas generadoras, el grupo focal o la observacion,
estudio de casos, mantenimiento de registros por medio de biticora, entre otros. Segliin afirma
Hernéndez, Fernandez y Baptista (2016, p 523): “Los disefios cualitativos constituyen abordajes
generales para responder al planteamiento del problema, son mas bien abiertos y flexibles, no hay
fronteras o limites precisos entre ellos, todos codifican datos, generan categorias y temas, producen
teoria, descubren patrones, describen el fendmeno de interés y su significado para los participantes

y el investigador.

Continuan afirmando los citados autores que, a fin de fortalecer la triangulacion y validez
de los datos, se justifica el uso de este método ya que se requiere: “Verificar la convergencia,
confirmacion o correspondencia al contrastar datos cuantitativos y cualitativos, asi como a
corroborar o no los resultados y descubrimientos en aras de una mayor validez interna y externa

del estudio.” (p. 538). Lo anterior permite el alcance de los objetivos propuestos en este estudio.

1.3.5. Etapas del disefio.

La investigacion se lleva a cabo estructurando un planeamiento de trabajo basado en cuatro

etapas, segun se muestra en la figura
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Inicial

Etapas de la
investigacion

Informacién

Recopilacién
de resultados P

Analitica e
interpretativa

Figura 7 Etapas del Diserio de Investigacion

Fuente: Elaboracidn propia obtenida del analisis de revisiéon documental.

En la etapa inicial se organiza primero la revision y analisis documental que distingue el
objeto de estudio, sobre todo lo referente al abordaje de final de vida en datos existentes en los
contextos de estudio. Luego se examina sobre su puesta en practica y propuestas realizadas en los
lugares examinados. Como segundo momento se organizan las actividades de investigacion dentro
de las cuales se toma en cuenta el acceso al contexto de sujetos informantes, la seleccion de
métodos de recoleccion de informacidn, las estrategias de aplicacion, el sistema de analisis y

recoleccion de datos. (Rodriguez, 1999).

Con respecto a la etapa de recopilacion de datos se seleccionan las estrategias y las técnicas
propias de un enfoque cualitativo, con el propoésito de aplicar los instrumentos, tales como, revision
documental, entrevistas semiestructuradas, observaciones, registro de dietarios, con los cuales se
perfilan los puntos fundamentales de la propuesta de orientaciones para el abordaje del final de

vida.

La etapa de interpretacion y analisis de datos consiste en la reduccion, codificacion,

contextualizacion y transformacion de la informacion recabada en el trabajo de campo. En esta
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etapa se identifica la estructura de la propuesta y se agrupan las categorias de analisis tomando en

cuenta los hallazgos como insumo teorico-metodolégico.

La ultima fase informativa, se centra en los resultados del estudio. En esta se detalla el
analisis de datos y la integracion de todas las etapas, de tal forma que se genere la reflexion
exhaustiva con la cual se redactan los apartados del estudio y se construye la propuesta de
orientaciones para el abordaje del final de vida. Finalmente se somete a la validacion por el juicio

de expertos, se recibe la retroalimentacion de los mismos y se incorpora como producto final.

3.1.6. Disefio Metodologico de la Propuesta de Orientaciones.

La Propuesta de Orientaciones se construye a partir de los resultados de la investigacion y
de los hallazgos de falencias en el objeto de estudio. El disefio metodologico responde a una
necesidad y de tal manera resulta una herramienta innovadora y pertinente desde el método
propuesto. Se acogen algunos elementos del trabajo realizado por la organizacion “Paliativos sin
Fronteras” de Espafia en la autoria de Astudillo, Salinas y Mendinueta. (Wilson Astudillo et al.,
2021) La estructura del disefio se describe en el capitulo de analisis de los resultados con su

respectiva validacion. Tal como se detalla en la siguiente figura

Procesos en el
abordaje del cuidado
al final de la vida

Analisis de procesoy
abordaje pedagogico

Conceptos y
definiciones

Orientaciones

o Conclusiones
Basicas Integrales

Figura 8 Diserio del Proceso de la Propuesta de Orientaciones
Fuente: Elaboracidn propia obtenida del analisis de revisiéon documental.

Es importante destacar que la propuesta contiene un elemento pedagogico como ruta a
seguir para responder a la necesidad de formacion pertinente en al abordaje del final de vida desde

la bioética del cuidado dirigida al profesional sanitario del servicio de medicina interna.
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3.2. Breve descripcion del contexto investigado

3.2.1 Servicio de salud HSJD.

En Costa Rica existen 3 redes de servicios de salud: la Red Noroeste, la Red Sur y la Red
Este, las cuales estan conformadas de acuerdo al 4rea de influencia de los 3 grandes hospitales

generales. El Hospital San Juan de Dios lidera la Red Sur (ver anexo # 1).

Tiene como apoyo un hospital regional (el Hospital Escalante Pradilla del cantén de Pérez
Zeledon) y 5 hospitales periféricos (Hospital de Ciudad Neily, Hospital de San Vito de Coto Brus,
Hospital Max Teran Vals de Quepos, Hospital Manuel Mora Valverde de Golfito y Hospital Tomas
Casas Casajus de Ciudad Cortés).

La Central Sur comprende: Desamparados, Aserri, Acosta, Hatillos, Alajuelita, Pavas,
Puriscal, Turrubares, Matarredonda, Escazi, Mora y Santa Ana, ademds del Hospital Nacional de
Ninos, Hospital Blanco Cervantes, Hospital de las Mujeres, Hospital Nacional Psiquidtrico,

Hospital Chacon Paut y CENARE (ver anexo # ...).

Con respecto a la Region Brunca las areas son: Buenos Aires, Pérez Zeledon, Corredores,
Coto Brus, Golfito, Osa y los Hospitales de Ciudad Neilly, Hospital de San Vito, Hospital de

Golfito, Hospital Tomas Casas, y el Hospital Escalante Pradilla (ver anexo...).

La situacién econdmico social de dicha poblacion corresponde en su mayoria a los anillos
marginales de nuestro pais. Segliin el Estado de la Nacion 2019, esta poblacion aparece con altos

indices de pobreza (Nacion P. E., 2019, pags. 72-73).

Este Informe corrobor6 la existencia de grandes diferencias intrarregionales en la

generacion de oportunidades laborales y el dinamismo econdémico.

En total, el nimero de personas adscritas a la red que cubre el San Juan de Dios asciende

aproximadamente a un millon de personas.

3.2.2. Servicio de Medicina Interna de San Juan de Dios.

Este servicio en la actualidad estd formado por cinco especialistas en Medicina Interna, una
Jefatura y el departamento de enfermeria. Participan en el quehacer médico internos y residentes. La
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atencidn a pacientes se divide por salones cuyos nombres corresponden a personalidades médicas que a
lo largo de la historia del Hospital realizaron una labor encomiable por la institucidn.

3.2.3. Instituto Borja de Bioética.

Es el primer centro de bioética de Europa, con 40 afios de trayectoria en el campo de la
docencia e investigacion de esta disciplina. Como instituto universitario, es una fundacion privada

sin animo de lucro, y desarrolla actividades tanto en el &mbito clinico como académico.

Imparte el Doctorado en salud, bienestar y Bioética, Master universitario en Bioética en el
que ofrece un aprendizaje completo y pluridisciplinar. Aporta un componente de reflexion y
fundamentacion a profesionales sanitarios y asistenciales, y asimismo ofrece una vision aplicada y

practica a profesionales del ambito de la filosofia o el derecho.

Busca poner la disciplina de la bioética al alcance de todo el mundo y promover la reflexion
y la discusion de los temas vinculados a la bioética, desde sus diversas manifestaciones: clinica,

legal, ecologica y filosofica.

Cuenta con un canal de Bioética, un blog, una revista y una Biblioteca especializada en
Bioética. Es la mas importante de Espafia y una de las mejor dotadas de Europa. Contiene mas de
15.000 voliimenes, una hemeroteca que recibe mas de doscientas revistas de diversa periodicidad
de todo el mundo y dispone también de un importante fondo de casi veinte mil articulos

seleccionados de las revistas mas importantes de bioética.

3.2.4. Centros de salud de Espana.

Los centros de salud visitados en Espafa tienen caracteristicas muy similares. En su
mayoria cuentan con estructura fisica para ofrecer confort y comodidad al paciente y a sus
familiares. Salones debidamente equipados para atender las patologias de los pacientes, con su
bafio aparte cada salon. La mayoria de estos centros tanto publicos como privados cuentan con
diferentes espacios para recibir comodamente a la familia, comedores para que los pacientes
puedan estar con sus familias, salas de reunidn, salas de terapia fisica para compensar el dolor,
espacio de recogimiento espiritual, espacios de recreacion adaptados a las condiciones segun el

padecimiento.
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3.3 Fuentes de informacion

En una investigacion, hablamos de fuentes de informacion o fuentes documentales para
referirnos al origen de una informacion determinada, es decir, el soporte en el cual encontramos
informacion y el cual podemos referir a terceros para que, a su vez, la recuperen para si mismos.
Tal y como lo describe Hernandez, Fernandez y Baptista, las fuentes de informacién y métodos
para recolectar los datos, en la indagacion cualitativa poseen una mayor riqueza, amplitud y
profundidad de datos sobre todo si provienen de diferentes actores del proceso, de distintas fuentes
y de una mayor variedad de formas de recoleccion. (Herndndez & Fernandez, 2016, pag. 464). En
la presente investigacion las fuentes de informacion estén relacionadas con el objeto de estudio y
los sujetos informantes. Para su desarrollo se utilizaron fuentes de informacion primaria, es decir,
los datos que la investigadora recolecto directamente de los y las participantes. También la consulta
tedrica con libros y textos de apoyo. Asimismo, se utilizaron fuentes de informacion secundaria,
pues en algunos casos se recurrio a terceros para recolectar la informacion. Como fuentes primarias
se detallan, investigadora, informantes especializados, profesionales de la salud, pacientes,
familiares y o cuidadores, todos relacionados con el cuidado de la salud en el abordaje del final de
vida. Asimismo, libros, textos y revistas cientificas. Como fuentes secundarias se citan
Reglamentos y normas de la CCSS, Proyectos de Ley del Estado Costarricense sobre muerte digna,

las Guias de Practica Clinica de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)

3.3.1. Autorizacion de entrada y criterios éticos.

Para el proceso mismo de recoleccidon de informacion en los contextos de salud
seleccionados se necesitd la autorizacion de entidades profesionales y clinicas. En el caso de los
centros hospitalarios de Espafia se solicita autorizacion al presidente de Paliativos sin Fronteras
(Asociacion Espafiola a la que pertenece la investigadora), Dr. Wilson Astudillo Alarcon, quien
extiende el permiso y una poéliza por la estancia en centros hospitalarios. (Anexo ...) En el caso del
HSJD se solicita el permiso al Dr. Guillermo Rodriguez Angulo Jefe del Servicio de Medicina
Interna del citado hospital y con la venia de la direccidon general del centro. (Anexo...) En el caso
del Instituto Borja de Bioética el permiso lo concedi6 la Dra. Montserrat Esquerda Aresté: directora

del centro. (Anexos 6 'y 7)
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Con respecto a los instrumentos, observaciones, entrevistas semiestructuradas, recoleccion
de experiencias, didlogo y estudio de casos, dietarios, participacion de conferencias, indagacion de

bibliografia, todo se realiz6 en el campo de practica de la pasantia.

La validacion de la propuesta se realizé de forma virtual enviada con antelacion al grupo

de expertos seleccionados.

Tabla 1 Grupo de expertos validadores

Expertos validadores Especialidad Pais
Dra. Catalina Saint-Hilaire Arce | Medicina Paliativa y | Costa Rica
Bioética
Dr. Gonzalo Retana Gonzalez Enfermero Medicina Interna | Costa Rica
Dr. Alejandro Marin Mora Bioética Costa Rica
Dr. Wilson Astudillo Alarcén Oncologo Medicina Paliativa | Espafia
Dr. Joan Bertran Mufioz Medicina Interna Espaia
Dr Diego Gracia Guillén Bioética y Psiquiatria Espafia

Fuente: Elaboracion propia

Nota: En relacion con la responsabilidad ética de la investigadora se prevén acciones que
resguardan el respeto, confidencialidad y anonimato de los informantes. Para ello se cuenta con un

consentimiento informado. (Anexo 8)

3.3.2. Sujetos participantes.
Los sujetos participantes pertenecen al ambito de la salud o involucrados directamente en
aliviar la enfermedad en el abordaje al final de la vida de los contextos investigados:
- Informantes especializados en bioética, psicologia, medicina, filosofia, pedagogia
- Especialistas en medicina interna y medicina paliativa.
- Profesionales sanitarios.

- Pacientes.
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- Familiares y o cuidadores

3.4. Muestreo de los informantes

En la seleccion de los sujetos participantes del estudio, se tomaron muestras mixtas, es decir
se combinaron varios tipos de muestras, las cuales resultan muy usuales en estudios cualitativos.
(Hernandez, Fernandez y Baptista, 2018, p. 434). En el caso de esta investigacion se requiere una
estrategia de muestreo mixta, por ejemplo, de cuotas y en cadena. Estas son validas en tanto que
un determinado disefio de investigacion asi las requiera; sin embargo, los resultados se aplican nada
mas a la muestra en si 0 a muestras similares en tiempo y lugar (transferencia de resultados), pero
esto ultimo con suma precaucion. No son generalizables a una poblaciéon ni interesa esta
extrapolacion. En cuanto que, no existen limites entre varios tipos de muestras no probabilisticas
orientadas por proposito. Asimismo, el estudio asumio el criterio de muestras homogéneas pues las
unidades que se van a seleccionar poseen un mismo perfil o caracteristicas similares. También
responde al criterio de oportunidad y conveniencia ya que en su intencion toma ventaja de una
situacion especifica con muestras tomadas a casos disponibles a los cuales la investigadora tuvo
acceso. En este particular se trata de las personas entrevistadas que tuvieron disposicion de
participar en los diferentes instrumentos de recoleccion de datos. (Hernandez et al., 2018, p. 434).
Esta seleccion es necesidad inminente ya que el estudio requiere personal especifico involucrado
en el cuidado de la salud y el abordaje del final de vida. El criterio de oportunidad y conveniencia
orientd la seleccion de los participantes. Es decir, aquellas personas involucradas tanto profesional
como vocacional en el abordaje del cuidado al final de la vida. A nivel profesional se penso en
especialistas de bioética, medicina interna, medicina paliativa, filosofia y psicologia. A nivel
vocacional, las personas familiares y o cuidadoras de los pacientes en condicion de enfermedad al

final de la vida. A modo de protagonistas, los pacientes. Ver tabla 1.

Tabla 2 Informantes e instrumentos utilizados en el muestreo

Entrevista Entrevista Observacion Dialogo y
Semiestructurada | preguntas re?glstr.ada en | rudio de casos
generadoras dietarios
(presencial)
Informantes X X X
especializados
Profesional X X X
Sanitario
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Pacientes X X

Familiares y/o | x X X
cuidadores

Fuente: Elaboracion propia

Nota: Tabulacion elaborada por la investigadora

3.5. Ejes de Analisis
El presente estudio consigna una unidad de investigacion conformada por varias categorias
de analisis que se detallan en el siguiente apartado:
3.5.1. Unidad de analisis.
Orientaciones basicas sobre el abordaje del cuidado al final de la vida (muerte digna), en

pacientes adultos mayores con enfermedad critica en fase terminal para el servicio de medicina

interna con fundamento en los principios de la bioética del cuidado.
Categorias de analisis

Las categorias de analisis que se describen en esta seccidon se emiten de los objetivos
especificos de la investigacion. Se presentan las categorias, subcategorias, la definicion conceptual,

la definicion operacional e instrumental segun se muestra en la tabla
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Tabla 3 Categorias, subcategorias, definiciones conceptuales y operacionales de la
investigacion.

Categorias Subcategorias Definicion Operacionalizacion | Instrumentalizacion
Conceptual

Postulados Fundamento Identificaciéon de la | Andlisis documental
establecidos | Propositos de la Bioética del | tedrico-cientifico | conceptualizacion de | y Conferencias

por el | Cuidado al final de la vida. | referente al | términos y procesos

Instituto Abordaje integral a paciente | significado  del | relacionados con el | Entrevista con
Borja de | y familia como unidad a | cuidado al final | abordaje al final de la | pregunta generadora.
Bioética cuidar. de la vida en|vida en personas

referentes al | El manejo del concepto de | personas adultas | adultas mayores en

significado
del cuidado
al final de la
vida en
personas
adultas
mayores en

fase terminal
segin la
bioética del

cuidado.

muerte (muerte
desculturizada).

Muerte  digna-  muerte
indigna.

Papel de la medicina que
considere prioridad el bien
morir al mismo nivel que
curar.

Abordaje paliativo integral

basico en todas las
especialidades
especificamente en
medicina interna.

La idea de finitud

incorporada por la sociedad.
Objecion de conciencia.
Cansancio Vital.
Autonomia relacional: seres

conviviente con murientes,

mayores en fase
terminal segun la
bioética del

cuidado

fase terminal seglin la

bioética del cuidado.
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ontolégicamente
relacionales.

Principios fundamentales de
la Bioética del Cuidado:
Vulnerabilidad, dignidad,
autonomia e integridad.

La puesta en practica de la
Bioética del cuidado al final
de vida considera la
multidisciplinariedad.
Calidad de vida — reserva
biologica, conciencia del
estado de final de vida.
Dolor y sufrimiento —
tratamientos  futiles  —
obstinacion terapéutica

fi. Abordaje paliativo -
proporcionalidad en las
actuaciones (adecuacion del
esfuerzo terapéutico).

0. Conversaciones de final
de vida — conversaciones
dificiles — comunicacion
transparente médico,
paciente, familia.

p. Capacidad de la medicina

de aliviar el dolor y el

sufrimiento.
q. Consentimiento
informado — decisién del
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paciente sobre su proceso de

muerte
L. Formacion y
concientizacion en  los

profesionales de la salud.

s. Humanizacion de la salud.

Cuidado al | Estrategias, técnicas, | Abordaje que | Caracterizacion  de | Entrevista
final de Ila | métodos de la medicina para | realiza el | los propositos, | semiestructurada.
vida en | el abordaje del final de vida. | profesional técnicas, estrategias
personas Estrategias, técnicas, | sanitario asumidas por el | Observacion.
adultas métodos que se desprenden | observado en su | personal sanitario
mayores con | de la bioética del cuidado | practica del | familia y o | Didlogo y estudio de
enfermedad | para el abordaje del final de | cuidado al final | cuidadores en el | casos.
en fase | vida. de vida de las | abordaje y cuidado al
terminal personas adultas | final de la vida en | Dietarios
desde la mayores con | personas adultas
Bioética del enfermedad en | mayores con
cuidado. fase terminal | enfermedad en fase
desde la Bioética | terminal. Tanto en
del cuidado. planta  fisica de
hospital como en
visita domiciliar.
Pertinencia Orientaciones Justificacion de la
de una basicas en el | propuesta de
Propuesta de abordaje del | orientaciones béasicas

orientaciones
basicas en el
abordaje del
cuidado al
final de Ia

vida desde la

cuidado al final
de la vida desde
la bioética del
cuidado en
pacientes adultos

mayores en fase

en el abordaje del
cuidado al final de la

vida desde la bioética

del cuidado en
pacientes adultos
mayores en fase

69




bioética del
cuidado en
pacientes
adultos
mayores en
fase

terminal.

terminal del
servicio de
medicina interna,
dirigida al
personal del
Sistema de Salud

Costarricense.

terminal del servicio
de medicina interna,
dirigida al personal
del Sistema de Salud

Costarricense

Fuente: Elaboracion propia.
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Estas categorias de analisis son la base para la recoleccion e interpretacion de los datos,

para esta tarea se utiliza el software Atlas. ti 23 para el cual se crean un listado de cddigos que

corresponden a las categorias y subcategorias tal y como se muestra en la tabla 4

Tabla 4 Listado de Codigos para la codificacion en Atlas. ti

Codigos Categoria y subcategorias
BCFV Bioética del Cuidado al final de la vida
AIPF Abordaje Integral a Paciente y Familia como unidad a cuidar
APIBMI Abordaje Paliativo Integral Basico en todos los servicios, en Medicina I.
PFBC Principios Fundamentales de Bioética del Cuidado
BCFVM Bioética del Cuidado al Final de Vida y Multidisciplinariedad
APSAFV Acciones del Personal de Salud en el Abordaje al Final de Vida
FPSAFV Formacion del Personal Sanitario en el Abordaje al Final de Vida
AAMEFT Autonomia del Adulto Mayor con Enfermedad en Fase Terminal
ETOC Ensafiamiento Terapéutico y Objecion de Conciencia
CI Consentimiento Informado
EFPO Elementos Fundamentales de una Propuesta de Orientaciones
SAFV Sugerencias para el Abordaje al Final Vida
FCP Formacion en Cuidados Paliativos
AET Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico
CERM Concepto y Experiencias con respecto a la muerte
SVVCV Soporte Vital de Vida y Cansancio Vital
PFSPE Papel de la Familia: Sentimientos, Pensamientos y Emociones.
CMPF Comunicacion médico-paciente-familia (conversaciones dificiles)
DFV Dignidad al Final de Vida
ESDS Enfermedad, Sufrimiento, Dolor y Soledad
DPFV Deseos y Prioridades al Final de la Vida
CRHAFV Contexto y Recurso Humano en Atencion al Final de Vida
HS Humanizacion de la Salud
PACFV Propdsitos del abordaje en el cuidado al final de vida
PEACFV Procesos que evidencian el abordaje en el cuidado en el final de la vida
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PACFV Procesos Aplicados por los actores en el abordaje en el cuidado en el final

de la vida en personas adultas mayores con enfermedad terminal.

Fuente: Elaboracion propia

Nota: Codificacion para las categorias y subcategorias en los documentos a analizar por el

software Atlas. ti

3.6. Técnicas e instrumentos para la recoleccion de la informacion

Las técnicas y los instrumentos para la recoleccion de la informacion se seleccionaron
considerando el enfoque de la investigacion que, para este caso, es cualitativo tal como se describe
en el apartado anterior. Se emplearon los descritos por Hernandez (Herndndez & Fernéndez, 2016,
pag. 441) Se seleccionaron la observacion, entrevistas semiestructuradas, andlisis y estudio de
casos y el registro por medio de dietarios. La observacion en la practica fue de vital importancia,
se identifica el fendmeno, se recopilan datos de la experiencia vivencial del momento,

considerando gestos, el lenguaje expresado, el contexto y las circunstancias del evento.

3.6.1. Descripcion de las técnicas de recoleccion.

En breve se refiere a cada una de las técnicas e instrumentos de recoleccidon de la

informacion y al proceso de seleccion:
Analisis documental

Mediante esta técnica se analizan los documentos con el objetivo de encontrar datos,
evidencias, correlaciones, teorias que fundamentan el objeto de estudio sobre el abordaje al final
de la vida. Para el andlisis se toma en cuenta la propuesta de Sandoval, citado por Bautista y cuyo

desarrollo se realiza en cinco etapas. (Bautista N. (., 2011, pags. 161-162)

Primera etapa: Rastreo e inventario de los documentos existentes y disponibles: La mayoria
de documentos se encontraron en el Instituto Borja de Bioética pues se tratdo con ello de dar
respuesta al objetivo nimero uno de la investigacion (Determinar los postulados establecidos por
Instituto Borja de Barcelona (IBB), referentes al significado del cuidado al final de la vida en

personas adultas mayores en fase terminal segun la bioética del cuidado).
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Segunda etapa: Clasificacion de documentos en cuestion: En esta etapa se utiliza el criterio

de orden de importancia de acuerdo al objeto de estudio.

Tercera etapa: Seleccion de acuerdo con la pertinencia hallada en los mismos: El IBB
contiene una enorme cantidad de informacion sobre el tema. Esta etapa permite delimitar los
documentos, teorias y libros que ofrecen informacion sobre las estrategias, metodologias sobre el
abordaje al final de la vida en adultos mayores con enfermedad crénica en condicion de finitud de

vida. A esta seleccion se le nombro como los postulados del IBB sobre el objeto de estudio.

Cuarta etapa: Lectura en profundidad de los contenidos de los documentos, se extraen
elementos de analisis: Esta etapa permitidé delimitar contenidos, escribir y anotar elementos de
analisis que dieran sustento a la propuesta de orientaciones para el abordaje al final de la vida.
Algunos de estos documentos y libros fueron adquiridos por la investigadora por ser de vital
importancia y lograr seleccionar textos, ideas, estrategias e incluso, subraya sobre ellos, para luego

ser utilizados como fundamento de la propuesta.

Quinta etapa: Lectura cruzada y comparativa de los documentos: En esta etapa se logro
cruzar informacion recibida durante los cursos de la maestria con el nuevo material adquirido en la
etapa documental. Con el apoyo de la herramienta Atlas ti.9.1 y la creacion de codificacion abierta
y creacion de memos y citas se logro extraer los elementos comunes al objeto de estudio y rescatar

hallazgos significativos de valoracion, nuevos conocimientos desde el andlisis documental.
Entrevista semiestructurada

Mediante esta técnica se obtiene informacion directa de los participantes seleccionados. Las
preguntas se realizaron de acuerdo al nivel y pericia de los informantes. Se aplicé a cuatro tipos de
informantes: especializados, personal sanitario, pacientes, familiares y/o cuidadores. Para los
cuatro tipos de informantes la entrevista contiene 14 preguntas especificas para cada grupo y
relacionadas con el objeto de estudio. Esta técnica permite agregar preguntas adicionales, pedir
opinidn, discutir casos, intercambiar puntos de vista, para complementar la informacion. El codigo
utilizado para el andlisis de las entrevistas serd EIE_#(Entrevista Informante especializado), EPS #
(Enrevista Personal de Salud), EP_# (Entrevista a Pacientes) y EFC # (Entrevista a Familia y/o
cuidadores) Ver tabla # 4 y tabla# 5
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Tabla 5 Sujetos participantes en la entrevista semiestructurada en Esparia

Entrevista Informantes Especializados

EIE

Especialidad

Institucion

Dr. Alfredo Faustino

Marcos Martinez

Doctor en filosofia por la

Universidad de Barcelona

Catedratico Universidad de

Valladolid.

Dra. Montserrat Esquerda

Aresté

Doctora de Medicina, Pediatra,

master en Bioética y Derecho

Instituto Borja de Bioética

Barcelona

Dr. Eduardo Bruera

Doctor oncologo y especialista en

cuidados paliativos.

MD Anderson Houston USA.

Dr. Joan Bertran Munoz

Especialista en Medicina Interna

Instituto Borja de Bioética

Barcelona
Dr. Francisco José | Especialista en Pediatria y | Hospital San Joan de Deu
Cambra Medicina Paliativa. Barcelona
Dr Diego Gracia Guillén | Especialista en Psiquiatria y | Instituto de Bioética de Ia
Bioética Fundacion de Ciencias de la
Salud. Madrid.
Dr. Wilson Astudillo | Neur6logo y Medicina FAmiliar | Paliativos son Fronteras
Alarcon

MSc. José Carlos Bermejo

Religioso de los Camilos, experto
en humanizacion de la salud,

duelo y Bioética

Centro Humanizacion de la

Salud. Tres Cantos, Madrid

Entrevista personal de salud

EPS

Especialidad

Institucion

Dra. Nuria Bernaus

Miquel

Oncogeriatra y Cuidados

Paliativos

Hospital Pere Virgili Bacelona

Dra. Maria Jimena Aritzia

Especialista en Medicina Interna

Hospital Universitat de

Barcelona

Dra. Lourdes Iglesias

Especialista en Geriatria y

cuidados paliativos.

Hospital Centro Humanizacion

de la Salud Madrid
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Dra. Yolanda Romero

Psicologa especialista en Bioética

y Cuidados Paliativos

Hospital San Juan de Dios

Granada

Dra. Patricia Romero

Trabajadora Social

Hospital Centro Humanizacion

de la Salud Madrid

MSc. Xabier Azkotia

Especialista en Duelo, Cuidados

Paliativos y Pastoral de la Salud

Hospital Centro Humanizacion

de la Salud Madrid

Dra. Maria Pilar Serrano

Especialista en Medicina Interna

Hospital San Juan de Dios

Zaragoza.
Personal de enfermeria (2 | Especialistas en Cuidados | Hospital Pere Virgili y
varones y 6 mujeres) Paliativos
Entrevista realizada a pacientes

EP

Caracteristicas

Institucion Sanitaria

Pacientes (15)

La mayoria de pacientes son
adultos mayores con enfermedad

en fase terminal.

Hospital Pere Virgili

Entrevista realizada a familia y/o cuidadores

EFC

Caracteristicas

Institucion Sanitaria

Familia y/o cuidadores

(15)

Familia y/o cuidadores, pacientes

citados en la casilla anterior

Hospital Pere Virgili

Tabla #5 Sujetos participantes en la entrevista semiestructurada en Costa Rica

Entrevista Informantes Especializados

EIE

Especialidad

Institucion

Dr. Celso Cruz Gémez

Psicologo de Cuidados Paliativos

Centro de Cuidados Paliativos

de CCSS - HSJD

Dr. Ronald Gutiérrez | Bioeticista del HSJD Departamento de  Bioética

Cerdas CCSS - HSJD

Dr. Juan Ignacio Silesky | Especialista en Cuidados | Jefatura de Cuidados
Intensivos HSJD Intensivos CCSS - HSJD
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Dr. Alejandro  Moya | Especialista en Medicina de | Hospital CIMA San José
Alvarez Emergencias
Dra. Catalina  Saint- | Especialista en Bioética y | Centro Nacional del Dolor Y
Hilaire Arce Cuidados Paliativos Cuidados Paliativos CCSS.
Dra. Priscilla Mesén Especialista en Medicina | Jefatura de Medicina Paliativa
Paliativa del CCSS - HSJD
Dr. Fernando Morales | Especialista en Geriatria y | Decano de la Escuela de
Martinez Cuidados Paliativos Medicina de la UCR y antiguo
Director del Hospital Blanco
Cervantes.
Entrevista personal de salud
EPS Especialidad Institucion
Dra. Karina Alvarez Especialista en Medicina Interna | CCSS - HSJID
Dr. Marco Vinicio | Especialista en Medicina Interna | CCSS - HSJD
Alvarado
Dr. Christian  Garcia | Especialista en Medicina Interna | CCSS - HSJD
Quirds
Dr. Oscar Solano Especialista en Medicina Interna | CCSS - HSJD
Dr. Mario Sol6rzano Meédico General CCSS - HSJD
Dr. Fernando Morales Especialista y Coordinador del | CCSS - HSJD

equipo de MI

Personal de Enfermeria

Medicina Interna y en Cuidados

CCSS — HSJD y San Vicente

3) Paliativos de Paul
Dra. Patricia Vargas Psicologa de Cuidados Paliativos | CCSS - HSJD
Entrevista realizada a pacientes

EP

Caracteristicas

Institucion Sanitaria

Pacientes (8)

La mayoria de pacientes son
adultos mayores con enfermedad

en fase terminal.

CCSS - HSID

Entrevista realizada a familia y/o cuidadores
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EFC Caracteristicas Institucion Sanitaria

Familia y/o cuidadores (8) | Familia y/o cuidadores, pacientes | CCSS - HSJD

citados en la casilla anterior

Fuente: Elaboracion propia

La aplicacion de las entrevistas se realizo, en algunos casos, por via electronica por medio
del sitio Google Drive Forms, en otros de manera presencial, en atenciéon domiciliaria y/o en los
centros de salud. Tanto la informacion de las entrevistas como las observaciones y andlisis de casos

se encuentran registrados en los dietarios organizados por semanas y clasificados en los anexos.
Registro por medio de Dietarios

Mediante este instrumento se recolectd una gran parte de la informacidén que permitio el
analisis del objeto de estudio de esta investigacion. Se convirti6 en la herramienta principal con la
cual se logré rescatar de manera ordenada, experiencias, gestos, sentimientos, acontecimientos,
visitas, reuniones, conferencias, exposiciones, elementos de gran valor para la construccion de
argumentos y nuevo conocimiento. Asi mismo permitio el analisis de los acontecimientos desde la

bioética del cuidado por parte de la investigadora.

3.6.2 Validacion de los instrumentos.

La validacion de los instrumentos se realizd considerando el juicio de especialistas en
investigacion, en este particular, lo realizaron los tutores del presente trabajo y el profesor a cargo

de la Pasantia.

3.6.3 Analisis de la informacion.

Para el analisis de datos de esta investigacion se procedid a triangular y acomodar la
informacion, utilizando las categorias y subcategorias de analisis enunciadas y organizadas segin
clasificacion de informantes. Se utiliza la triangulacion porque es la estrategia que permite utilizar
diferentes fuentes y métodos de recoleccion. (Hernandez & Ferndndez, 2016, pag. 505). En el
proceso de observacion, la investigadora interviene de manera pasiva y realiza analisis bioético de
las mismas experiencias vivenciadas en la practica. De aqui se desprenden apreciaciones, ideas,

propuestas y orientaciones legitimas que ofrecen fundamento a la propuesta. La triangulacion
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permite comparar resultados y decidir su idoneidad con el objeto de estudio. (Gurdian, El

paradigma cualitativo de la investigacion socio-educativa, 2007)

El proceso de codificacion de la informacion se realiza utilizando el software para el analisis
cualitativo de los datos. Esta herramienta permite el andlisis a través de codigos establecidos con
el fin de sefialar las tendencias que van apareciendo y lograr la interpretacion de rangos con los que
se obtiene la comprension del objeto analizado por parte de la investigadora. Es importante aclarar
que esta herramienta es un apoyo a la investigadora en el procesamiento de los datos, no puede

analizar datos. Ese trabajo es del investigador. (Chernobilsky, 2006, pags. 239-273).

Las categorias y subcategorias de andlisis permitieron a la investigadora organizar los datos
e incorporar la reflexion critica dentro del enfoque cualitativo fenomenologico del estudio. El
ordenamiento de la informacion obtenida por las diferentes fuentes y el analisis desde la Bioética
del Cuidado facilité reconocer e identificar, procesos y fundamentos de una posible propuesta de
orientaciones para el abordaje del final de vida desde la Bioética del Cuidado en adultos mayores

con enfermedad cronica y/o terminal del servicio de Medicina Interna.
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Capitulo IV

Analisis de resultados

En este capitulo se analizan e interpretan los resultados obtenidos en la investigacion para
la construccion de una propuesta de orientaciones bésicas para el abordaje al final de vida desde la
bioética del cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal del servicio de medicina interna

en el sistema de salud costarricense.

Estos resultados se obtienen mediante la triangulacion de las fuentes e instrumentos
aplicados y se presentan a continuacion seleccionados segun categorias y subcategorias

seleccionadas:

4.1.1. Postulados establecidos por el Instituto Borja de Bioética y por los informantes
especializados referentes al significado del cuidado al final de la vida en personas adultas
mayores en fase terminal segiin la bioética del cuidado.

El anélisis documental de los postulados del IBB con respecto al objeto de estudio revelo
una serie de fundamentos relacionados con las categorias y subcategorias del estudio que se

resumen a continuacion:

FPSAFV: Con respecto a la formacion del personal sanitario se indica la importancia de
asumir un abordaje paliativo que se convierta en una competencia basica para todos, en cualquier
especialidad y desde toda posicion de atencion a las personas. Tener la capacidad de aliviar el dolor
y el sufrimiento. Si la medicina se centra unicamente en reducir el dolor, no dara respuesta a las

necesidades de las personas enfermas ni a las de su familia. Mas que curar se trata de cuidar.

BCFV: No solo cuidar el cuerpo se trata de cuidar el alma. El cuidado al otro es esencial,
tiene un efecto y cura con gestos, palabras, caricias, estd hecho de las virtudes del alma. Como
elemento significativo hace énfasis en el cuidado generativo: como la posibilidad de articular la
solicitud por el otro (donacidn responsabilidad) con una antropologia de las capacidades (dar de
mi-dar de si). Desarrolla las 5 “c” del cuidado: Competencia, Confidencia, Compasion, Confianza

y Conciencia.

Bases para una ética del cuidado: Atender, Dialogar, Responder y Personalizar.
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PEACFV 4: ...la formacion basica paliativa debe estar presente en todos los servicios de
salud, es decir no es exclusiva del servicio especifico de Medicina Paliativa. Se reafirma que, en
el Servicio de Medicina Interna, el deterioro es mas larvado y las crisis cuando se presentan, son

mas intensas.

CMPF 6: Se afirma sobre la importancia de tomar en cuenta la ética narrativa y una
comunicacion asertiva médico-paciente-familia. El médico como el responsable de controlar el

sufrimiento y no realizar diagnosticos innecesarios.

HSDH 8: También indica sobre la necesidad de Humanizar la salud y atender la dimension

espiritual de pacientes y familiares.

En el andlisis documental y en las respuestas de los informante se distingue una trilogia

fundamental:
- Acompafiar: Compartir el pan, recorrer el camino juntos.
- Consolar: Aliviar una carga
- Confortar: Dar fuerzas o animo a una persona cansada que debe soportar un
peso

Con respecto a la Bioética el IBB asume como principios basicos para el andlisis de los
dilemas la autonomia, dignidad, integridad y vulnerabilidad. Son principios cuyo significado

tedrico convoca al cuidado.

Con respecto al manejo del concepto de muerte, dolor y sufrimiento, obstinacion terapéutica
consentimiento informado y humanizacion de la salud, tanto el IBB como la opinién de los

informantes especializados, coinciden en los mismos criterios:

CERM: se destaca la muerte como un momento de la vida, y la obligacion de toda persona
a lo largo de su vida de gestionarla autonoma y responsablemente si sus condiciones mentales se
lo permiten. Cuando no es asi, se debe actuar siempre en el mayor beneficio de la persona, evitando

cualquier tipo de obstinacion terapéutica con ellas.

CI _6: El consentimiento informado es quiza el punto mas sensible en los temas relativos
al final de la vida, no por el tema de la informacion, sino por el del consentimiento. Al paciente

hay que hacerle caso cuando dice que no quiere seguir con las técnicas de soporte vital, pero hay
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que procurar que no lo haga por el peso que estd suponiendo para los familiares que le cuidan. La
sociedad deberia tener medios para aliviar la presion de la familia y evitar que los pacientes

lleguen a preferir la muerte antes de seguir siendo una carga para sus familiares.

DFV_ 14: Una muerte digna es una muerte conforme a la dignidad de la persona. Esto
implica un cuidado atento, de todas las dimensiones de la persona, hasta el final natural de su
vida. La muerte digna es completamente incompatible con el homicidio que se produce siempre
que una persona da muerte a otra. La deformacion del concepto de muerte digna se da cuando se
reduce la dignidad humana a pura autodeterminacion. Esta reduccion resulta de una concepcion
antropologica sesgada, que no tiene en cuenta los aspectos corporales y sociales del ser humano,

la vulnerabilidad propia de su naturaleza animal y la mutua dependencia de las personas.

Los postulados para una muerte digna vienen dados por los mejores estandares de los
cuidados paliativos integrales. Ya en Aristoteles leemos que la funcion de la medicina es curar y,

cuando ya no es posible curar, cuidar.

La dignidad de la persona se respeta cuando se hace prevencion del suicidio, en lugar de
invitacion al mismo, cuando la persona es atentamente cuidada y acomparniada hasta el final de
sus dias y no empujada a la muerte. El paciente debe escoger quién le acompana, donde hacer su
proceso de muerte y como serd ese proceso. Es asi como hace valer su dignidad. Si es él quien
escoge quién, donde y como... no importa el cuando. El tiempo es una dimension que en muerte
digna no importa tanto, lo que importa es que el paciente esté confortable, tranquilo, adecuado,

bien acompariado. Si la dignidad es completa el tiempo no importa.

ESDS 8: Si hay dolor o sufrimiento, no hay dignidad. No se trata de normalizarlos. La
gran polémica ocurre cuando no se reconoce que la situacion es paliativa, ;qué personas estdan en
necesidad de esos cuidados especiales? Cuando el paciente tiene sintomas no tratados que le crean
dolor, angustia. Es importante informar al paciente y a su familia para poder acompariarle y
planificar las decisiones. Se afirma que el sufrimiento del paciente y el de su familia es el factor al
que hay que poner especial cuidado. No se trata solo de curar, se trata de cuidar para aliviar el

sufrimiento.
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Lla tarea pendiente en el quehacer médico al final de la vida de sus pacientes, no solo es
aliviar el dolor sino el sufrimiento. Indica que los médicos de tanto trabajar con el dolor lo ven

como algo rutinario.

El andlisis permitid rescatar sobre las acciones del personal sanitario afirmaciones que
indican la importancia de respetar la autonomia del paciente, en dejar que lleve su propio proceso,

siendo el personal sanitario un guia y amigo:

APSAFV_5: La labor terapéutica del personal de salud puede realizarse de tal forma que
permita al paciente ser protagonista de su propio proceso. De tal forma que el enfermo sea sujeto
responsable y el médico un colaborador. El mejor profesional de la salud no es el que utiliza la
tecnologia mas sofisticada para curar, sino el que pone todo su emperio en tender una mano amiga
al paciente y luchar porque no se sienta solo (a). Es quien va mas alld de los resultados clinicos y
experimenta la debilidad de no saber si el paciente piensa, quiere o le preocupa algo y consecuente
con esto es prudente para tomar decisiones. Es quien encuentra el tiempo necesario para hablar
vy tranquilizar a las familias. Toma en cuenta factores psicologicos, espirituales, economicos y

emocionales.

En las categoria y subcategorias que indican sobre cémo abordar el cuidado al final de la
vida en personas adultas mayores con enfermedad en fase terminal se destacan los siguientes

Pprocesos:

PEACFV 4: el proceso de saber escuchar, de concientizacion y formacion, el proceso que
permite exigir una demanda de humanidad a la sociedad, a las instituciones médica y/o
académicas, a la influencia biomédica, la farmacologia, los laboratorios y la omnipresencia de la
enfermedad que lo controla todo. Sobre el proceso de poner en practica la empatia como elemento
que debe convertirse en parte fundamental de la historia clinica, de las prioridades del hospital y

de la universidad.

APIBMI 10: El proceso que permite la prdactica de los cuidados paliativos integrales en

todos los servicios de salud.

En cuanto a las observaciones sobre las acciones del personal de salud en el abordaje de

final de vida se reafirma un cuidado atento y con las condiciones adecuadas en domiciliaria
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(domicilio) y en planta fisica (hospital), asi mismo, se trabaja desde multiples dimensiones en

ambos escenarios: diagndstico, pronostico, comorbilidades, tratamientos y efectos adversos.

APSAFV _5: Se atienden en planta los pacientes que estan con enfermedad en fase terminal
y que no cuentan con las condiciones idoneas para ser atendidos en final de vida. Es de vital
importancia la estructura fisica para ofrecer confort y comodidad al paciente y a sus familiares.

La mayoria de estos centros cuenta con diferentes espacios.

Con respecto a las subcategorias relacionadas con la Humanizacion de la salud y la
consideracion de las diferentes dimensiones de desarrollo humano el analisis documental, los

informantes y la observacion con el criterio de la investigadora confirman los siguientes procesos:

HSDH Fisica: Se toma en cuenta sintomas, el estado cognitivo, si tiene heridas, ulceras.
Emocional: Se atiende ansiedad, depresion. Espiritual: Trascendencia, sentido de la vida,
acompaniamiento, guia espiritual. Social: familia, relaciones, rol, situacion laboral. Economica:
busqueda de soporte en recursos, materiales necesarios. Practica ABVD (alimentacion, el aseo,
bario, vestido, movilidad personal, suerio y descanso): Movilidad, traslados, cuidados. Final de

vida: Proceso de muerte, asuntos pendientes, legado, duelo.

Una vez que se conoce el diagnostico se organiza una planificacion anticipada del cuidado
desde estas dimensiones tomando en cuenta las caracteristicas del paciente y su familia (género,

edad, etnia, nivel cultural, entre otros)

DFV: De parte del personal médico y de enfermeria se observa un trato de mucho respeto
con sus pacientes y familiares. En todo momento se dirigen a ellos con afecto, constantes muestras
de carifio, respetando su autonomia. Todos estos elementos se rescatan como positivos en bienestar
de los pacientes y familiares, sin embargo, el andlisis reafirma que no existe una sistematizacion
ni evaluacion especifica de esta labor en el centro de salud. Queda a disposicion de la entrega

vocacion y servicio del personal sanitario a cargo.
Con respecto a las sugerencias para el abordaje al final de vida:

SAFV _ 2: Las voluntades anticipadas no son las unicas indicaciones que existen. Por
ejemplo, los pacientes extranjeros tienen otros documentos: directrices avanzadas, orden de no
resucitar, orden de no intubar, Polst (con abogado el paciente hace lista de qué quiere y qué no
quiere).
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4.1.2. Analisis del abordaje del servicio de medicina interna del HSJD con respecto al
cuidado al final de la vida en pacientes adultos mayores con enfermedad en fase terminal
en relacion con los principios de la Bioética del cuidado observados en la practica.

Es decir, las acciones observadas coinciden con los postulados del IBB y las indicaciones
de los informantes especializados, sin embargo, en lo que se refiere a la observacion propia del
Servicio de Medicina Interna se destacan elementos que precisan atencion y revelan la importancia

de ofrecer orientaciones que permitan un abordaje al final de vida desde la Bioética del Cuidado.

APIBMI 10: El médico de Medicina Interna ha sido entrenado con la finalidad de salvar
vidas a toda costa y no para administrar la muerte. Esto lleva a la aplicacion lamentable de la
distanasia y tiene como consecuencia que la toma de decisiones y el abordaje no sea siempre el
correcto. Un aproximado de un 65% de pacientes que ingresan, fallecen y en su gran mayoria son adultos
mayores con enfermedades cronicas, en algunos casos con cardcter de enfermedad terminal. Se trata de
decisiones sobre cuidados agresivos (intubaciones, inotropicos y vasopresores, antibioticos de amplio
espectro o si por el contrario el curso clinico de su enfermedad se encuentra irreversible y se debe pasar
de un manejo agresivo terapéutico a un manejo de cuidado, de preocupacion de otros aspectos como el

dolor, sufrimiento, complicaciones propias de los tratamientos, adecuada comunicacion con la familia.

El analisis revela que existe una angustia de parte del personal sanitario con respecto al manejo de
final de vida y a la toma de decisiones. Tiene que ver con las experiencias que enfrentan con sus propios
miedos, sus conocimientos de evidencia cientifica sobre las enfermedades incurables, para ofrecer el mejor

tratamiento posible evitando las maniobras futiles.

APIBMI 9: b) Se refieren al acierto de realizar la investigacion en el servicio de medicina interna
pues es uno de los servicios que atiende de manera integral a gran cantidad de adultos mayores con
enfermedades critica que se enfrentan al final de vida. Los médicos, especialmente los médicos de medicina
interna, deberiamos estar capacitados para ofrecer los cuidados necesarios en esta etapa final de la vida y

conocer las herramientas que existen para respetar los derechos de nuestros pacientes.

BCFVM: paciente del servicio de medicina interna con pardalisis cerebral, que ingreso hace 15 dias

pero que se complico, su situacion actual es critica, se encuentra en estado terminal.

Se da soporte a sus padres y se indica el seguimiento con el equipo de cuidados paliativos. Este es
un caso de esos en que no se tenia previsto final de vida, sin embargo, estos son los atenuantes que enfrenta
el servicio de medicina interna. Se requiere de soporte interdisciplinario y de apoyo al personal médico

para que logre acompariar el proceso en el abordaje del final de vida.
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APSAFV 2: suele suceder, en algunas ocasiones que cuando ingresa un paciente muy grave para
el que la expectativa de vida es casi nula, ninguna especialidad desea hacerse cargo. Por el riesgo de
muerte inmediata y porque éste aumentaria la estadistica (dato que no es bien visto por la administracion

del hospital).

...cuando recibimos pacientes que tienen en su cuerpo grabado la frase: “Do not resuscitate”, esto
no significa que no debamos tratar al paciente y eso tiene que ver con el abordaje al final de la vida. No es

dejar abandonado al paciente. Esto requiere de otro tipo de tratamientos.

También tiene que ver con la preocupacion de porcentaje de muertes en el servicio. Esta
preocupacion es comun en todos los servicios de medicina, no por la muerte per se, sino por imagen del
servicio ante la administracion del hospital y la sociedad. Como si la muerte no fuera un proceso natural,

parte del ciclo vital.

FCP_14: Se reafirma falta de formacion en cuidados paliativos integrales basicos. La
formacion recibida en la mayoria de médicos de este pais no contempla el entrenamiento para
atender el final de vida. Nos entrenan para curar y salvar vidas a toda costa.

Visita en salones: Cada especialista tiene a cargo un nimero determinado de pacientes. Se
atienden a nivel clinico todas las patologias que presentan los pacientes y si se requiere de un
subespecialista, se solicita una interconsulta. Se atiende de manera integral. El especialista valora
si el paciente se encuentra al final de su vida para referirlo a medicina paliativa y que pueda recibir

el soporte, psicologico y espiritual.

El andlisis confirma que no siempre es posible llegar a un acuerdo sobre el estado de
terminalidad de un paciente, se observa que falta claridad en el concepto para tomar decisiones en

bienestar de la situacion real del paciente.

Visita General: Esta visita tiene dos fines basicos: Académico: para formar a los residentes
internos y estudiantes, es propiamente de cardcter formativo. Clinico: Discusion de un caso
especifico donde el equipo de médicos a cargo, da un diagndstico y ofrece sugerencias sobre los
procedimientos médicos que considera se debe realizar con ese paciente, se ponen de acuerdo y
toman las decisiones. Antes de la visita se le indica al paciente que se le hard una visita general. En
el acto se discute frente al paciente sobre su patologia y posibles procedimientos recomendados.
Aqui participan el equipo de especialistas, los residentes, internos y estudiantes, un aproximado de
20 personas en el salon. El andlisis revela que la actividad es parte de la metodologia utilizada por

este centro de salud desde sus inicios y representa una fuente de retroalimentacioén y conocimiento

85



necesarios para buscar soluciones curativas. Sin embargo, in situ el manejo de la actividad por parte
de la gran mayoria de personal médico carece de consideraciones mas humanas con el paciente,
faltan detalles como el saludo, sentarse al lado del paciente, solicitar su permiso para hacer
referencia de su enfermedad con los demas colegas, explicarle en el momento de que se trata. Es

un ambiente frio donde falta el calor humano, la humanizacion de la salud.

En Consulta Externa: En esta consulta se atienden diversas patologias: infecciosas,
autoinmunes, sistémicas, metabdlicas, entre otras. Se analizan factores de riesgo vascular, como
hipertension arterial. La gran mayoria de pacientes que se atienden son adultos mayores con
multiples patologias coincidentes, entre las que se encuentran las insuficiencias cardiacas, EPOC

(enfermedad pulmonar obstructiva cronica), diabetes o HTA; y de origen infeccioso.

En la atencion a los pacientes el analisis evidenci6 de parte del médico, una practica clinica
cuidadosa, rigurosa, humana, trato amable, en un ambiente de familiaridad que ofrece confianza y
seguridad al paciente. Un dato interesante es que los pacientes se muestran agradecidos con el trato
que reciben de parte del médico. En el contexto afuera del consultorio: el pasillo saturado de
pacientes, las sillas estan repletas, no quedan campos libres, algunos de pie angustiados por la

espera, se escuchan frases que revelan estrés y angustia, pasillos con colores frios y tristes.

En Domiciliaria: Se cuenta con un equipo de Médico General, Enfermera y Psic6loga. Con
respecto al abordaje se toma en cuenta: diagnostico, pronodstico, comorbilidades, tratamientos,
efectos adversos. En la parte fisica se toma en cuenta sintomas, el estado cognitivo, si tiene heridas,
ulceras. En la emocional se atiende ansiedad y depresion. Social: Familia, relaciones, rol, situacion
laboral y econémica. Espiritual: Trascendencia, sentido de vida, acompanamiento guia espiritual.
Economica: Busqueda de soporte en recursos materiales necesarios. No todas las familias cuentan
con recursos basicos idoneos para atender al paciente en sus hogares. Sin embargo, hacen todo lo
que esté a su alcance para proveerles el mayor confort posible. En este particular no se observa
control de parte del Sistema de Salud para determinar si el domicilio tiene las condiciones idoneas

que permitan un abordaje digno al final de vida.

Todas las semanas se atiende a los pacientes de forma programada, se visitan cada 4 o 5
semanas excepto que tengan alguna urgencia, y si hay emergencias se atiende mediante llamada

telefonica o bien se traslada el equipo hasta la casa.
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Con respecto a las subcategorias que indican sobre el abordaje integral a pacientes y familia
como unidad a cuidar, tanto el analisis documental, la observacion y en su mayoria los informantes

indicaron:

AIPF: No todas las familias cuentan con recursos basicos idoneos para atender al paciente.
Sin embargo, se hace todo lo que esté al alcance para proveerles el mayor confort posible. Es de

vital importancia el trabajo de seguimiento con la familia.

En lo referente al trabajo observado por el personal sanitario, se reconoce el trabajo
paliativo, sin embargo, se evidencia desconocimiento de este trabajo con el servicio de Medicina
Interna. No se observan redes de comunicacion entre ambos escenarios. Es conveniente considerar
la creacidon de sistemas de informacidn interconectados que permitan la toma de decisiones en

comun.

Segun las entrevistas de informantes especializados y personal sanitario, registrado en los
dietarios el 100% de la poblacion encuestada manifestd la necesidad de contar con una guia de
orientaciones desde la bioética del cuidado para el abordaje del final de vida, en adultos mayores

con enfermedad cronica y/o terminal del Servicio de Medicina Interna.

4.3 Proponer un modelo de orientaciones desde la bioética del cuidado para profesionales
de la salud costarricense

El andlisis de los resultados de la investigacion, develd el vacio de herramientas y
orientaciones desde la Bioética del Cuidado para abordar el final de vida en el Servicio de Medicina
Interna, ante este particular se hace necesario ofrecer una propuesta que sea material de apoyo para

la toma de decisiones del equipo sanitario, cuidadores y familia.

De igual manera la propuesta responde al cuarto objetivo de la presente investigacion:
“Proponer una guia con orientaciones basicas para el abordaje al final de vida desde la bioética
del cuidado en pacientes adultos mayores en fase terminal del servicio de medicina interna en el
sistema de salud costarricense segun el modelo de los centros hospitalarios visitados en Espana,

del servicio de medicina interna del HSJD de Costa Rica y los postulados del IBB”.
La propuesta presenta los siguientes apartados y estructura:
> Presentacion
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Tabla de Contenidos
Justificacion
Objetivo General

Principios de la Bioética del Cuidado

YV V V VYV V

I Capitulo: Abordaje al final de la vida: conceptos y definiciones

Objetivo: Ofrecer claridad, precisar y estandarizar términos de tal forma que sean
utilizados siempre de manera correcta y evitar confusion tanto en la practica clinica como
en la sociedad en general

> IT Capitulo: Procesos en el abordaje del cuidado en el final de la vida

Objetivo: Describir los procesos que involucran un abordaje del cuidado al final de
la vida por parte del personal sanitario, familia y cuidadores.

> IIT Capitulo: Sugerencias pedagogicas para el desarrollo de los principios de
la Bioética del Cuidado en el abordaje al final de la vida

Objetivo: Sugerir una herramienta pedagdgica con ejemplos clinicos que permitan
al equipo de salud de Medicina Interna la formacion del personal.

> IV Capitulo: Orientaciones Bésicas para el abordaje del final de vida para el
Servicio de Medicina Interna de la CCSS.

Objetivo: Ofrecer doce orientaciones basicas para el abordaje del final de vida en
pacientes adultos mayores con enfermedad cronica y o terminal del Servicio de Medicina
Interna de la CCSS
> Bibliografia

Aspectos de validacion:

La propuesta fue sometida al proceso de validacion por el criterio de juicio de expertos.

Algunas de sus expresiones se detallan en la siguiente sintesis:

- Se sugiere dar seguimiento a la propuesta la estructura planteada para la misma es

ventajosa y favorable.
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- Retoma de manera muy positiva los principios propuestos por el Instituto Borja, que

resultan de un gran interés en este momento, donde el principialismo de Beauchamp y Childress se

esta quedando corto, o, mejor dicho, descolocado de la realidad.

- El planteamiento teérico es impecable y el planteamiento practico es completo, detallado,

escalonado y correcto. Permite revisar en profundidad nuestra actividad. Los glosarios son muy

utiles, siempre matizables, pero lo han de ser en funcion del contexto donde se usan.

- Se valora la parte practica, ofrece ejemplos concretos de como introducir y realizar los

distintos procedimientos. En este campo la descripcion es completa.

Se valora el contenido, de lectura facil y muy bien coordinado en las diferentes secciones.
Se capta lo esencial que debe tener el médico en el aspecto ético para manejar a los pacientes
paliativos, pero que indudablemente repercute positivamente en todas las especialidades,
para conseguir hacer una medicina mas humana.

Resalta la importancia del trabajo que sefiala la metodologia de la practica en tes partes,
qué aplicar, cuando aplicar y como aplicarlo.

Excelente propuesta que sensibilizard en los servicios de Medicina Interna a una excelente

atencion en el marco de la ética del cuidado.

Aspectos de oportunidad y mejora:

Fundamentar el papel del profesional de enfermeria, pues es quien identifica las
necesidades, las clasifica y brinda cuidados de acuerdo a los niveles interdependientes del
paciente. Es por excelencia el responsable directo de los cuidados.

Quizas necesitaria mayor profundidad en el apartado de espiritualidad y el de compasion,
pero teniendo en cuenta el formato y las dimensiones de las tablas, se ajusta al contenido.
Hacer conciencia sobre la obligacion ética de sospechar la situacion de final de vida,
clarificar si estd presente mediante el trabajo en el equipo y desde la fortaleza de ese
diagnostico compartido, considerar todas las acciones y procedimientos.

Se sugiere un apartado de agradecimientos para indicar las instituciones y personas que

permitieron el estudio y colaboraron con el resultado.
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- Se indica la importancia de diferenciar sedacion paliativa para control de sintomas que
producen sufrimiento (curas, angustia, insomnio) y es reversible, de la sedacion paliativa
terminal o en la agonia cuando es esta la terapéutica ante un sintoma refractario y termina
en la muerte.

- Se propone una actividad o conjunto de actividades (programa) para la capacitacion del
personal de salud en torno del tema tratado.

- Para la definicion de Cuidados Paliativos, hay una definicion por consenso del afio 2020
que se usa mas, se sugiere hacer el cambio.

- Se habla més de adecuacion del esfuerzo diagndstico y terapéutico, no solo terapéutico.

- En cuanto a la parte de “obstinacion terapéutica”, el término en Bioética es “Distanasia”.
Tanto obstinacion como ensafiamiento o encarnizamiento no se utilizan, por la idea que
puedan generar alrededor de la accion que de por si no es correcta.

- Si se trata de una propuesta para el cambio de paradigma al servicio, se recomienda una

sesion practica de como dar malas noticias y comunicacion asertiva.

Apreciaciones finales

La bioética del cuidado implica la puesta en practica de pequefias acciones paliativas para
el abordaje del final de vida, que sean pequefias, no quiere decir, menos importantes. Quiza estas
acciones sean las que hagan la diferencia para el proceso de humanizar la salud. Se trata de
acompaifiar, consolar y confortar. Desde esta perspectiva se perfila el eje transversal de la propuesta
de orientaciones producto de esta investigacion. El resultado producto del analisis documental, de
las observaciones realizadas en la pasantia, el aporte de los especialistas, personal sanitario,
pacientes, familia y/o cuidadores fueron la materia prima que dio sustento y pertinencia a las

orientaciones ofrecidas.
Cabe destacar algunas limitaciones que se presentaron en el desarrollo de la investigacion:

Instrumentos: Con respecto a las entrevistas de informantes especializados se realizaron 14,
algunos por via electronica con apoyo de la herramienta en linea google drive forms, otros en forma
presencial. De manera que no hubo uniformidad en la aplicacion del instrumento. En las entrevistas

al personal sanitario ocurrié lo mismo, se realizaron 20 distribuidos en diferentes especialidades.
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EL personal de enfermeria del servicio de Medicina Interna del HSJD no participé de las encuestas,
no se logrd por el sistema de organizacion de dicho departamento. En las entrevistas a pacientes se
realizaron 5 y a familia y/o cuidadores se realizaron 8. Por motivo de privacidad algunas de estas

entrevistas fueron realizadas por personal sanitario de apoyo a la investigadora.

Observaciones de la practica: Con respecto a la practica realizada en los centros de salud
de Barcelona, se presento la limitacion del idioma. La investigadora tuvo que hacer un esfuerzo

para aprender algunas palabras en Catalan, sobre todo relacionadas con el argot médico.

CAPITULO V

Conclusiones y Recomendaciones

5.1. Conclusiones

En forma general se detallan algunas conclusiones derivadas del analisis bioético que
realiza la investigadora y que de alguna forma responde a las interrogantes planteadas en el

desarrollo del presente estudio:

Asumir un abordaje paliativo como competencia basica para todos implica no solo de aliviar
el dolor, sino también el sufrimiento, la angustia. Se trata de dar fuerzas y 4nimo a una persona
cansada que debe soportar un peso. Que cuando el médico se acerque a la cama de un paciente,
¢éste pueda sentir que es un amigo cercano que le curara si es posible y sino, le cuidara (concepto

de amistad médico-paciente sin entrar en dependencias).

Comunicar la verdad cuando se trata de una mala noticia es una situacion dificil en la
practica profesional. Esto tiene enormes consecuencias en la vivencia de la enfermedad de
pacientes y reaccion de los familiares. Desde la bioética es importante aclarar lo que se comprende
por mala noticia: cualquier informacion que afecta negativamente las expectativas que tiene el
paciente de si mismo y su futuro. Esto conlleva una gran variedad de situaciones que en la mayoria
de los casos implica un quiebre profundo y radical de lo que espera el paciente y su familia. Ante
tales situaciones el profesional se enfrenta ante una serie de interrogantes: ;Decir o no decir?

(Cuanto decir? ;Como decir una mala noticia? ;Quién es responsable de comunicarla? ;A quién
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se le comunica? ;Qué dano puede causar una noticia? ;Coémo balancear verdad y esperanza?
[ Desean los pacientes saber la verdad? ;Qué¢ le ocurre al profesional al comunicar una mala noticia?

(Se puede “proteger” al paciente y su familia del impacto de una mala noticia?

Un elemento indispensable es contar con el apoyo del equipo de especialistas, no se trata
que todos tengan que estar de acuerdo en lo mismo, pero si apoyarse y llegar a consensos a la hora
de tomar decisiones complejas. Esto dard soporte al personal médico que también tiene su lucha
interior y carga con un peso de responsabilidad sobre la vida de sus pacientes y la presion de los

familiares. (Velar por la salud fisica y mental del personal sanitario).

Es tarea de la bioética inclinar su mirada hacia los conflictos y dilemas generados por las
acciones realizadas por el personal médico en el abordaje del final de vida en los servicios de
especialidades médicas. De manera especifica en aquellos donde el porcentaje de muerte es mayor

y donde la mayoria son pacientes adultos con alto grado de vulnerabilidad.

Como disciplina practica, corresponde tomar decisiones que puedan considerarse
moralmente correctas: Decisiones que implicarian cambios en la formacion del personal médico,
en la jurisprudencia y en la direccion administrativa de centros de salud. Estas decisiones tendran
que ver con hechos, valores y deberes y seran el resultado de la ponderacion de un conjunto de
factores donde cabe el aporte de la interdisciplinariedad, la autonomia del paciente, la participacion

de la familia y la responsabilidad del personal médico.

Cabe destacar que no todo el profesional de salud cuenta con un bagaje fuerte de
inteligencias multiples y que cada quien carga con su historia. Sin embargo, es loable y viable
ejercitar el musculo de la empatia, la compasion, la utilizacion de un lenguaje méas humano,
pequenas acciones que hacen la diferencia. La existencia de orientaciones, protocolos y
lineamientos ofrecera la oportunidad de practicar algunos habitos y acciones, dara direccion y serd

faro en el abordaje al final de vida desde la bioética del cuidado.
5.2. Recomendaciones

A las diferentes instancias involucradas en el cuidado de la salud, de manera especifica, en

el abordaje del final de vida:

A las Autoridades de la Caja Costarricense de Seguro Social:
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- La propuesta de orientaciones, producto de la presente investigacion, representa una
herramienta de apoyo para el personal sanitario del Servicio de Medicina Interna en el abordaje
del final de vida de los pacientes adultos mayores con enfermedades crénicas y/o en fase
terminal, desde los principios de la Bioética del Cuidado.

- Valorar esta propuesta como estrategia de formacion al personal sanitario y de
acompafiamiento a las familias de los pacientes de Medicina Interna que se encuentran en
condicion de final de vida.

- Asumir los principios de la Bioética del Cuidado para ser incluidos en el quehacer
del cuidado en todos los servicios de especialidades médicas de manera especifica en aquellos
que atienden a pacientes en el final de vida.

- Determinar redes de comunicaciéon que permitan la operacionalizacion de la
propuesta no solamente en el servicio de Medicina Interna, sino también que sirva como

modelo para otros servicios de especialidades médicas.
A la Jefatura del Servicio de Medicina Interna:

- Crear estrategias de divulgacion y reflexion que permitan el andlisis de la propuesta
en su personal a cargo.

- Crear la metodologia que permita la puesta en practica de la propuesta de
orientaciones en todos los escenarios de accion del Servicio de Medicina Interna.

- Considerar la posibilidad de presentar la propuesta como un producto del servicio
de Medicina Interna para que sea validada por el Ministerio de Salud con la finalidad de

convertirla en lineamientos oficiales de la CCSS.
Al profesional sanitario del Servicio de Medicina Interna:

- Estudiar la propuesta de orientaciones y realizar analisis en equipos de tal forma que
permita asimilar el contenido aplicandolo a los diferentes casos clinicos propios de este
servicio.

- Utilizar la propuesta como material de apoyo para la formacion de residentes e
internos del servicio.

- Poner en practica la propuesta y compartir algunas de sus orientaciones con la
familia de los pacientes que asi lo requieran, sobre todo en las sugerencias pertinentes al

accionar de la familia y/o cuidadores.
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Anexo N°1

UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
MAGISTER BIOETICA
Entrevista para informantes Especializados:

Muchas gracias por aceptar participar como informante especializado en el desarrollo de esta
investigacion titulada: Bioética y el cuidado al final de la vida: un modelo de orientaciones desde
la bioética del cuidado, dirigido a los profesionales de la salud costarricense.

Antes de empezar me parece prudente indicar que este proyecto investigativo tiene como fin el
disefio de una propuesta con orientaciones basicas dirigida a los actores involucrados (personal de
salud, pacientes, familiares, cuidadores), en el abordaje del cuidado al final de la vida en pacientes
adultos mayores en fase terminal del servicio de “Medicina Interna” para el sistema de salud
costarricense.

Como antecedente es importante indicar que, en la actualidad, este servicio no cuenta con un
protocolo que guie y oriente al personal sanitario y ante la necesidad, esta investigacion se avoca
en atenderla brindando una propuesta de orientaciones.

El propdsito de esta entrevista es darle la oportunidad de compartir sus opiniones, experiencias y
percepciones acerca del tema. Siéntase en toda libertad de comentar y expresar acuerdos y
desacuerdos, nuevas discusiones y debates con respecto al tema en cuestion.

Es muy importante recordarle que esto es un acto andonimo y sus respuestas tendran total
confidencialidad, debe ser llenado de manera individual.
Con sincero agradecimiento por su ayuda.
Maria Angeles Araya Gonzalez

Iniciamos:

1. Dada su extensa experiencia y formacion académica, ;qué significa para usted: “El cuidado al
final de la vida™?

2. {Qué argumentos han generado polémica sobre el significado de “Cuidado” “Eutanasia” y
“Final de vida™?

3. Desde la Bioética del cuidado y de acuerdo a su experiencia, ;cuales son los postulados
fundamentales que posibilitan el abordaje del cuidado al final de la vida en personas adultas
mayores con enfermedad en fase terminal?
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4. ;Qué opinidn le merecen las acciones que, en la actualidad, sigue el profesional de la salud en
el abordaje del cuidado al final de la vida sobre todo en pacientes adultos mayores con
enfermedad en fase terminal?

5. (Cree que el personal sanitario esta capacitado para abordar de manera digna el tema de la
muerte desde la Bioética del cuidado?

6. ;{Cual considera seria el principal aporte que podria dar la Bioética para la formacion del
personal sanitario en el tema?

7. {Qué piensa sobre la autogestion del Cuerpo-Vida- Muerte de la persona adulta mayor en etapa
de enfermedad terminal?

8. (Segun su opinidon cdmo se aplica hoy el soporte vital de vida en los pacientes adultos mayores
con enfermedad en fase terminal en la mayoria de centros de salud?

9. Dentro de las caracteristicas propias de la cultura liberal y moderna ;cdémo piensa que
podriamos palear la despenalizacion de la asistencia al suicidio?

10 ;Quién cree usted que tiene la Gltima decision en el momento de quitar, cambiar o colocar el
soporte vital de vida? (Ensafamiento Terapéutico.)

11. Considerando la alta vulnerabilidad en este tipo de pacientes, ;qué podria comentarnos sobre
la doctrina del consentimiento informado?

12. ;Qué elementos considera fundamentales en una propuesta de orientaciones basicas, dirigida
al personal sanitario, para el abordaje del cuidado al final de la vida desde la Bioética del
cuidado, en pacientes adultos mayores con enfermedad en fase terminal?

13. Considera que todos los servicios de los centros hospitalarios deben contar con orientaciones
basicas para el abordaje del tema o deben adjudicarlo solamente a cuidados paliativos.

14. Qué sugerencias daria usted a las jefaturas de los servicios de salud para el abordaje del
cuidado al final de la vida en pacientes adultos mayores con enfermedad en fase terminal
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AnexoN°2

UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

MAGISTER BIOETICA COSTA RICA

Estimado (a) Personal Sanitario:

Muchas gracias por aceptar participar como informante en el desarrollo de esta investigacion
titulada: Bioética y final de vida: un modelo de orientaciones desde la bioética del cuidado, dirigido
al personal sanitario costarricense.

Antes de empezar me parece prudente indicar que este proyecto investigativo tiene como fin el
disefio de una propuesta con orientaciones basicas dirigida a los actores involucrados (personal de
salud, pacientes, familiares, cuidadores), en el abordaje de la muerte digna en pacientes adultos
mayores en fase terminal del servicio de “Medicina Interna” para el sistema de salud costarricense.

Como antecedente es importante indicar que, en la actualidad, este servicio no cuenta con un
protocolo que guie y oriente al personal sanitario y ante la necesidad, esta investigacion se avoca
en atenderla brindando una propuesta de orientaciones.

El proposito de esta entrevista es darle la oportunidad de compartir sus opiniones, experiencias y
percepciones acerca del tema. Siéntase en toda libertad de comentar y expresar acuerdos y
desacuerdos, nuevas discusiones y debates con respecto al tema en cuestion.

Es muy importante recordarle que esto es un acto andonimo y sus respuestas tendran total
confidencialidad, debe ser llenado de manera individual.
Con sincero agradecimiento por su ayuda.
Maria Angeles Araya Gonzalez

Instrucciones: Se solicita que anote una equis (x) en la respuesta que mas se adecue a su estado
actual, o escriba la respuesta que refleje su realidad o pensamiento.

1. Considere las variables que actualmente se definen:
. Sexo
b. Edadde: 20a30 30a40 40 a 50 50 a 60 Otro

2. Formacion:
a. ¢Hatenido alguna formacién en cuidados paliativos?
Si No
b. Sisu respuesta es positiva éen qué institucién la recibié?
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é¢Conoce el término: “Limitacion del esfuerzo terapéutico”?

Si No
¢Ha tenido alguna formacidn en Bioética?
Si No
¢Qué comprendes por el término Bioética del cuidado?

3. Experiencias con respecto a la muerte

a.

Con respecto a la muerte, ¢ha tenido alguna experiencia
previa dentro del servicio sanitario al que pertenece?
Si__ No__

¢éLa podria relatar?

¢Qué es para usted cuidado al final de la vida?

¢Qué actitud tiene ante una muerte inminente?

éPodria describir qué acciones realizaria para abordar el
tema de la muerte en pacientes adultos mayores con
enfermedad en fase terminal?

. ¢Cree que el personal de salud esta capacitado para
abordar de manera digna el tema de la muerte?
Si No
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g. ¢Segun su opinion cdémo se aplica hoy el soporte vital de
vida en estos pacientes en la mayoria de centros de salud?

h. Situviera que cambiar algo con respecto al abordaje de la muerte digna en pacientes
adultos mayores con enfermedad en fase terminal, équé propondria?

i. ¢éQué piensa de la utilizacidn del soporte vital de vida
dado la alta vulnerabilidad en estos pacientes?

j- éQué piensa del consentimiento informado?

4. Familia
a. ¢Qué papel juega la familia del paciente adulto mayor, con enfermedad
en fase terminal?

b. ¢Como se aborda la comunicacion con la familia sobre la realidad del paciente?
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AnexoN°3

Estimado(a) paciente:

Gracias por participar de este cuestionario sus respuestas tendran total confidencialidad.
Con sincero agradecimiento por su ayuda.
Maria Angeles Araya Gonzélez

Instrucciones: Se solicita que anote una equis (x) en la respuesta que mas se adecue a su estado
actual, o escriba la respuesta que refleje su realidad o pensamiento.

5. Considere las variables que actualmente se definen:
. Género
d. Edadde: 20a30 30a40 40a 50 50a 60 Otro

6. Sobre el tema dignidad:
a. (Queé significa la dignidad para usted?

(Qué le da dignidad a su vida ahora?

(Qué situaciones no le permiten vivir su vida con dignidad?

S e e o

(Hay algo que una persona pueda decirle que le haga sentir mal?

g. ¢Sinecesita que sus hijos o familia le ayuden sentiria que se afecta su dignidad?

a. (Qué le provoca mayor sufrimiento?

b. (Se siente usted solo(a)?

c. ¢Cudles son sus deseos y prioridades en este momento?

d. ¢Qué podria decir sobre su familia?

7. Sobre el contexto y recurso humano que le atiende
a. (Qué le agrada de este lugar?

o

(Como lo(a) tratan aqui?

e

. Se siente usted seguro(a) en este lugar?

d. (Cual es su mayor molestia en este momento?
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AnexoN°4

UNIVERSIDAD NACIONAL — UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

MAGISTER BIOETICA COSTA RICA

Estimado (a) familiar o cuidador:

Participa usted, en forma confidencial de un estudio encaminado a describir sobre la dignidad de
las personas, especialmente cuando se encuentran afectadas de su salud. Este estudio pretende el
disefio de una propuesta con orientaciones basicas dirigida a los actores involucrados en el abordaje
del cuidado al final de la vida con fundamento en la bioética del cuidado en pacientes adultos
mayores en fase terminal del servicio de medicina interna para el sistema de salud costarricense.

Es muy importante recordarle que esto es un acto anénimo y sus respuestas tendran total
confidencialidad, debe ser llenado de manera individual.
Con sincero agradecimiento por su ayuda.
Con sincero agradecimiento por su ayuda.
Maria Angeles Araya Gonzalez

Instrucciones: Se solicita que anote una equis (x) en la respuesta que mas se adecue a su estado
actual, o escriba la respuesta que refleje su realidad o pensamiento.

L. Considere las variables que actualmente se definen:
. Género: a. Masculino b. Femenino c. Otro
f. Edadde: 20a30 30240 40a 50 50 a 60 60 a 80
80290 90 a 100 100 a 110
II. Sobre el tema dignidad:

1. (Podria definir, con sus palabras, qué significa la dignidad humana para usted?

2. (Qué cosas le dan o aportan dignidad a su vida en este momento?

3. (Qué situaciones, en este momento, no le permiten vivir su Dignidad como persona?

4. Qué situaciones atentan o amenazan la vivencia de su dignidad
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II. Sobre el tema de la enfermedad, soledad y sufrimiento.

5. ¢(Como se ha sentido (sentimientos, pensamientos y emociones) al estar afrontando la
enfermedad de su familiar?

6. (Se siente usted solo(a) en este proceso de enfermedad de su familiar?
Si No Otro:
7. ¢ Cudles son sus deseos y prioridades en este momento?

III.  Sobre el contexto y recurso humano que atiende a su familiar

8. Considera que su familiar esta bien atendido (a)

Si No Otro
9. Reconoce que se respeta y comprende a su familiar por la enfermedad que esta
afrontando?

10. ;Considera que su familiar estd seguro(a) en este lugar?

11. ;Su familiar esta bien cuidado?

12. ;Cual es su mayor molestia en este momento?

Y ya para finalizar:

13. {Qué es lo que mas valora de la situacion que esta viviendo con su familiar?

14. ;Puede pensar en algo positivo que haya pasado a raiz de esta enfermedad?

Muchas gracias por su colaboracion
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AnexoN°5

UNIVERSIDAD NACIONAL — UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
MAGISTER BIOETICA COSTA RICA
VALIDACION POR EL JUICIO DE EXPERTO
Dirigido a especialistas en el area de Bioética, Medicina Paliativa y Medicina Interna, en
relacion con la propuesta de orientaciones basicas desde la bioética del cuidado en el

abordaje del final de vida en pacientes adultos mayores con enfermedad en fase terminal

dirigido al personal sanitario del Servicio de Medicina Interna HSJD Costa Rica

Reciba un cordial saludo y agradecimiento de antemano por su valiosa colaboraciéon con la

aplicacion de los criterios de validacion a la propuesta de orientaciones.

Quien le remite el instrumento y un ejemplar de Modelo de Orientaciones desde la Bioética del
Cuidado para profesionales de la salud costarricense se encuentran elaborando un estudio en la
Maestria de Bioética de la Escuela de Filosofia de la universidad Nacional y de la Escuela de

Medicina de la Universidad de Costa Rica.

La informacion aqui recolectada, serd incluida de forma general en la realimentacion de las

orientaciones como aporte significativo al resultado final de la propuesta.

Es muy importante recordarle que esto es un acto andénimo y sus respuestas tendrdn total

confidencialidad, debe ser llenado de manera individual.

Instrucciones: Se solicita que anote una equis (X) en la respuesta que mas se adecue a su juicio

como experto en el area a evaluar y escriba las respuestas que reflejen su realidad o pensamiento.
Con sincero agradecimiento por su ayuda.
Maria Angeles Araya Gonzalez

iMuchas gracias!
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Registro para el criterio de expertos

Propuesta de orientaciones para el abordaje al final de vida desde la bioética del
cuidado en adultos mayores con enfermedad terminal para el servicio de
medicina interna del HSJD, CCSS.

Aspectos generales a observar 321
. Claridad en la presentacién, justificacion y objetivo general
2. Los apartados presentados son suficientes para la propuesta
de orientaciones
La articulacion secuencial de la propuesta es comprensible
El lenguaje utilizado es pertinente para el publico meta
El fundamento bibliografico responde a la exigencia de las
orientaciones
6. Observaciones de la parte introductoria:

—_—

oA W

| Aspectos Sobre los Principios de la Biogtica del Cuidado |3 [2 1 |

7. El titulo de la unidad es pertinente con el contenido
correspondiente

8. La introduccion sobre los principios de la bioética del cuidado
refleja claridad y comprensién

9. El esquema responde a los principios fundamentales de la
Bioética del cuidado

10. El principio autonomia cumple con definicion clara 'y
contextualizada al servicio de Ml

11. El principio dignidad cumple con definicion clara 'y
contextualizada al servicio de Ml

12. El principio de integridad cumple con definicion clara y
contextualizada al servicio de Mi

13. El principio de vulnerabilidad cumple con definicion clara y
contextualizada al servicio de Ml

14. Observaciones con respecto a los Principios de la Bioética del
Cuidado:

Capitulo | Conceptos 3 |2 [
15. Los términos utilizados son pertinentes de acuerdo al tema de
la propuesta
16. El concepto de cada termino esta redactado con claridad
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17.EIl concepto de los términos cumple con las prescripciones
médicas y cientificas

18. Los conceptos asumen el caracter de las declaraciones de las
Organizaciones Internacionales de la Salud.

19. Contienen fundamento bibliografico

20.Observaciones:

Capitulo Il Procesos en el abordaje del cuidado en el final de la vida.
Procedimientos indicados en el manejo de sintomas

21.El objetivo de este capitulo cumple con el contenido propuesto
y se comprende con claridad.

22.Los procedimientos indicados en el manejo de sintomas son
pertinentes y suficientes.

23.El tiempo indicado para cada procedimiento cumple con la
especificidad del mismo.

24 El método propuesto para realizar el procedimiento es
congruente con acciones y actividades que promueven un
abordaje de final de vida digno.

25.Observaciones:

Procedimientos en la intervencion de la familia y los cuidadores

26. Los procedimientos indicados en relacion con el papel de la
familia y o cuidadores son pertinentes y suficientes.

27.El tiempo indicado para iniciar el procedimiento cumple con las
necesidades del paciente.

28.El método propuesto para realizar los procedimientos es
congruente con acciones y actividades que promueven un
abordaje de final de vida digno.

29. Observaciones:

Procedimientos en el manejo del duelo

30. Los procedimientos indicados en relacion con el papel de la
familia y o cuidadores son pertinentes y suficientes.

31.El tiempo indicado para iniciar el procedimiento cumple con los
sintomas que se van presentando en el paciente con el avance
de su enfermedad.

32.El método propuesto para un adecuado manejo del duelo es
congruente con acciones y actividades que promueven un
abordaje de final de vida digno.

33. Observaciones:
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Procedimientos en el manejo paliativo desde medicina interna

34. Las preguntas utilizadas responden a la habilidad de
comunicacién de malas noticias

35.La respuesta de cada una de las preguntas tiene fundamento
en un trato humano y digno para el paciente y la familia

36. Los elementos seleccionados como protocolo para dar malas
noticias son coherentes, suficientes y pertinentes para abordar
la finitud de la vida con humanidad y dignidad.

37.Este protocolo es realizable para ser aplicado en el servicio de
medicina interna

38. Observaciones:

Procedimientos para abordar los aspectos psicolégicos

39. Los tratamientos sugeridos son adecuados para el abordaje
psicolégico en el final de vida

40. Las indicaciones sobre el momento adecuado para realizarlo,
es pertinente con el desarrollo de complicaciones que podria
presentar el paciente.

41.Las medidas propuestas responden a los sintomas que
presentan los pacientes en enfermedad terminal.

42. Es factible realizar estos procedimientos en el servicio de
medicina interna.

Observaciones:

Procedimientos para abordar el aspecto espiritual

43.Los elementos seleccionados son suficientes y competentes
para un abordaje espiritual en el final de vida.

44 E| tiempo y momentos propuestos para el abordaje de la
espiritualidad son pertinentes con el proceso de final de vida.

45.Los elementos desarrollados del proceso consideran las
diferencias y aportan sustento espiritual que ofrezca alivio y
paz al paciente y familia.

46.Es viable este procedimiento en el servicio de medicina interna.

Observaciones:

Procedimientos para la practica de la Compasion
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47. Los elementos seleccionados son suficientes y competentes
para propiciar la compasion en el final de vida

48.El tiempo y momento indicado es prudente para satisfacer la
necesidad del paciente.

49.El procedimiento sefalado permite la practica del derecho
humano a ser cuidado con amor en uno de los momentos mas
trascendentales de la vida, la finitud.

Observaciones:

Capitulo Ill Sobre las sugerencias pedagdgicas para el
desarrollo de los Principios de la Bioética del Cuidado en el
abordaje al final de vida.

En el principio de autonomia:

50.Las habilidades a desarrollar coinciden con los postulados
tedricos del principio de autonomia en el abordaje al final de
vida.

51.Las estrategias de mediacion son pertinentes con el principio y
permiten el analisis y la formacion en el abordaje al final de la
vida para los involucrados en este proceso (personal sanitario,
familia y o cuidadores)

52.Es prudente trabajar con preguntas generadoras para le
evaluacion del proceso.

Observaciones:

En el principio de dignidad:

53.Las habilidades a desarrollar coinciden con los postulados
tedricos del principio de dignidad en el abordaje al final de vida.

54.Las estrategias de mediacion son pertinentes con el principio y
permiten el analisis y la formacion en el abordaje al final de la
vida para los involucrados en este proceso (personal sanitario,
familia y o cuidadores)

55. Es prudente trabajar con preguntas generadoras en el
desarrollo de este principio para le evaluacién del proceso.

Observaciones:

En el principio de integridad:

56.Las habilidades a desarrollar coinciden con los postulados
tedricos del principio de integridad en el abordaje al final de
vida.
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57.Las estrategias de mediacion son pertinentes con el principio
de integridad y permiten el analisis y la formacion en el
abordaje al final de la vida para los involucrados en este
proceso (personal sanitario, familia y o cuidadores)

58. Es prudente trabajar con preguntas generadoras en el
desarrollo de este principio para le evaluacion del proceso.

Observaciones:

En el principio de vulnerabilidad:

59. Las habilidades a desarrollar coinciden con los postulados
tedricos del principio de vulnerabilidad en el abordaje al final de
vida.

60. Las estrategias de mediacion son pertinentes con el principio
de vulnerabilidad y permiten el analisis y la formacion en el
abordaje al final de la vida para los involucrados en este
proceso (personal sanitario, familia y o cuidadores)

61.Es prudente trabajar con preguntas generadoras en el
desarrollo de este principio para le evaluacién del proceso.

Observaciones:

Capitulo IV Orientaciones Basicas para el abordaje del final de
vida para el Servicio de Medicina Interna CCSS

62.Se observa la presencia de los principios de la bioética del
cuidado en las orientaciones

63. Las orientaciones son pertinentes con el abordaje al final de
vida en el servicio de Medicina Interna.

64.Se observan orientaciones claras para todos los involucrados
en el cuidado al paciente.

65. En las orientaciones aparecen indicaciones que cubren todo el
proceso de la enfermedad (previo al final de vida, mientras
transcurre el proceso y posterior al final de vida).

Observaciones:
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1. ¢ Qué aspectos recomendaria agregar a la propuesta de orientaciones para el
abordaje al final de
vida, para mejorarla?

2. ; Qué oportunidades representa para el Servicio de Medicina Interna el

aporte de la propuesta de orientaciones par el abordaje al final de vida?

3. ¢ Por qué consideraria que esta propuesta representa una innovacion

en el Servicio de Medicina Interna?

iMuchas Gracias!
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AnexoN°6
Documento Pdéliza para la pasantia

AON GIL Y CARVAJAL, CORREDURIA DE SEGUROS,
SOCIEDAD UNIPERSONAL, CON DOMICILIO SOCIAL EN MADRID, C/ROSARIO PINO,

14-16 (28020-MADRID)
INFORMA:

Que la Asociacion “PALIATIVOS SIN FRONTERAS”, con C.I.F. n°® G75000521 y domicilio en el C/ JUAN
XXIll, 6 GALERIAS COMERCIALES-LOCAL 3D 20016 SAN SEBASTIAN DONOSTIA tiene contratada
una poliza de Responsabilidad Civil y Accidentes con n° de pdliza: 055- 0580000003 a través de esta
Correduria con la Cia. MAPFRE, S.G.

Indemnizacioén por invalidez permanente hasta 12.020,24€

Indemnizacion por fallecimiento hasta 6.010,12 €

Dafos a terceros (responsabilidad civil) hasta un limite de

601.000 € por siniestro y por anualidad para el conjunto de

los siniestros (franquicia de 30,05 €).

Dicha pdliza tiene efecto de 12/01/2023 y da cobertura a quince voluntarios entre los que esta incluido:
Maria de los Angeles Araya Gonzalez

203870891 Mujer Costa Rica 08/11/63

Y PARA QUE CONSTE A LOS EFECTOS QUE SEAN OPORTUNOS, SE EXPIDE EL PRESENTE DOCUMENTO EN

MADRID, A OCHO DE MAYO DE DOS MIL VEINTITRES

&]il y Carvajat SAL,

Aon Risk Solutions | Aon Affinity
Rosario Pino 14-16 | 28020 Madrid
t+34 902 114 611 | f +34 913 405 876 | www.aon.es
Aon Gil y Carvajal S.A. Correduria de Seguros, Sociedad Unipersonal
Inscrita en el R2 Mercantil de Madrid, Hoja M-19857, Tomo 15321, Folio 133, N.I.F. A-28109247
Inscrita en el Registro Especial de Sociedades de Correduria de Seguros de la DGS con la clave J-107.

Capacidad financiera y Seguro de Responsabilidad Civil concertado segun lo previsto en la Ley 26/2006,
de 17 de Julio,

de mediacién de seguros y reaseguros privados

113



Anexo 7

Cartas de tutores y solicitud de permiso para pasantia










Anexo N°8

Dietarios Pasantia 1

UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Dietario de la investigacion

Para optar por el Titulo de Magister en Bioética

Inicié mi pasantia el jueves 04 de mayo en una primera reunion en el Instituto Borja de Bioética
con el Dr. Francesc Torralba Roselld. Es Doctor en Filosofia, Teologia, Pedagogia e Historia,
Arqueologia y Artes Cristianas. Profesor de la Universidad Ramodn Llull Barcelona, Espafia.
Escritor y conferencista, participa en numerosos Congresos Internacionales. Director de la
Catedra de Etica Aplicada de la Universidad Ramén Llull.

Es mi tutor para el trabajo que debo realizar en Barcelona — Espafa.

Semana del 08 al 12 de mayo

Dia

Actividad

Retroalimentacion

Lunes 08 de mayo

Organizacién de trabajo
informacidn a profesores
con la UCR vy la UNA

Comunicacion sobre el eje central
de la investigacidn, recoleccidn de
bibliografia y entrevistas a
informantes especializados.

Martes 09 de mayo

En la biblioteca del Instituto
Borja

Recoleccion de informacién
mediante biblioteca virtual:
revistas, articulos y libros sobre el
tema

Miércoles 10 de mayo

En la biblioteca de la
Facultad de Psicologia de la
Universidad Ramon Llull.
Reunidn con Francesc.
Revisidn de las preguntas
redactadas para los
informantes especializados.
El tutor ofrece algunas
orientaciones especificas a

Recoleccion de informacion
mediante biblioteca virtual:
revistas, articulos y libros sobre el
tema
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la especialidad de cada
informante.

Jueves 11 de mayo

Reunidn con tutor Francesc
Torralba y revisién de
bibliografia en la Facultad
de Teologia de Catalunya

Direccion del tutor,
recomendaciones sobre elaboracién
de entrevistas, contenido y
sugerencia de informantes
especializados

Viernes 12 de mayo

Entrevista con la Dra.
Montserrat Esquerda
Aresté, Dra. en Medicina,
Madster en

Bioética y Derecho.
Coordinadora del Instituto
Borja de Bioética

Hora. 9:00 a.m. en el
Instituto Borja

(La entrevista quedd
grabada con el permiso del
informante, para efectos de
recoleccion de la
informacion).

Entrevista con el Dr. Joan
Bertran Médico Paliativista.
Director de la Revista
Bioetica & Debat

Instituto Borja de Bioética
4:30 p.m. de manera virtual
(La entrevista quedd
grabada con el permiso del
informante, para efectos de
recoleccion de la
informacion).

Entrevista semiestructurada que
contempla informacién requerida
como respuesta a cada uno de los
objetivos de la investigacion.

Dato importante: necesidad de
formacion paliativa. Debe estar
presente en todos los servicios de
salud, es decir, no sélo corresponde
al depto. de paliativos. Paliativos no
es una especialidad...deberia estar
presente en todos los servicios:
medicina interna, cardiologia... etc.

Entrevista semiestructurada que
contempla informacién requerida
como respuesta a cada uno de los
objetivos de la investigacion.

Para el Dr. Bertran tres elementos
fundamentales:

1. No podemos cuidar sin
tomar en cuenta la ética
narrativa.

2. Formacion integral de
personal de salud.

3. Comunicacién asertiva
médico paciente- familia.
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UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Dietario de la investigacion

Semana del 15 al 19 de mayo

Para optar por el Titulo de Magister en Bioética

Dia

Actividad

Retroalimentacion

Lunes 15 de mayo

Entrevista al Dr. Francisco José
Cambra. Doctor en Medicinay
Cirugia. Jefe del Servicio de
Cuidados Intensivos Pediatricos
del Hospital Materno-Infantil Sant
Joan de Déu

Miembro del equipo docente e
investigativo del Instituto Borja
de Bioética.

Se destacan elementos
importantes como
resultado de la entrevista:
1.Los cuidados necesarios
para adultos mayores con
enfermedad terminal son
higiene y alimentacidn.
2.Corresponde al médico
controlar el sufrimiento y
no realizar diagndsticos
innecesarios

3.Atender la necesidad
espiritual de pacientesy
familiares.

Martes 16 de mayo

Triangulacion de la informacion
recibida en las entrevistas
anteriores.

Elaboracién y redaccién de la
entrevista dirigida al Dr. Diego
Gracia Guillén

Se inicia la codificacion de
respuestas de los
informantes entrevistados
hasta el momento. Existe
coincidencia en algunas de
las respuestas, sin
embargo, aparecen
elementos nuevos, que
enriquecen el andlisis.
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Se reciben sugerencias e
indicaciones del tutor con
respecto al contenido de la
entrevista dirigida al Dr.
Diego Gracia.

Miércoles 17 de mayo

Trabajo en la confeccidn de
hoja con la informacién y
consentimiento informado para
el personal de salud del
Hospital Pere Virgili. Para los
pacientes y sus familiares y o
cuidadores.

El propdsito de este
documento es proveer a los
participantes en esta
investigacion, una clara
explicacion de la naturaleza
de la misma, asi como de su
rol en ella como
participantes.

La hoja contiene un
resumen corto sobre el
objeto de estudio y sobre
los objetivos.

Jueves 18 de mayo

Reunidn con el Tutor Francesc
Torralba.

Participacion del Simposio:
Persona, Sociedad y Cuidado:
Revalorizar el cuidado para
humanizar la sociedad.
Solemne investidura de Doctor
Honoris Causa al Dr. Eduardo
Bruera por su excelente trabajo
en cuidados paliativos:
Palabras y presentacion del Dr.
Bruera:

“Si no puedo salvarte la vida...
Yo, como médico me quedo
contigo...”

Luego presentd ponencia el Dr.
Alfredo F. Marcos, catedratico
de Filosofia de la Universidad
de Valladolid.

Titulo: El valor absoluto de la
dignidad de la persona humana

Direccion del tutor,
recomendaciones sobre
elaboracion de entrevistas,
contenido y sugerencia de
informantes especializados.
Con respecto a las
apreciaciones de algunos
informantes se sugiere
modificar el titulo de la
investigacién agregando
consideraciones bioéticas y
muerte digna.

Rescata el significado de
dignidad humana desde los
postulados de Aristételes y
Kant.

Con respecto al cuidado
expone tres principios:
1.Pertenencia a la familia
humana
2.Incondicionalidad del
cuidado.
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Ponencias de la tarde
exposicidn de varios expertos:
“Revalorizar el cuidado para
humanizar la sociedad”

3.Principio 4D (Robert
Spaemam) Cuenta la vida
de cada persona como un
todo.

Viernes 19 de mayo

Sabado 20 de mayo

Continua el Simposio

Primera ponencia de la mafiana
Titulo: “El valor esencial del
cuidado en la historia de la
humanidad. A cargo del Dr.
Higinio Marin

Segunda ponencia: Dr.
Pierpaolo Donati: “La curay las
relaciones humanas”

Jornada de la tarde:

Ponencia del Dr. Francesc
Torralba: “El liderazgo centrado
en el cuidado

Primera ponencia: “Recuperar
el sentido genuino del cuidado
personal” a cargo de Luigina

Coloca su atencién en el
término que ha llamado
arqueologia del cuidado

desde dos puntos de vista:

objetiva y subjetiva. Se
trata de la virtud de la
hospitalidad, acogida del
peregrino, del caminante,
asistirlo para que pueda
seguir su camino.

La caricia y la ternura: no
dejar a nadie solo.

El cuidado del otro como
relacién social:

-Sentido relacional del
cuidado.

-Fundamento del cuidado.
-Ensefianza del COVID

Centra su ponencia en las
caracteristicas de un
liderazgo cuyo centro es el
cuidado: ético, cuidado y
servicio.

Menciona cinco rasgos
fundamentales:
1.Insertidumbre
2.Volatilidad del sistema
3.Interdependencia

4. Hiperaceleracién
5.Vulnerabilidad
Conclusién: “Cuidar no es
un lujo es un acto
imprescindible...”

Elementos que se pueden
rescatar parala
investigacion:
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Mortari Catedratica de Filosofia
y Epistemologia. Universidad de
Verona, Italia

Segunda Ponencia a cargo de
Agustin Domingo: El cuidado en
la era digital

1.Recuerar el cuidado a
nosotros mismos.

2.No solo cuidar el cuerpo
se trata de cuidar el alma.
3.El cuidado que das a
otros tiene un efecto: cura
con gestos, palabras,
caricias.

4.El cuidado esta hecho de
las virtudes del alma.

5.El cuidado es esencial.

Como elemento
significativo hace énfasis en
el cuidado generativo:
como la posibilidad de
articular la solicitud por el
otro (donacién
responsabilidad) con una
antropologia de las
capacidades (dar de mi-dar
de si). Desarrolla las 5 “c”
del cuidado: Competencia,
Confidencia, Compasion,
Confianza y Conciencia.
Bases para una ética del
cuidado: Atender, Dialogar,
Responder y Personalizar.
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UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Para optar por el Titulo de Magister en Bioética

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Dietario de la investigacion

Semana del 22 al 26 de mayo

Dia Actividad

Retroalimentacion

Lunes 22 de mayo Inicia la practica en el Centro
Hospitalario Pere Virgili a cargo
de la Doctora Nuria Bernaus
Médico Paliativista.

En el Servicio de Medicina
PADES (Programa de Atencién
Domiciliaria y Equipo de
Soporte.

Este equipo es interdisciplinario
conformado por: Dra. Nuria
Bernaus, Javier Mallo
enfermero, Alba Sandoval
coordinadora de enfermeria,
Inma Martinez enfermera y
Dayana Tabilo trabajadora
social.

Durante esta semana trabajaré
junto a ello en atencidn

Abordaje en la atencidn de los
pacientes:

El trabajo inicia a las 8:00 a.m. con
reunion del equipo para organizar el
trabajo de visita con los pacientes
gue se atenderdn en ese dia.

Se preparan los medicamentos que
corresponden segun la terapia
especifica de cada uno. Se les llama
por teléfono para confirmar visita. Se
sale al campo de trabajo alrededor
de las 10:00a.m.

Se atendieron cinco pacientes:
1.Dofia Antonia 97 afios con cancer
de pancreas

2. Sor Pilar 89 afios con demencia.
3.Amelia 101 afios con insuficiencia
cardiaca. Se aplica curacion de llagas.

domiciliaria. 4.Pacientes nuevos: don Joaquin de
85 afios y dofia Maria Teresa 69 anos,
ambos con cancer y en fase terminal.
Martes 23 de mayo Visita domiciliaria del dia: Este dia el trabajo inicia a las 8:00

Se visitan tres pacientes y un
centro publico de atencidn
primaria

a.m. con la rutina de llamada a los
pacientes que tienen pendiente la
visita y otros que solicitan el servicio
de acompafiamiento paliativo al final
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de la vida. Casi siempre son los hijos
o el conyugue que llama. Se definen
las visitas y se preparan los
medicamentos y lo que se requiere
segln cada caso.

i. Se inicia con Mariane de 86 afios,
tiene insuficiencia cardiaca. Se le
toma la presién, el oxigeno. Es una
paciente de seguimiento. Pero ya se
encuentra en la fase final. Se
estabiliza emocionalmente a su
familia que se muestra muy afectada
y se busca aliviar el dolor.

2. Nuevamente se visita a dofa
Antonia para ver como reacciono al
tratamiento que se le aplicé.
Permanece dormida sin dolor,
encaminada a su paso final de vida.
Igual se prepara a su familia.

3. Dofia Silvia es una sefiora de 75
afios con insuficiencia cardiaca,
fibromialgia, efisema pulmonary
otros padecimientos. Primera vez que
se le visita. Tiene mucho dolor, esta
enojada y pide con insistencia la
eutanasia. El comité le rechazo su
peticidn de eutanasia. “Lo que quiero
es que me apaguen”

El equipo dard soporte a su esposo y
a ella para evitar el dolor y conseguir
que se sienta mejor.

Finalmente en el Centro de Atencién
Primaria la Dra. Bernaus ofrece una
charla al equipo médico del centro
sobre: Planificacion anticipada del
Cuidado.

Miércoles 24 de mayo

Visita domiciliaria del dia:

Se visitan tres pacientes para
dar seguimiento porque ya han
sido tratados en varias
ocasiones.

El trabajo inicia a las 8:00 a.m. con la
rutina de llamada a los pacientes
para indicarles la hora de la visita y si
tienen alguna indicacién especial de
salud. Se preparan los medicamentos
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de acuerdo a las patologias por
atener segln cada caso.

1. Doia Carmen de 99 aios. Se
le hace curacién de llagas,
estd consciente y con buen
animo. Se le da indicacion a
su cuidadora para los
cuidados.

2. Don Albert Azuin de 74 afios
con cancer de eséfago. Indica
gue tiene mucho dolor. Se
atiende con cuidado y se
sugiere cambiar el
medicamento para aliviar sus
molestias y que permanezca
tranquilo. Se le da
acompafamiento a su hija
que lo cuida.

3. Carmen Rosa de 67 afios:
Céancer de colon y metastasis
en los pulmones. Vive con dos
hijos. Se encuentra animada y
mucho mejor que la ultima
visita.

Jueves 25 de mayo

Visita domiciliaria del dia:

Se visitan tres pacientes para
dar seguimiento porque ya han
sido tratados en varias
ocasiones.

El trabajo inicia a las 8:00 a.m. con la
rutina de llamada a los pacientes
para indicarles la hora de la visita y si
tienen alguna indicacién especial de
salud. Se preparan los medicamentos
de acuerdo a las patologias por
atener segln cada caso.

1. Donfa Silvia: Un caso muy
dificil. Desea que le apliquen
la eutanasia. Esta enojada con
la vida, no acepta su
enfermedad, no quiere vivir y
el esposo tampoco colabora.
El equipo busca mejorar sus
condiciones y quitar el dolor.
Ellos solicitaron la eutanasia
pero el comité encargado se
las negd. Se sugiere ayuda de
profesional en psiquiatria.

125




2. Se visita de nuevo al sefior
Albert Azuin. Manifiesta dolor.
Un dato interesante fue que
cuando si hija se retird, el
sefior se puso a llorar, sabe
que se acerca la fecha de su
partida y no quiere que su
hija quede sola. El equipo le
da contencidn y le acompaiia
en su dolor.

3. Se visita aJulia de 87 afios,
tiene cancer de pulmdn. Esta
muy animada y le encantan
las flores.

Viernes 26 de mayo

Reuniodn virtual a las 9:00 a.m.
con Dr. Francisco Javier de la
Torre Diaz.

Como segunda actividad del dia
se realizan las visitas
domiciliarias programadas.

En la reunion explico al Dr. Javier el
objeto de estudio de la investigacion.
Se muestra muy interesado y desea
colaborar desde su experiencia.
Indica que considera un gran acierto
la escogencia como campo de trabajo
el servicio de medicina interna.
Ofrece colaborar respondiendo la
entrevista y abrir espacio para que la
investigadora conozca y participe en
Madrid del trabajo que realiza José
Carlos Bermejo en cuidados
paliativos.

De igual manera se realizan las
llamadas para confirmar la visita y se
preparan los medicamentos que
corresponden.

1. Primera visita es a la sefiora
Cayetana de 95 afios, ella
tiene deterioro cognitivo y se
encuentra muy bien. Se
explica a la familia que por su
condicidn estable y con
notable mejoria se da de alta.

2. Se da seguimiento al sefior
Joaquin Itar, que se visit6 el

126




dia lunes y se encuentra
estable. El equipo habla con la
hija sobre el avance de la
enfermedad. Ella esta muy
ubicada sobre la condicion de
su padre. Pregunta sobre el
tiempo de vida que le queda.
Se asume la condicién con
mucha naturalidad y calma.
Antonia Rollé de 73 afos, una
visita de rutina, se encuentra
mejor.

Se visita a Maria de 96 y
Norma de 88, a las dos se les
da de alta porque se
encuentran muy estables y se
han recuperado. Sus
familiares y cuidadores estan
pendientes y preparados.

A estos pacientes que se les
da de alta, se refieren a la
consulta de atencion primaria
para que este centro de salud
continue atendiéndolos.
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UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez
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Retroalimentacion

Lunes 29 de mayo

Inicia la practica en planta en
el cuarto piso del Hospital en
el Servicio Geriatrico.
Recurso fisico y humano del
servicio:

La planta cuenta con dos alas
de habitaciones. Una de ellas
con 16 cuartos doble cama.
La otra ala cuenta con 11
aposentos individuales.
Oficina para médicos y
personal de enfermeria. El
control de enfermeria donde
se registran ingresos, egresos
y aplicacion de
medicamentos.

Un comedor para que los
pacientes puedan disfrutar
con sus familiares de
alimentos y meriendas
cuando estan en condiciones
de hacerlo.

Un aposento pequefio con
mesa, refrigerador, cocina
por si los familiares necesitan
refrigerar la comida que han

Abordaje en la atencién de los
pacientes:

El trabajo inicia a las 8:00 a.m. con
reunion del equipo de médicos para
organizar el trabajo de visita con los
pacientes que se encuentran
internados. Comentan sobre la
situacion de cada paciente y sobre las
reacciones de sus familias. Indican que
la familia suele buscar abrigo y
consuelo en el personal médico. De ahi
la importancia de la comunicacién y
saber utilizar un lenguaje adecuado y
prudente. No se trata de dar esperanza
a nadie, simplemente acompaiiar en el
sufrimiento y evitar el dolor. Las
actitudes y reacciones de la familia son
diferentes en cada caso. Es
impredecible.

El médico hace lectura de las
indicaciones sobre el estado de los
pacientes durante la noche anterior. Si
hay alguna baja se procede a llamar a
su familia para ofrecer las condolencias.
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traido o medicamentos
especiales que requieran de
mayor cuidado.

Estos aposentos funcionan
también como espacios
donde los médicos se retiran
en privado a hablar con Ia
familia, sobre todo cuando
llega el final de la vida y es
fundamental tener una
comunicacion asertiva y mas
cercana.

Ademds, cuenta con una
terraza debidamente
equipada con mesas sillones,
vista al mar, adornada con
ambientes muy agradables
para que los pacientes
disfruten en los momentos
en que su estado se los
permite. También lo pueden
utilizar sus familiares.

El equipo humano: el Dr.
Hugo Badani y la Dra. Cristina
Llanela.

Dos enfermeras, Lorena y
Lucia Almazan. Cada una de
ellas atiende un ala
especifica. Se turnan por
semana. La secretaria Anay
el equipo de limpieza.

La mayoria de estos pacientes son
oncolégicos con enfermedades en fase
terminal.

Para hoy no tienen pacientes que dar
de alta. Algunos estan mejor otros no
tanto.

Para que regresen a casa se toman en
cuenta dos factores:

a. Queellosden su
consentimiento de querer morir
en casa.

b. Que las condiciones en casa se
presten para tal efecto.

Un dato interesante: Los pacientes de
las familias de mas dinero suelen morir
en sus casas.

Cada médico por aparte escribe en su
ordenador las indicaciones de sus
pacientes.

En las visitas acompanio al Dr. Hugo
Badani.

Casos y visitas del dia:

1. Manuel Orellana 73 afios. NSCLC
estadio IVB con afectacion a nivel SNC
(multiple) y carcinomatosis
leptomeningea, con deterioro
neurolégico y funcional importante.
Don Manuel se encuentra muy mal. El
Dr. llama por aparte a su esposa y sus
dos hijos y explica que lo que se puede
hacer es evitar el dolor y sufrimiento.
Sugiere la sedacion paliativa, con lo que
la familia estd de acuerdo, no quieren
verle sufrir. El médico les sugiere que le
continden hablando de lo que a él le
gustaba hacer, de los momentos que
disfrutaron en paseos o encuentros. Eso
sera favorable para él.

La familia queda muy tranquila.

2.Nieri Huaman (Peruana): Tiene 55
afos con un Sarcoma periesternal + M1
pulmonares + cutdneas. Se encuentra
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deteriorada por la enfermedad, con
mucho dolor, se le aplica medicamentos
para evitar el dolor, pero ya la
enfermedad la consume. Ella expresa
gue quiere irse para su pais a morir con
su madre y su hijo. Su esposo que la
acompafia también quiere lo mismo. El
Dr. les explica que eso es imposible en
el estado en que se encuentra.

Este es un caso de andlisis para la
bioética: situacion de migrantes en el
mes de febrero de este aino buscando
mejores oportunidades y les toca vivir
el final de la vida lejos de los suyos, sin
recursos econdémicos y en un pais
desconocido.

“éNieri qué desea?, ella contesta:
“quiero irme sin dolor, quiero irme
dormida... pero con los mios... en mi
pueblo”

3.Maria Consuelo: Religiosa de 81 afios.
Céancer de endometrio y obstruccién
intestinal. Tiene dolor y se le aplica
medicamento para aliviarla. En sala
aparte se habla con su hermana para
explicarle que no se encuentra bieny
gue habra que tomar la decisidén con
ella de aplicar la sedacion paliativa para
evitar sufrimiento por el avance de la
enfermedad. La paciente estd de
acuerdo y su familia también.

4.Raquel Gonzalez: Tiene 50 afos.

NEO mama, M1 éseas multiples. Se
encuentra mucho mejor. Esta sonriendo
y solicita permiso para ir a la terraza.
5.Enric Ferré: 61 afios. Neoplasia
maligna pulmén con M1 vertebrales +
compresion medular.

En medio de su afeccidn se encuentra
estable. Sin embargo, el hijo se queja
porque indica que durante el fin de
semana no le movilizaron
correctamente. El médico anota el dato
para presentar informe. Una vez que lo
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revisa le pide a su hijo hablar aparte y
le indica que esta mds agotado y que
esta empeorando que debe preparase,
su padre se encuentra en el final de su
vida y lo que se quiere es que esté
confortable sin sufrir.

6. Ester Sanagustin: 65 afios. Con ADK
de colon, recidiva peritoneal y multiples
ingresos por infecciones y por
colecciones abdominales.

Se encuentra estable. Su familia no esta
con ella. Se refiere a trabajadora social.

Martes 30 de mayo

Se pasa visita a los pacientes.
Los que estan mas graves se
ubican en el ala de habitacién
individual.

1.Francis Ochoa: Tiene 45 afios con
Glioblastoma

Esta estable. Pide permiso para salir
dos horas a visitar a su nieto. Es una
visita muy especial y sus condiciones lo
permiten. Se le otorga el permiso.
2.Teresa Ara: Tiene 56 afios con un ADK
endometrio EIV + metastasis pulmonar,
hepaticas, adenopatias, supra e
infradiafragmaticas para rehabilitacion
funcional.

A pesar de su complicacion se
encuentra muy animada y se le
concedié el deseo de salir a la terraza
con su familia. Esto la animo y se
encuentra tranquila.

3. Maria Consuelo amanecié muy mal,
se toma la decisidn de pasarla a cama
individual. Sus hermanas estan muy
afectadas y se refieren con la psicdloga
para que les atienda.

Lasha Kapanazde: 36 afos
Adenocarcinoma de recto estadio IV
(hepaticas), con deterioro clinico.
Compresién medular T11. Este es un
caso de un paciente muy joven, su
madre lo cuida. Se mantiene en
habitacion individual. De momento se
le da tratamiento para evitar el dolor y
quien mds apoyo necesita es su madre.
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Se le ofrece acompafiamiento
psicoldgico y espiritual.

4. Javier Maristany: 49 afos, con
Glioblastoma. Se encuentra estable y su
hermano es quien lo cuida. Su madre se
encuentra muy afectada y es atendida
por el equipo de enfermeria.

En medio de la rutina de visita, el hijo
de don Manuel avisa que su padre ha
dejado de respirar y el Dr. Hugo se
acerca y confirma su muerte. En ese
momento se ofrece apoyo
incondicional a la familia. Un dato
importante es que el cuerpo del
paciente se trata con muchisimo
respeto.

Miércoles 31 de mayo

Se pasa visita a los pacientes.

La paciente Neiri fallece en horas de la
manana y por medio de Trabajo Social
se logra colaborar con el esposo para
incinerar el cuerpo y que pueda llevarla
a Peru y realizar las honras funebres
con su familia.

El caso de Joan de 76 anos, sufre de un
aneurisma, fue operados y se ingresa al
Pere Virgili dos meses después de su
operacion. Vive una situacion dificil con
su familia, no lo visitan ni lo cuidan, no
hay forma de contactarles. Sus amigos,
excomparieros de trabajo son los que le
atienden y lo cuidan.

Jueves 01 de junio

Reunion del equipo médico
con el personal de
enfermeria, trabajo social y
psicologia.

Se confirma el fallecimiento del sefor
Enric y de la religiosa Maria Consuelo.
Se procede con apoyo espiritual y moral
para su familia.

Una vez que se ha analizado cada caso
de los pacientes internados y realizado
indicaciones de medicamentos. Se
reune el equipo para recibir formacion
a cargo de personal especializado. Un
tipo de contencidn y apoyo al personal
de salud.
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En caso de alguna emergencia mientras
se realiza la actividad formativa, hay
personal suplente a cargo.

Una vez finalizada la reunidn se
continda con las visitas y anadlisis de
cada paciente. Es importante indicar
que falta tiempo para atender a la
familia con dedicacién.

Se atiende a Montserrat Antish 97 afos
con fibrosos pulmonar. Su hija Mdnica
esta con ella, la cuida muy bien. Sus
otros hijos la visitan, esta muy
acompanada Se encuentra estable. Es
muy curioso, en la visita esta sonriente,
tranquila, sin dolor, amada, cuidada y
sin embargo se dirige al doctor y dice:
“No habra una inyeccién para que yo
medio desaparezca y sonrie....”

Viernes 02 de junio

Reunion del equipo médico
con el personal de
enfermeria, trabajo social y
psicologia.

1.Albert Salas de 66 afios con cancer de
pulmén. Su esposa lo cuida muy bien.
Estd en habitacién compartida. Estd con
medicamento para el dolor. Su tumor
estd en grado tres. Manifiesta mucho
temor y ansiedad.

El médico se reldne con su esposa y
explica que el paciente no se puede
qguedar con la responsabilidad de su
enfermedad y es probable que eso le
esté ocurriendo. Es necesario hablarle y
liberarlo de eso para que esté tranquilo.
2.Elena de 38 afios con cancer de
pancreas en grado cuatro. Ya ha pasado
por todas las lineas de tratamiento y |a
enfermedad sigue avanzando. Se busca
aliviar el dolor. Le acompanfa su esposo.
Tiene dos hijos de siete y diez anos.
Ellos estdn con apoyo psicoldgico.

Al finalizar la semana se rescatan
elementos importantes como
retroalimentacidn para este trabajo:
Se observa un acompafiamiento
cercano, holistico y antropoldgico. Se
atiende al paciente en su integralidad:
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-Fisica: evitar el sufrimiento

-Mental: acompafiamiento

-Espiritual: se busca acompafiamiento
del lider espiritual segin cada caso
(visita del capellan o religiosos)
-Econdmico: Si fuera necesario en
convenio con el ayuntamiento.
-Socio-familiar: Se busca buena relacion
y estrechar vinculos.

De parte del personal médico y de
enfermeria se observa un trato de
mucho respeto con sus pacientes y
familiares. En todo momento se dirigen
a ellos con afecto, constantes muestras
de carifio, respetando su autonomia.

Uno de los bancos mas importantes de
Catalunya ofrece ayuda a paliativos
como parte de su proyeccién social.
Ayuda en:

Mejoramiento de recurso fisico.

Pago de profesionales en estadistica
psicologia y trabajo social.

Todos estos elementos se rescatan
como positivos en bienestar de los
pacientes y familiares, sin embargo,
solicité algun documento escrito sobre
esta dinamica que se realiza cada dia en
el centro hospitalario y no hay nada
escrito. No existe una sistematizacion
ni evaluacion. Queda a disposicién de la
entrega vocacioén y servicio del personal
sanitario a cargo.
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Lunes 05 de junio

Reunion y entrevista con el
Dr. Wilson Astudillo,
presidente de Paliativos Sin
Fronteras.

La reunidn se realiza en la
Comunidad Auténoma Pais
Vasco en San Sebastidn

Algunas consideraciones importantes que menciona el Dr. Wilson con
respecto al tema de la investigacion:

-Las actitudes de abordaje de la muerte y el cuidado de pacientes en
enfermedad terminal o de los moribundos, no son intemporales o
universales. Indica que estan relacionadas con factores sociales, histdricos,
culturales, econdmicos que condicionan las percepciones y creencias frente a
la tarea de cuidado de la enfermedad y la muerte y sobre todo la respuesta
de los tres actores que intervienen en este proceso: paciente, familia y
equipo sanitario.

Hace especial mencién del paciente como principal protagonista de quién es
fundamental conocer sus deseos, preferencias, temores, sistema de
creencias.

Con respecto al personal sanitario se refiere a las experiencias que enfrentan
con sus propios miedos, sus conocimientos de evidencia cientifica sobre las
enfermedades incurables, para ofrecer el mejor tratamiento posible evitando
las maniobras futiles.
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Elemento clave: la sensibilidad de los profesionales ante los problemas y
temores de sus pacientes. Esto les permite anticiparse y responder mas
efectivamente a su sufrimiento y al de su familia.

Con respecto al centro de atencion que interesa a esta investigacion indica
gue, de forma general la enfermedad terminal oncoldgica tiene una evolucion
paulatina con pocas crisis, mientras en las no oncolégicas, que puede ser el
caso de medicina interna, el deterioro es mas larvado y las crisis cuando se
presentan, son mas intensas.

Wilson afirma que el sufrimiento del paciente y el de su familia es el factor al
gue hay que poner especial cuidado. No se trata solo de curar, se trata de
cuidar para aliviar el sufrimiento.

Martes 06 de junio

Practica y observacion en el
Servicio Cuides del Hospital
General de la UIC de
Barcelona. Este dia la
Directora General: Maria
José Casas Gudel realiza el
acompafamiento ala
investigadora con la
explicacion del trabajo que
realiza el servicio de
medicina del que esta a
cargo.

a.Inicia explicando que este es un servicio privado pero que cuenta con el
apoyo econémico de organizaciones no gubernamentales. En la entrada
principal explica una infografia en la que estan anotados en una estrella los
nombres de las organizaciones que colaboran. Cada estrella tiene una luz con
tonalidad rosada, aparenta el inicio o fin del dia, amanecer o el atardecer:
simboliza el inicio o fin de la vida. Son alrededor de 30 instituciones.

En el servicio tienen un 26% de defunciones. Se atienden pacientes que no
estan en final de vida, pero se encuentran mal de salud y corresponde
cuidarles bien.

Recurso fisico:

El primer aposento es una especie de Santuario donde los pacientes
encuentran recogimiento espiritual, sin distingo de religién. Tienen un cuadro
de la imagen de San José que cuida y protege. Luego una sala de familia para
que el paciente socialice con los suyos en terapias grupales, juegos y pueden
comer con ellos. Luego una sala para abordar situaciones dificiles con los
familiares.

Cuenta con 18 habitaciones. Cada una tiene su bafio propio y un dato
importante es que tienen un sistema de eliminar el espejo porque hay
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pacientes de estan muy deteriorados y al mirarse se deprimen, entonces se
les libra de esa experiencia. También cada una tiene una cama adicional para
el familiar que le acompafia, cuenta con un sillén muy coémodo que sustituye
la silla de ruedas, elemento que en ocasiones, causa rechazo en los pacientes.
También cuenta con una nevera pequefia.

Para atender a los pacientes con un nivel de ansiedad muy elevado se cuenta
con una sala sensorial pensada para desconexién hospitalaria de
musicoterapia, de proyecciones de pasajes bonitos de la vida para la creacién
de autobiografias musicales. Por ejemplo, para revivir el viaje de bodas o con
los ninos pequenos, se trata de vivir este tipo de experiencias a 30 horas
antes de fallecer, entre otros. El servicio tiene un aposento aparte con una
bafera profesional que tiene masajes especiales para los pacientes que no
logran dormir. En el mismo cuarto hay equipo de fisioterapia y movilidad.
Oficinas de consulta externa integrada para pacientes que se dan de alta
pueden regresar para ser controlados.

Control de enfermeria donde se registran los ingresos y egresos, el control de
medicamentos y asistencia continua.

Salén de reuniones de personal sanitario con ordenadores y equipo de
proyeccion para sesiones de formacién.

Comedor para el personal sanitario bien equipado. Vestuario y duchas para el
equipo.

Recurso humano:

Directora administrativa, dos médicas especialistas en medicina interna y con
postgrado en paliativos: Maria Jimena Aritzia y Natalia Iriarte. Equipo de
limpieza que atiende todo el hospital. Equipo de enfermeria muy bien
capacitado, tiene tres enfermeras con formacion en paliativos. Psicélogo,
Trabajadora Social y cuentan con el apoyo de personal capacitado en
diferentes areas que trabaja en general para el Hospital.

Indica que de momento no tiene atencién domiciliaria, se estan realizando las
gestiones para abrirlo. En caso necesario se hacen ayudar del equipo de
PADES de la localidad.
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Es evidente que es un centro privado y que por lo tanto cuenta con recurso
econdmico abundante para mantener estos recursos. El confort que tiene los
pacientes y familias es muy bueno y deseable sobre todo en situaciones de
pacientes con enfermedad en fase terminal.

Miércoles 07 de junio

Practica y observacién en el
Servicio Cuides del Hospital
General de la UIC de
Barcelona.

Reunidén con la Dra Maria
Jimena Aritzia

Se atienden tres pacientes con situaciones particulares:

Maria Cristina Atroz de 36 afos: Tiene cdncer de mama con metastasis en
pulmones y otros érganos vitales. El hospital que la diagnostico la refiere a
ese centro de servicio. Tiene su esposo y un nifo de 11 anos.

Al inicio no queria ver los médicos ni nada con ese servicio porque estaba en
etapa de negacidn de la enfermedad. Luego acude sola a la clinica indicando
gue tiene mucho dolor y que sabe que le queda poco tiempo de vida, que ya
se despidio de sus familiares y que necesita que le apliquen la sedacion
paliativa. La doctora le indica que necesita hacer valoracién que no le
promete aplicar sedacidn paliativa antes de valorarla integralmente. Es
ingresada y se dan cuenta que el esposo, el hijo y su padre no saben lo que
ella esta pidiendo, que habia mentido con respecto a la despedida. El equipo
logra que se despida de sus padres y de su esposo. La psicologa atiende a la
familia incluyendo al hijo. El nifio quiere ver a su madre, pero ella no lo
permite. No aguanta porque sabe que no lo va a ver crecer.

El problema es que se encuentra en la fase de negacion y la enfermedad
avanzay la deteriora a pasos de gigante.

Emilio Martinez de 48 afios: Cancer en el pancreas.

Tiene su esposa, padres y dos nifios pequenos. Estd muy deteriorado, se
acerca al final de su vida. Acepta su enfermedad, sin embargo, no quiere
soltar la vida por sus nifios. Le mortifica el hecho de no verlos crecer. Ante la
situacidn se pide la ayuda psicolégica y del equipo de PADES. La doctora
aborda el caso con mucha prudencia, muestra su atencién en el bienestar del
paciente.
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Entrevista con la Doctora
Maria Jimeno Aritzia

Maria Antonieta Garcia Jiménez de 85 afios: Tiene problemas de circulacion,
presidn alta y otras complicaciones. Se encuentra muy bien. Hoy esta feliz
porque regresa a su casa con su familia.

La Dra. es especialista en Medicina Interna y en Cuidados Paliativos.

Un poco de historia: Ella acaba su residencia como internista en el 2015y
durante la residencia inicié el master en cuidados paliativos en el hospital de
la Paz en Madrid. Indica que se enamoro de los cuidados paliativos por
necesidad porque durante la residencia se dio cuenta que no informaban bien
a los pacientes y la atencion era incompleta. No se informaba bien a la
familia. Algunos médicos sacaban de la habitacion a los familiares durante la
visita sin tomar en cuenta la incertidumbre y el miedo que podria generar en
el paciente el sentirse solo sin poder compartir la informacién. Apenas daba
tiempo para que el paciente pudiera preguntar, el médico llegaba hacia lo que
tenia que hacer y se iba, ni contestaba, yo veia la cara de asustados de los
pacientes y luego sentia la necesidad de volver a escuchar y a responder las
preguntas.

Por esto hice el master en paliativos y desde entonces, hago paliativos en el
servicio donde esté, aunque no pertenezca al servicio de paliativos porque
soy de medicina interna.

Paliativos es una forma de entender la medicina no es solo el final de vida,
comprender el sufrimiento del paciente y la familia y eso se puede aplicar en
cualquier situacién y en todos los servicios de salud.

Jueves 08 y viernes 09
de junio.

Trabajo en la Biblioteca de la
Facultad de Filosofia y
Teologia de Catalunya

Trabajo de analisis de la informacidn recolectada en las visitas hospitalarias
con la fundamentacidn tedrica ofrecida por los informantes especializados, la
bibliografia revisada y la perspectiva desde la bioética del cuidado:
Tres elementos deseo rescatar a grosso modo:

a) Humanizar la salud

b) Eltema del dolor (sufrimiento humano)
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c) Comprensién correcta de términos (desmitificar el término paliativos)
d) Elementos indispensables en la tarea de cuidar: conocimiento,
prudencia, comunicacion, solidaridad y compasién

La labor terapéutica del personal de salud puede realizarse de tal forma que
permita al paciente ser protagonista de su propio proceso. De tal forma que
el enfermo sea sujeto responsable y el médico un colaborador. El mejor
profesional de la salud no es el que utiliza la tecnologia mas sofisticada para
curar, sino el que pone todo su empefio en tender una mano amiga al
paciente y luchar porgque no se sienta solo (a). Es quien va mas alla de los
resultados clinicos y experimenta la debilidad de no saber si el paciente
piensa, quiere o le preocupa algo y consecuente con esto es prudente para
tomar decisiones. Es quien encuentra el tiempo necesario para hablary
tranquilizar a las familias. Toma en cuenta factores psicoldgicos, espirituales,
econdmicos y emocionales.

“Hoy estamos necesitados de una medicina con humanidad” y, por lo tanto,
de una humanizacion del proceso de muerte. No se trata de contemplar la
muerte como un fracaso, es una oportunidad de humanizacién, de encuentro
personal con nuestra propia esencia.

Se trata de no convertir la muerte en un mito, ocultamiento, verglienza,
miedo. Corresponde aceptar esta realidad humana valorandola como paso
natural de la vida y con esa filosofia empoderarnos para dar la mano al
moribundo y propiciar todo lo que le permita morir con dignidad. Todos en
algin momento ocuparemos el lugar del moribundo y en ese momento nada
mas deseable que una mano amiga y compasiva.

Sabado 10 de junio
Significado del término
Counselling:
Asesoramiento,
consejeria:

Participacion en la VI
Jornada de Asociacidn de
Counselling Humanista

De 9:30 a 17:30h en la sede
de la Facultad Pere Tarres de
Barcelona.

Por una salud mas integral y humana. Se habla de cambios en las Gltimas
décadas, de retos presentes y futuros.
Inicia con la bienvenida y recibimiento de Pablo Pose Psicélogo del Centro.
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La consejeria es una
terapia de
conversacion que
involucra a un
terapeuta capacitado
qgue lo escuchay lo
ayuda a encontrar
formas de lidiar con los
problemas
emocionales.

9:30: Recibimiento a los
participantes.

10:00 a 10:15 Acto de
apertura a cargo del decano
de la Facultad Dr. Joan
Andreu Rocha y del Dr. José
Carlos Bermejo, Director del
Centro Humanizar la Salud.

10:15 a 11:00 Conferencia:
“El counselling como factor
protector frente al estrés
profesional” a cargo de la
Dra. Ana Martinez Cuevas.
Especialista en trabajo social.

11:00 a 11:15 Coloquio

11:15 a 1145 Experiencias de
aplicacion del Counselling en
el dmbito social sanitario

En los Centros de escucha
Dra. Marisa Magaiia

11:45 a 1:215 Descanso
12:15a 13:30

Counselling en la prevencién
del suicidio. Dr. Erno Parra.
Experto en intervencion
psicosocial en situaciones de
crisis, emergencias y catastrofes

Entrega de Folder con documentacién sobre el Centro y el Programa de
Conferencias, temas y expositores

El decano de la facultad hace un llamado a la formacién del counselling para
todas las personas que se dedican a cuidar, pero especialmente para los
trabajadores del servicio sanitario.

José Carlos Bermejo indica que nos convoca el mundo del counselling. Se
trata de acompaiiar a las personas, a los pacientes en las diferentes formas de
sufrimiento.

El fundamento de su ponencia radica en una investigacion que realiza sobre la
importancia de cuidar al cuidador, al profesional de la salud. Se refiere al
modelo de atencidon centrada en la persona ACP que se refiere a la confianza,
el reconocimiento y la comprensiéon mutua en profesionales, pacientes y
familiares. La tesis mide el nivel de estrés de los profesionales y ofrece siete
presupuestos: Visidn positiva, autonomia del ayudado, relevancia de las
actitudes en ayudante, ayudar a pensar en el arte de hacer preguntas,
paciencia en el acompaifamiento, importancia del mundo afectivo.

Explicacién sobre la importancia del Centro de Escucha. Un lugar célido,
respetuoso, que invita a la intimidad, centrado en la persona para que el
ambiente permita compartir las experiencias, crisis personales, crecimiento y
desarrollo.

El centro de escucha esta dirigido a personas que se encuentran en
sufrimiento: enfermedad terminal, pérdida de ser querido, pérdida de pareja,
problemas de personalidad, problemas familiares y otros.

Prevencién del suicidio. El counselling acompafiando a las personas que se
quieren suicidar. Se busca soporte en bloques.
a) Encontrar sentido a la vida
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Counselling en el
acompafamiento pastoral. Dr.
Gerardo Duefias. Lic. En teologia
y Master en Counselling

Counselling en la gestion de
equipos. Dr. José Sanchez
Director de un Centro
Sociosanitario

13:30 a 14:00 Coloquio
14:00 a 15:30 Descanso

15:30 a 16:10 Conferencia:
Palabra y Counselling a cargo de
Dra. Rosa Maria Belda Lic. en
Medicina y Cirugia, Master en
Bioética y diplomado en
Cuidados Paliativos

Dr. José Carlos Bermejo Dr. en
Teologia Pastoral Sanitaria.
Director Académico del Master
en Counselling y Master en
duelo. Director General del
Centro de Humanizacion de la
Salud San Camilo.

b) La mayoria de personas que solicitan la eutanasia no quieren acabar
con sus vidas, lo que desean es acabar con el problema.
c) Salud mental: librar posibles patologias.

Esta ponencia implica el acompafiamiento y consejeria desde una vision mas
espiritual. El sufrimiento del otro nos interpela. Acoger y acompafiar en el
sufrimiento, escuchar, mirar a los ojos, entrar en el mundo del otro.

Implica también una dimensién social, acoger al otro no se trata solo de dar
alimentos. Se trata de hacer bien... el bien.

Frase que invita al analisis: “Los hospitales son una catedral de sufrimiento”

Director de un centro de adultos.

Se refiere al trabajo en equipo y sobre algunos elementos que es necesario
tomar en cuenta. Falta de escucha a los equipos de profesionales. Falta de
criterios éticos de quien dirige el centro. Falta de competencia relacional.

Centra su ponencia en la importancia la persuasién y las palabras en las
relaciones de ayuda. Se trata de formarse en el arte de la palabra para dar
soporte integral al paciente. Es bueno hacer lo que tenemos que hacer a nivel
clinico para aliviar el sufrimiento. Pero igual de importante es la
comunicacion asertiva y la capacidad de persuadir sin manipular.

José Carlos centra su participacion en el acompafiamiento con el poder de la
palabra: ¢Cémo consolar? ¢ Cd6mo motivar? ¢ Cdmo confrontar? éCémo
persuadir sin manipular? ¢Cémo ser tutores de resiliencia?

Menciona una frase de Freud: “La ciencia médica no ha encontrado algo tan
eficaz como la palabra amorosa”.
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16:10 a 16:30 Coloquio y final.

La palabra merece ser elogiada. Puede aumentar el bienestar o crear
conflicto. La palabra actua por si misma.

143




UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Para optar por el Titulo de Magister en Bioética

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Dietario de la investigacion

Semana del 12 al 16 de junio

Dia

Actividad

Retroalimentacion

Lunes 12 de junio

Inicia visita al Centro de
Humanizacion de la Salud
dirigido por José Carlos
Bermejo.

El Centro profundiza la
dimensién espiritual del
acompafamiento y cuidado
ante el sufrimiento en el final
de la vida.

Cuenta con una Unidad
Hospitalaria de Cuidados
Paliativos

Reunion con Diana Sanchez, funcionaria de Comunicacién imagen vy
divulgacion. Hace un recorrido por el Centro hospitalario en el cual se
destacan elementos que de manera estratégica se han pensado para

convertir este centro en un espacio de referencia para la humanizacién de la

salud.
Dentro de los objetivos se destacan:
- Humanizar el cuidado
Difundir la humanizacién
Personas que humanizan
Redes de humanizacién de la salud
- Compromiso social

Se realiza un trabajo interdisciplinario con un recurso humano que cuenta con
médicos, trabajadores sociales, psicélogos, tedlogos, bioeticistas, personal de

enfermeria, entre otros.
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Entrevista con José Carlos
Bermejo. Director del Centro
Humanizar la Salud.

Importante destacar que se ofrece un cuidado integral de la persona y sus
familias, se considera la soledad no deseada, el cuidado ante el sufrimiento
en el final de la vida, las pérdidas y el duelo como parte del proceso vital.

Algunos datos a tomar en cuenta para la propuesta de orientaciones:

a.

Indica que la muerte digna es un término que en algunas ocasiones es
capturado por algunos grupos para fundamentar el derecho a la
eutanasia. La muerte indigna es aquella que le ocurre a una persona
gue ha sido brutalmente asesinada.

Otra cosa es buena muerte y el proceso que se sigue para que la
persona tenga un final de vida con dignidad, se le provea de lo que
necesite.

No se trata solo de curar, se trata de cuidar. Cuando ya no se puede
curar, la misidn es cuidar en todos los casos y de manera especial en
los colectivos con mayor vulnerabilidad.

Martes 13 de junio

Inicio del trabajo a las 8:00
a.m. con informacién sobre el
abordaje de final de vida de
parte del equipo médico.

Se pasa visita a los pacientes
tomando en cuenta algunos
casos especificos.

Entrevista con Dr. Lourdes.

La Dr. Lourdes tiene muchos afios de trabajar en el hospital. Es Geriatra,
especialista en paliativos, también cuenta con un posgrado en Bioética y esta
estudiando Teologia en la Universidad de Comillas. A finales de este mes
recibe su jubilacion. Desde su vasta experiencia, ofrece una serie de
elementos dignos de ser analizados para la investigacion:

a.

Indica que, aunque se trata de un centro hospitalario privado se
reciben pacientes de toda la comunidad con una serie de problemas
sociales, econdmicos y de toda indole con los que han tenido que
aprender para ofrecerles el mayor cuidado.

Problemas de intereses econdmicos, donde la familia desea que ya le
apliquen al paciente lo necesario para que pase pronto lo inevitable.
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c. Problemas de resentimientos y rencores que en ocasiones se develan
frente al paciente ocasiondndole angustia y dolor. Es preciso trabajar
con la familia.

d. Casos donde no aparece familiar alguno que visite al paciente y se ha
tenido que asumir mayor cuidado y acompafiamiento por parte de los
especialistas para que el paciente logre sobrellevar la soledad.

Miércoles 14 de junio

Entrevista con la Psicéloga
del Centro Yolanda

Entrevista con la Trabajadora
Social del Centro: Patricia
Romero Nevado

Yolanda Indica que cada vez mas han tenido que atender pacientes mas
jovenes en oncologia y eso requiere otro tipo de atencién y cuidado porque
en algunos casos tienen hijos pequefios. Esto requiere que ante la muerte
inminente no solo se acompanie al paciente, sino que se deba trabajar con la
familia y activar el protocolo de ayuda a nivel interdisciplinario.

Para trabajar aca es un requisito la formacién paliativa de todos los
profesionales.

Aprendemos de los pacientes: un paciente joven con cancer de pancreas no
quiere que le apliquen ningun medicamento para el dolor porque tiene su
cultura y religiéon. Es musulman. Finalmente muere, con dolor, pero ha sido su
consentimiento y se le ha respetado.

Importante, antes de entrar a una habitacidn, leer el informe y saber quién o
guiénes son los pacientes. Su estructura social, sus ocupaciones, como ha
aparecido la enfermedad, el tiempo que lleva, que tratamientos ha tenido,
entre otros. Una vez frente al paciente lo primero es presentarse y entablar
un dialogo sobre lo que le preocupa, su vivencia, sus deseos, dificultades y
miedos.

Patricia expresa que en la residencia se tiene 125 plazas en su mayoria de 65
afos en adelante. Con 5 estancias temporales que acuden para recuperacion
o porque su cuidador necesita descansar.
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Entrevista: con Xabier Azkotia
Zabaleta responsable de
Atencion Espiritual,
Voluntariado, Programa Final
de Vida y Soledad.

Menciona tres casos:

- Don Francisco de 60 afios con cancer de pulmdn, entrd al centro solo
e indicd que no tenia familia. Se indagd y finalmente se confirmé que
tenia una hija que no le conocia. Se hicieron las gestiones para que
ella finalmente llegara lo conociera y don Francisco pudiera
reconciliarse con su hija. Esto permitié mucha paz en el final de su
vida.

- Una situacién de una persona migrante: Esther de Ecuador con 27
anos y con cancer en la boca. La enfermedad le fue deformando su
rostro por lo que se trabajo una terapia de imagen y se eliminaron los
espejos de su habitacion para evitarle el dolor de verse deformada.
Esto se realiza con su consentimiento y respetando su dignidad.

No queria que sus hijos pequefios la visitaran. Se atendié de manera
disciplinaria para preparar a su esposo e hijos.

Una herramienta que se utiliza es el humor para paliar el dolor y el
sufrimiento.

El paciente no solo es un cuerpo en una cama, detrds hay una familia, una
historia. Se trabaja sin juzgar con lo que se tiene y con mucha vocacién.

Xabier indica que en el centro se trabaja para cuidar y acompaiiar a las
personas al final de su vida, asi como a sus seres queridos.

Se rechaza cualquier planteamiento eutanasico y se pone la atencién en la
planificacién anticipada del cuidado y el acompafiamiento integral en el
proceso de morir.

Su trabajo también consiste en promover el cuidado y acompafiamiento en
diferentes procesos de duelo, desde pequenas pérdidas fisicas hasta
finalmente la muerte.
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Jueves 15 de junio

Reunidn y entrevista con
Cristina Munoz. Directora de
Formacién y Calidad

Inicia su trabajo como auxiliar de enfermeria, luego enfermera, coordinadora
y se prepara en bioética y especialidad en medicina paliativa. Desde hace
bastante tiempo desempefia el puesto que tiene actualmente en el Centro.

Viernes 16 de junio

Visita al Hospital San Rafael de
la Orden Hospitalaria de San
Juan de Dios de Granada
Entrevista con Yolanda Romero
Rodriguez Psicéloga del Centro
Hospitalario y especialista en
Bioética y Paliativos.

Yolanda indica que el equipo encargado del abordaje del final de vida estd
compuesto por:

José Marti de Rosales (psicologo)

Maria Angeles Martin Sanchez (Trabajadora Social)

Beatriz Baena (Trabajadora Social)

Rocio Arredondo (Periodista)

Dr. Carlos Romero (médico) y siete médicos mas paliativistas en diferentes
especialidades.

Yolanda tiene 8 afios de trabajar en este hospital que es privado y también
trabaja en un Hospital publico de Granada. El San Juan de Dios atiende una
prevalencia de 100 pacientes por mes en condicion de final de vida. En el otro
hospital indica que son 300 pacientes al mes.

Elementos importantes que menciona sobre el trabajo que realizan en el
abordaje del final de vida:

1. Son un equipo interdisciplinario que tratan siempre de ponerse de
acuerdo a la hora de abordar a los pacientes y tomar decisiones.

2. Tiene claro que la comunicacidn es fundamental en este proceso. Es
importante saber dar las noticias. En una gran mayoria de casos el
personal sanitario tiene sus propios miedos a la muerte y le cuesta
enfrentar y hablar con claridad y con prudencia.

3. Considera de gran importancia la formacion del personal sanitario en
herramientas paliativas basicas humanidad con el paciente y su
familia). Lo mas complicado se le puede dejar a los especialistas en
paliativos.
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UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Para optar por el Titulo de Magister en Bioética

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Dietario de la investigacion

Semana del 19 al 23 de junio

Dia

Actividad

Retroalimentacion

Lunes 19 de junio

Esta semana el trabajo se
realiza en la ciudad de
Zaragoza. Visita al Hospital
San Juan de Dios.

En esta oportunidad se une el
compafiero de Maestria
Bryan Vega de Costa Rica,
aprovecha para participar de
la visita y recolectar
informacidn para su trabajo.
La visita es gestionada por el
Dr. Tirso Ventura Faci de
Paliativos Sin Fronteras.

En esta oportunidad nos recibe la Dra. Maria Carmen Espinoza. Hace un
recorrido por el Hospital explicando la organizacién y el trabajo que realizan.
Elementos a considerar:

- Es un Hospital a cargo de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios,
subvencionado por el estado. Mantiene la filosofia formacion y
valores de la Orden Religiosa. Es un Hospital Geriatrico.

- La poblacion de pacientes que recibe esta referida por otros centros
de salud publica y el estado. Esto quiere decir que los pacientes
ingresados o de consulta y recuperacién no pagan costos monetarios
por ser atendidos en este centro hospitalario.

- El recurso fisico esta debidamente acondicionado para ofrecer las
mejores condiciones de confort, ya sea, por residencia temporal o
porque se encuentran con enfermedades en fase terminal, en su
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Participacion en Reunién de
Comité de Etica Asistencial

mayoria oncoldgicos. Muchos de ellos se encuentran al final de su
vida y fallecen en el centro.

También cuenta con el servicio de atencién domiciliaria para atender
los casos en que los pacientes tienen las condiciones y desean morir
en la casa acompafados de su familia.

El Comité se fundd en la década de 1990

Estd conformado por doce miembros: la mayoria personal sanitario,
un representante de la comunidad y un representante de la Orden
religiosa.

Inicia la reunién con palabras de recibimiento de la Dra. Maria Carmen
Espinoza que tiene el cargo de presidenta del comité. Los demas
miembros se presentan y nosotros hicimos nuestra participacion
como estudiantes del Master explicando nuestro interés desde los
objetivos de nuestros trabajos de investigacion.

Datos relevantes:

Sesionan una vez al mes

Se les presentan muy pocos o casi nada de casos clinicos para
deliberar o resolver.

Indican que la probabilidad de la no referencia de casos es porque se
presentan muy pocos conflictos o dilemas y que el personal sanitario
suele resolver desde el servicio que prestan. También el proceso de
presentacidn de casos en un poco engorroso y requiere tiempo que a
veces necesitan para ejercer su tarea diaria. Otro motivo es la falta de
formacion y de informacion de quienes reciben el servicio de salud.
Falta conocimiento sobre el trabajo que realiza un comité ético
asistencial.

Si el caso o casos estan judicializados no se asumen en el comité.
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Martes 20 de junio

Entrevista con la Dra. Maria
Pilar Serrano especialista en
Medicina Interna.

La Dra. Maria comenta sobre el trabajo que realiza en el centro hospitalario y
se refiere a situaciones importantes con respecto al abordaje de la muerte

digna:

Indica que fallecen entre el 40% y 50% de los pacientes que atienden.
La mayoria de las patologias de los pacientes: insuficiencia cardiaca,
respiratoria, renal y todo eso en un mismo paciente, sobre todo
tratandose de pacientes de edades avanzadas. Cuando ingresan estan
totalmente descompensados con mayor riego de complicacidn.

A pesar que es un centro geriatrico, también reciben pacientes
jévenes con patologias oncoldgicas, con diabetes, hipertension
arterial, entre otros. Cuando estos fallecen suele ser mas dificil para
todos paciente, familia y personal sanitario, sobre todo, cuando tienen
hijos pequefios.

Para todos los casos se cuenta con equipo interdisciplinario para
atender la situacién de manera integral. Trabajo social, psicologia,
espiritualidad y didlogo constante para la toma de decisiones.

Esto de la toma de decisiones es sumamente importante. Aunque
tengamos mucha experiencia y especialidad como médicos, a veces,
tomar la decision de quitar o poner un soporte vital de vida, una
sonda, un respirador, un tratamiento paliativo u otros no es tan facil.
Los pacientes pueden y deben participar en el proceso de decision
conociendo los riesgos y beneficios. La interrupcion voluntaria de la
nutricion e hidratacion artificiales se fundamenta en el derecho que
tienen los pacientes o familiares de rechazar los tratamientos
médicos. Por eso siempre se realiza con el consentimiento del
paciente y su familia y en didlogo con el equipo a cargo. Se toma en
cuenta la opinidn del equipo de enfermeria y asistentes, ellos son muy
certeros en sus indicaciones, estdn muy cerca de los pacientes porque
pasan mucho tiempo con ellos.

Destaca tres elementos sobre muerte digna:

a. Confort para el paciente

b. Ofrecer tranquilidad a la familia
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Visita a la Universidad de
Zaragoza al CIBA (Centro de
Investigacion Biomédica de
Aragon)

Entrevista con Maria
Gonzdlez Hinjos, Técnico del
Area de Investigacion y
secretaria del Comité ético de
Investigacion Clinica. Instituto
Aragonés de Ciencias de la
Salud (IACS)

c. Flexibilidad y tolerancia de parte del personal sanitario

- Una cosa es el servicio de medicina interna en un hospital como este y
otra muy diferente en el publico donde no se tiene la formacion del
cuidado paliativo basico.

La Técnico indica que el comité ético de investigacion clinica toma las
decisiones de acuerdo al criterio comun de toda la unién europea. Para ello
utilizan el Programa de la Unién Europea (EDCTP).

Hablar de aspectos éticos involucrados en el funcionamiento de los Comités
de Etica y Bioética en Investigacion puede parecer redundante. Un Comité de
Etica debe ser ético. Sin embargo, no debemos olvidar que lo conforman
personas y que, “toda actuacidon humana esta expuesta a su examen moral”
(Hans Jonas)

Hay que sefialar que la evaluacidn de cualquier actividad investigadora

ya esta fuertemente regulada en sus aspectos metodoldgicos y legales a
través de protocolos, guias e incluso en codigos deontoldgicos. Pero, aun asi,
guedan aspectos no regulados que afectan a los componentes de los Comités
y que pueden plantear conflictos de valores a la hora de evaluar proyectos,
bien sean Ensayos Clinicos (EC) u otro tipo de Proyectos de Investigacion (Pl).

Maria menciona que no han tenido que deliberar sobre investigaciones
referidas al final de vida.

Solo se refirié a una investigacién sobre el caso de una doctora que se negé a
aplicar la eutanasia a una paciente cuya solicitud fue aprobada. La doctora
defiende su posicion y se acoge a la objecién de conciencia.

Miércoles 21 de junio

Reunidn con el tutor:
Francesc Torralba Rosell6 en

152




la Facultad de Filosofia 'y
Teologia del Episcopado de
Catalunya

Se presenta un resumen de los alcances y limitaciones obtenidos durante la
investigacidn, entrevistas, observaciones y practica realizada por parte de la
investigadora durante estos dos meses en Espafia.

El tutor indica que se ha realizado un buen trabajo hasta el momento y que se
han aprovechado las oportunidades que se han ido presentando en el
camino. Se recolecté mucha informacion valiosa que ayudard a darle forma al
producto final.

Recomendaciones:

De toda la informacion recolectada habra que seleccionar y trabajar la
gue esté directamente relacionada con los objetivos de la
investigacion.

Muy probable que no todo lo recolectado sea de utilidad para el
trabajo, sin embargo, se puede utilizar para abordar otros temas de
Bioética que servirdn para futuras investigaciones o escritura de
articulos.

Aunque todavia falta la practica en el Hospital de Costa Rica, indica
gue ya se puede ir trabajando en la propuesta de orientaciones, sobre
todo en los capitulos iniciales. Segun la propuesta de la investigadora,
se ha cumplido con la recoleccién de lo que ha denominado los
postulados tedricos sobre bioética y muerte digna en la poblacién
descrita. Se desarrollara en tres capitulos.

Ofrece la posibilidad de seguir revisando los avances.

Sugiere que el contenido del capitulo Il sea una guia pedagdgica para
el personal docente sobre cdmo abordar el final de vida en los
pacientes mayores con enfermedad terminal y otra guia para
familiares y cuidadores.

Jueves 22 y viernes 23
de junio

Visita a los Centros
Hospitalarios en los que se

Despedida y agradecimiento al personal médico, administrativo y social por el
apoyo y apertura para el desarrollo de la practica.
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realizd la practica y al Queda firme el compromiso de compartir con ello los resultados de la
Instituto Borja de Bioética investigacidn, sobre todo el producto final.

Como signo de agradecimiento se hace entrega de un pequeiio presente
tipico costarricense.

Esta ha sido una experiencia de puertas abiertas y de puentes entre
instituciones y académicos que permitira trabajo en conjunto para futuros
proyectos.

Sobre todo, la busqueda constante de oportunidades para ofrecer al personal
sanitario una herramienta valiosa para el abordaje de la muerte digna desde
la bioética del cuidado.
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Anexo N°9

Dietarios Pasantia 11

156

UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Para optar por el Titulo de Magister en Bioética

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Tutor: Dr. Olman Javier Jara Cordero

Dietario de la investigacion en Pasantia Il HSJD Costa Rica

Inicié mi pasantia el lunes 21 de agosto a las 8:00 a.m. con una primera reunién con el Dr. Olman
Jara Cordero en el Servicio de Medicina Interna del HSJD. El Dr. Jara es especialista en Medicina
Interna con 30 afios de experiencia laboral, Profesor del posgrado de Medicina Interna del
Hospital San Juan de Dios. Asi mismo, realiza atencidn clinica en el Hospital la Catdlica.

Semana del 21 al 26 de agosto

explicacion por
parte del tutor
sobre aspectos
generales del
Servicio de
Medicina Interna
Este dia se
programan
entrevistas con los
especialistas del
Servicio.

Dia Actividad Retroalimentacion
Lunes 21 de | Organizacion de 1. Reunidn con el Tutor: Dr. Olman Jara Cordero quien realiza
agosto trabajoy las siguientes consideraciones:

a) Es urgente un consentimiento informado para el “Bien
Morir”

b) Hace falta un instrumento que contenga orientaciones
sobre la instrumentalizacidn de los procedimientos en el
proceso del bien morir:

-Se refiere a los riesgos que representan cada una de las
acciones médicas para el paciente, el médico y la familia.
-Explica la funcidn de los consentimientos informados
existentes en Medicina Interna: Indica que estos
consentimientos ofrecen informacién sobre como exonerar al
personal médico por si algo sale mal, ademas ofrecen
explicacion técnica del procedimiento, pero no consideran
todos los aspectos. Algunos consentimientos son exclusivos
de un solo procedimiento al que serd sometido el paciente.
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Un aproximado de un 65% de pacientes que ingresan,
fallecen y en su gran mayoria son adultos mayores con
enfermedades crdnicas, en algunos casos con caracter de
enfermedad terminal. El médico de Medicina Interna ha sido
entrenado con la finalidad de salvar vidas a toda costay no
para administrar la muerte. Esto lleva a la aplicacién
lamentable de la distanasia y tiene como consecuencia que la
toma de decisiones y el abordaje no sea siempre el correcto.
Se trata de decisiones sobre cuidados agresivos
(intubaciones, inotrdpicos y vasopresores, antibidticos de
amplio espectro o si por el contrario el curso clinico de su
enfermedad se encuentra irreversible y se debe pasar de un
manejo agresivo terapéutico a un manejo de cuidado, de
preocupacién de otros aspectos como el dolor, sufrimiento,
complicaciones propias de los tratamientos y una adecuada
comunicacidn con la familia.

“Nuestros pacientes mueren solos, en hospitales frios y sin
amigos y familia. Aprendimos a ser duros porque la muerte es
interpretada por el médico como un fracaso no como un
paso...” (Jara Cordero).

-Modelo de atencidn: El internista especialista es el médico
de cabeceray es quien dirige y toma la decision.

c) Visita general: Antes se le indica al paciente que se le hara
una visita general. En el acto se discute frente al paciente
sobre su patologia y posibles procedimientos recomendados.
Aqui participan el equipo de especialistas, los residentes,
internos y estudiantes, un aproximado de 20 personas en el
salon.

Esta visita tiene dos fines basicos:

Académico: para formar a los residentes internos y
estudiantes. Es propiamente de cardcter formativo.

Clinico: Discusion de un caso especifico donde el equipo de
médicos a cargo, da un diagnodstico y ofrece sugerencias
sobre los procedimientos médicos que considera se debe
realizar con ese paciente, se ponen de acuerdo y toman las
decisiones.

El sistema del HSJD en atencién a pacientes es diferente que
en otros hospitales del pais. Acd se atiende bajo una
metodologia propia del Servicio de Medicina Interna. Se
atienden todas las patologias que presentan los pacientes vy si
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se requiere de un subespecialista, se solicita una
interconsulta.

El médico internista atiende integralmente los problemas de
salud en pacientes adultos, ingresados en el centro
hospitalario o en consulta externa. Se trata de un diagndstico
y tratamiento integral de las enfermedades, en concreto, las
qgue afectan a todo el organismo o a un solo drgano.
Asimismo, se ocupan de las enfermedades sistémicas, es
decir, de las que alteran a la vez diferentes partes del
organismo. Es un perfil médico muy completo y con
conocimientos multidisciplinares para el abordaje integral del
diagndstico y tratamiento del paciente adulto. No obstante, a
pesar de todos los esfuerzos clinicos que se realizan, un
porcentaje alto de pacientes, fallecen.

En el HSJD el internista cuenta siempre con el apoyo y las
opiniones del resto de especialistas.

2. Se acompaiia al Dr. Jara en consulta externa. En la que se
atienden diversas patologias: infecciosas, autoinmunes,
sistémicas, metabdlicas, entre otras. Se analizan factores de
riesgo vascular, como hipertensioén arterial. La gran mayoria
de pacientes que se atienden son adultos mayores con
multiples patologias coincidentes, entre las que se
encuentran las insuficiencias cardiacas, EPOC (enfermedad
pulmonar obstructiva crénica), diabetes o HTA; y de origen
infeccioso.

En este dia se atienden 5 pacientes (en cuaderno de notas,
las particularidades de cada uno).

Martes 22
de agosto

Revisién de
material dia
anterior y puesta
en comun de
actividad
pendiente para el
dia de hoy:

Reunién con el
Psicélogo de
Cuidados Paliativos
HSJD el Dr. Celso
Cruz Gémez

1. Entrevista con el psicologo Cesar de Cuidados
Paliativos 9:00 a.m.:

a) Primero ofrece una explicacidon general sobre el
trabajo que realiza a nivel formativo y clinico para dar
seguimiento a sus pacientes y familias.

b) Indica como dato curioso que la interconsulta que
solicitan los médicos especialistas para que Paliativos
atienda a los pacientes, llega de forma tardia, cuando
ya los pacientes van a morir y no hay mucho que
hacer. Se requiere atender a tiempo al paciente y a la
familia para ofrecer un servicio de verdad que sea
paliativo.

c) Se la pasa el link de la entrevista para que la realice
con calma en su tiempo fuera de consultorio.
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2. Acompafiamiento a consulta externa con el Dr. Olman
Jara.
Este dia se atienden alrededor de 8 pacientes, (en
cuaderno de notas, las particularidades de cada uno).
En la atencién a los pacientes se evidencia de parte del
médico una practica clinica cuidadosa, rigurosa, humana,
trato amable, en un ambiente de familiaridad que ofrece
confianza y seguridad al paciente.
Un dato interesante es que los pacientes se muestran
agradecidos con el trato que reciben de parte del médico.
En esta ocasion se realiza observacién afuera del
consultorio: el pasillo saturado de pacientes, las sillas
estan repletas, no quedan campos libres, algunos de pie
angustiados por la espera, se escuchan frases que revelan
estrés y angustia, pasillos con colores frios y tristes.

4, Visita a pacientes del saldn.... Observacion general con
residentes.
5. Programacion de entrevistas para mafiana.
Miércoles Revisién de 1. El Dr. Olman pasa visita con los internistas a cargo. Los
23 de material del dia datos especificos de cada uno de los pacientes estan
agosto anterior. anotados en la libreta con el seguimiento del dia.

Visita a salén y
acompafamiento a
consulta externa.
Entrevista al Dr.
Juan Ignacio Silesky
Jefe de Cuidados
Intensivos del HSJD

2. Observaciones generales: No se tiene una hora fija para
pasar la visita, depende de los tiempos por asuntos clinicos
gue se deben atender en el servicio. Se observa mucho
trabajo.

Con respecto al contexto de ambiente en el momento de la
visita se visualizan las siguientes acciones:

a) Los residentes a cargo muy atentos con informacién
exacta y precisa sobre las patologias de los pacientes.

b) El médico saluda a cada paciente y luego de escuchar
sobre el seguimiento que se le ha dado a cada uno de
ellos, ofrece las indicaciones o nuevos tratamientos
para cada uno.

c) También dedica alguna palabra de confort, en esta
ocasioén utiliza un refran popular muy tico: “Con
paciencia y un garabato”, es una manera sencillay
clara para tranquilizar al paciente y que comprenda
gue debe esperar para la realizacion de examenes y
procedimientos pues hay otros pacientes que también
los requieren.

d) Se observa un ambiente un poco frio. En un momento
determinado una funcionaria de salud interviene de
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manera irrespetuosa, sin el cuidado de ver que el
médico esta hablando con el paciente, ella habla
fuerte, interrumpe y el paciente le cuesta escuchar la
indicacion del médico.
Anidlisis bioético:
El andlisis que se puede realizar aqui tiene que ver con el
manejo del ambiente en el contexto de la visita.
En este particular, es importante poner en practica la trilogia:
Acompaniar, confortar y consolar. Se sugiere trabajar en el
método paliativo integral basico.

3.El Dr. Olman solicita al residente a cargo del paciente que se
encuentra en estado critico, que convoque a reunidn con los
familiares para indicarles la realidad e informarles sobre la
situacion real del paciente

4. En la entrevista realizada al Dr. Juan Ignasio Silesky, se
rescatan las siguientes consideraciones:

a) Siempre es importante tomar en cuenta los
deseos de los pacientes y de sus familias con
respecto al final de vida.

b) Las acciones del médico con respecto al abordaje
de final de vida es una tarea complicada y dificil.
En Costa Rica ya tenemos ley de voluntades
anticipadas, pero no hay reglamentos, normas que
nos ayuden a instrumentalizar las acciones. No
tenemos claridad sobre lo que se debe hacer ni
soporte legal que proteja el accionar sanitario
ante una eventual denuncia de mala praxis.

Analisis bioético:

Ante estas consideraciones se tendra que apelar ala
responsabilidad de médicos y juristas de elaborar las normas
concretas que eliminen la evidente inseguridad juridica.
Normas claras y legales podrian despejar los miedos
existenciales y contribuir a evitar conflictos de conciencia a
muchos médicos.

El consentimiento informado encierra el deseo del paciente y
de la familia. Tomar en cuenta sus decisiones, es de vital
importancia para hacer valer su dignidad. Es importante
revisar que el deseo del paciente no esté coaccionado por los
deseos de los familiares. En ocasiones ocurre que el paciente
termina haciendo no lo que desea, sino lo que desea la
familia para no verlos sufrir.
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Jueves 24
de agosto

Revision de
material dia
anterior.

Entrevista al Dr.
Oscar Solano
Aguilar especialista
en Medicina
Interna (40 anos de
experiencia).

Visita a saldn.
Acompafamiento a
consulta externa.

1. Algunas consideraciones del Dr. Solano:
a) Se refiere a la importancia que tiene el saber

comunicar malas noticias. Es un tema de mucho
cuidado al que no todos estan preparados.

b) Considera necesario contar con orientaciones
claras y precisas para abordar el final de vida de
los pacientes en el servicio de medicina interna.

¢) Indica que hace falta formacién en este tema,

sobre todo para las nuevas generaciones de
médicos.

En visita a saldon:

a) Con respecto al paciente critico ante la consulta de

referencia a paliativos, éstos indican que el
paciente no se encuentra en estado de
enfermedad terminal. Dato contradictorio que
sugiere revision analisis y reflexién sobre los
procesos internos del hospital y la toma de
decisiones.

b) Este dia se recibe a la familia en el pasillo, porque
no contamos con otro lugar. El Dr. Jara les recibe
de manera muy amable y junto con el residente
explica la situacién real de don Ef. Utiliza un
lenguaje claro y transparente. Indica sobre el
estado terminal del paciente. La familia
comprende y se muestran afectados, pero a la vez,
agradecidos por la atencién prestada.

c) Se continua la visita con los demds pacientes
donde la constante es que el residente explique la
situacién clinica de cada uno y su estado actual. El
especialista utiliza el método de la mayéutica para
aprovechar el espacio y ofrecer formacién a sus
estudiantes. Esto se hace utilizando lenguaje
técnico, con una terminologia complicada y
compleja. Los pacientes solo observan sin
comprender lo que estan diciendo.

Cabe destacar que al final de cada caso el médico
especialista se dirige al paciente en pocas palabras
para tranquilizarle e indicarle sobre el
procedimiento a realizar.

Viernes 25
de agosto

Se organiza el dia.

1. Alas 8:00 a.m. se pasa visita. Los pacientes se

encuentran estables. Se les prescriben los mismos

161




162

Visita de pacientes
a salén.

Hoy los médicos
especialistas de
medicina interna
tienen reunién con
la jefatura a las
9:00 a.m.

medicamentos, en algunos, a la espera de los
procedimientos quirdrgicos que se solicitd con
antelacién. El ambiente al llegar es frio, con algunos
pacientes el Dr. tiene la deferencia de saludar y dar
alguna que otra broma para romper el hielo.

Dato peculiar con el paciente de la cama 149, don Efr.:
en las visitas anteriores se encontraba siempre
sofioliento con posturas inadecuadas, mal
acomodado. El dia de ayer el médico menciond que su
cama estaba sucia con chorretes. Hoy a la hora de la
visita se encuentra el paciente sonoliento igual que las
anteriores, pero bien acomodado, solo que la cama
continua con los chorretes.

El Dr. menciona fuerte su nombre le pone su mano en
el hombro para despertarlo y don Ef. hace esfuerzo,
abre sus ojos, pero luego los vuelve a cerrar.

Otro dato que vale la pena resaltar se describe: el
paciente de la cama 151, don F., no se encuentra,
porque ante la indicacion urgente del Dr. para que se
le realice el MIBI (examen de perfusion cardiaca), se
logrd prontitud en la realizacion del procedimiento. Se
trata de un escaneo SPECT que usa trazadores
(material radioactivo) que al mezclarse con su sangre
son absorbidos por el musculo cardiaco. La camara
especial gamma capta sefiales del marcador. Las
imagenes ayudaran al médico a ver si el corazon del
paciente esta recibiendo suficiente sangre o si sus
arterias estan atrofiadas, de esta manera se sabra que
indicacion darle. Esta es la explicacion del médico.

El paciente de la cama 152 V. :en esta visita se da un
saludo corto, el residente explica y ofrece
explicaciones sobre la marcha de lo indicado el dia
anterior. Es muy poco el abordaje, se considera no es
necesario.

et

B
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UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
Sistema de Estudios de Posgrado
Para optar por el Titulo de Magister en Bioética
Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Tutor: Dr. Olman Javier Jara Cordero

Semana del 29 de agosto al 01 set.

Dia Actividad Retroalimentacion
Lunes 28 de | Participacidn en 1. El Foro se realizd en el salon de expresidentes y
agosto el Foro: “El buen expresidentas de la Asamblea Legislativa.
morir”. Asamblea 2. Los Panelistas a cargo: Dr. Marco Boza, Dra. Gabriela
Legislativa Arguedas. Dr. Alejandro Marin Mora y la Psicéloga

Adriana ledn.

a) Se reflexiond sobre el abordaje de la muerte
asistida.

b) El tema de la muerte es un tabu todavia 'y
corresponde familiarizarse con ella para
administrarla de la forma mds humana y con
dignidad.

c) El buen morir es tarea urgente en la sociedad
costarricense. No terminamos de ponernos de
acuerdo con el aparato legal.

d) Corresponde humanizar la muerte desde el
contexto propio de nuestra sociedad.

Martes 29 de | Revision de Se inicia el trabajo con entrevista al Dr. Marco
agosto material dia Vinicio Alvarado:
anterior y puesta a) En forma general la considera que el abordaje a
en comun de final de vida es un tema urgente de retomar,
actividad sobre todo, en la formacién de los jévenes que
pendiente para el inician su carrera ya sea como médicos o en
dia de hoy: asistencia.
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Entrevista al Dr.
Marco Vinicio
Alvarado.
Especialista en el
Servicio de
Medicina Interna
HSJD.

b) Coincide con sus colegas en la necesidad que
tiene el servicio de contar con orientaciones
claras para el abordaje del final de vida.

c) Indica sobre la necesidad de jurisprudencia
oportuna para actuar sin temor a conflictos de
conciencia y lo mas humano posible.

Andlisis bioético:

Es tarea de la bioética inclinar su mirada hacia los conflictos y
dilemas generados por las acciones realizadas por el personal
médico en el abordaje del final de vida en los servicios de
especialidades médicas. De manera especifica en aquellos
donde el porcentaje de muerte es mayor y donde la mayoria
son pacientes adultos con alto grado de vulnerabilidad.

Como disciplina préctica, corresponde tomar decisiones que
puedan considerarse moralmente correctas: Decisiones que
implicarian cambios en la formacién del personal médico, en la
jurisprudencia y en la direcciéon administrativa de centros de
salud. Estas decisiones tendran que ver con hechos, valores y
deberes y serdn el resultado de la ponderacidn de un conjunto
de factores donde cabe el aporte de la interdisciplinariedad, la
autonomia del paciente, la participacion de la familiay la
responsabilidad del personal médico.

Cabe destacar que no todo el profesional de salud cuenta con
un bagaje fuerte de inteligencias multiples y que cada quien
carga con su historia. Sin embargo, es loable y viable ejercitar
el musculo de la empatia, la compasion, la utilizaciéon de un
lenguaje mas humano, pequefas acciones que hacen la
diferencia. La existencia de orientaciones, protocolos y
lineamientos ofrecerd la oportunidad de practicar algunos
habitos y acciones, dara direccién y sera faro en el abordaje al
final de vida desde la bioética del cuidado.

2. Se pasa visita a los pacientes del Dr. Jara e igual se
mantiene la misma dindmica mencionada en dias
anteriores.

Importante destacar que la persona mas importante
en el saldn es el paciente, para él o ella, todo el
respeto posible e inclusive se recomienda solicitar
permiso para referirse a su patologia como medio
de formacidn a residentes, internos y estudiantes.

3. Acompafiamiento a consulta externa.
En forma general se observa profesionalismo de
parte del médico, mucho respeto al paciente,
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asertividad en el tratamiento de la patologia y
ambiente de confianza con responsabilidad.

Miércoles 30
de agosto

Revision de
material dia
anterior.

Visita a salény
acompanamiento
a consulta
externa.
Entrevista a la
Dra. Karina
especialista del
servicio de
Medicina Interna
del HSJD

1.1. Larutina diaria con el Dr. Olma Jara Cordero
- Visita en saldn: Se hace el recorrido con los mismos
pacientes, algunos ya se les da la salida. Se observa como dato
importante la deferencia de el saludo a los pacientes.
También el detalle de uno de los jovenes internos quien con
respeto pide permiso al paciente para escuchar su corazén con
el estetoscopio. (Respeto para el paciente).
Aspecto bioético: Importante considerar la accion de solicitar
“permiso” al paciente, no solo para revisarle, sino también
para referirse a su patologia con la intencién de formar a los
estudiantes y residentes que acomparian al Dr. especialista de
cabecera.
Aparece el caso de don C, padre y cuidador del paciente de la
cama 153, consulta al médico la informacion sobre la
posibilidad de que la CCSS le ofrezca licencia con incapacidad
para cuidar a su hijo Sebastidan de 21 anos, paciente critico con
paradlisis cerebral que, por su patologia requiere del cuidado y
mucha atencién en todo momento. El padre trabaja de noche y
su esposa cuida a su hijo en el transcurso del dia.
En ese momento se le indica que se hara todo lo posible para
ayudarle. El Dr. le trata muy bien, es amable con el padre del
paciente y le indica que se hara todo lo posible para apoyarle
Se hacen las consultas del caso y la respuesta es que se da el
permiso para que los cuidadores estén con el paciente el
tiempo que requieran, pero la CCSS no da ese tipo de licencia
con incapacidad. Muy probable ese tipo de permiso con goce
de salario debe pedirlo a la instancia donde labora.

3. Entrevista con la Dra. Karina, especialista en Medicina

Interna, a las 11:00 a.m.

a) Considera necesaria la formacion paliativa en el
personal médico de Medicina Interna. Indica que lo
gue saben lo han aprendido en la practica con los
mismos pacientes y familiares y que en mas de una
ocasién no saben cédmo actuar ante el final de vida

b) Indica que seria bueno un curso u orientaciones
sobre como dar malas noticias. Eso es un tema muy
delicado para lo que cuesta mucho estar
preparados.

c) También se refirié al apoyo que recibe con sus
colegas cuando tiene que tomar decisiones ante
casos complicados. Indica que en el equipo existen
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dos generaciones de especialistas, los mas
experimentados y los mas jévenes.

d) Expresa que estudié Medicina Interna porque
considera que es la especialidad que permite
analizar al paciente de manera integral, incluyendo
revision de su historia de vida y en esa historia
también esta el final de la vida.

Analisis Bioético: La bioética del cuidado implica la puesta en
practica de pequefiias acciones paliativas para el abordaje del
final de vida, que sean pequenas, no quiere decir, menos
importantes. Quiza estas acciones sean las que hagan la
diferencia para el proceso de humanizar la salud. Se trata de
acompafiar, consolar y confortar. Es asumir un abordaje
paliativo como competencia basica para todos. Se trata no solo
de aliviar el dolor, sino también el sufrimiento, la angustia. Se
trata de dar fuerzas y animo a una persona cansada que debe
soportar un peso. Que cuando el médico se acerque a la cama
de un paciente, éste pueda sentir que es un amigo cercano que
le curard si es posible y sino, le cuidara (concepto de amistad
médico-paciente sin entrar en dependencias).

Comunicar la verdad cuando se trata de una mala noticia es
una situacioén dificil en la practica profesional. Esto tiene
enormes consecuencias en la vivencia de la enfermedad de
pacientes y reaccion de los familiares. Desde la bioética es
importante aclarar lo que se comprende por mala noticia:
cualquier informacién que afecta negativamente las
expectativas que tiene el paciente de si mismo y su futuro. Esto
conlleva una gran variedad de situaciones que en la mayoria de
los casos implica un quiebre profundo y radical de lo que
espera el paciente y su familia. Ante tales situaciones el
profesional se enfrenta ante una serie de interrogantes: é Decir
o no decir? ¢ Cuanto decir? ¢ Cdmo decir una mala noticia?
¢Quién es responsable de comunicarla? ¢A quién se le
comunica? ¢Qué dafio puede causar una noticia? ¢Cémo
balancear verdad y esperanza? ¢ Desean los pacientes saber la
verdad? ¢Qué le ocurre al profesional al comunicar una mala
noticia? éSe puede “proteger” al paciente y su familia del
impacto de una mala noticia?

Un elemento indispensable es contar con el apoyo del equipo
de especialistas, no se trata que todos tengan que estar de
acuerdo en lo mismo, pero si apoyarse y llegar a consensos a la
hora de tomar decisiones complejas. Esto dara soporte al
personal médico que también tiene su lucha interior y carga
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con un peso de responsabilidad sobre la vida de sus pacientes
y la presion de los familiares. (Velar por la salud fisica y mental
del personal sanitario).

4. Entrevista con el Dr. Ronald Gutiérrez Cerdas:

Profesional bioeticista del HSJID a la 1:00 p.m.

a) Considera urgente la redaccion de orientaciones
para el abordaje del final de vida, no solo para el
servicio de medicina interna, sino también para
todos aquellos donde se nos mueren los pacientes
sin este recurso.

b) Se mostré anuente a colaborar con esta
investigacion.

Jueves 31 de
agosto

Revision de
material dia
anterior.

Visita General a
salon.
Acompafamiento
a consulta
externa.

1. Se trata de una visita colegiada que se realiza
cada jueves como parte de la dindmica
metodoldgica propia del Servicio de Medicina
Interna. Se escogen dos o tres pacientes y se
estudia cada caso con la presencia del equipo de
especialistas, residentes, internos y estudiantes.
Suelen ser alrededor de 20 personas en el salén
donde estdn estos pacientes.

a) Elresidente a cargo del paciente inicia
ofreciendo toda la informacidén sobre la
patologia del paciente, los tratamientos,
procedimientos que se han realizado,
resultados de examenes, radiografias, entre
otros.

b) Los especialistas discuten y preguntan a
estudiantes sobre como se debe caracterizar
y diagnosticar.

c) No siempre entre los especialistas estan de
acuerdo en las indicaciones. En ocasiones se
genera un clima incémodo por el hecho de
no coincidir en el diagndstico. Sin embargo,
es un buen ejercicio para el aprendizaje de
los estudiantes.

Andlisis bioético: La pregunta que se haria la bioética del
cuidado ante esta practica es: ¢ Cuanto beneficia al paciente?
¢Qué grado de comodidad o incomodidad genera al paciente?
¢Qué metodologias utilizar para realizar esta practica de tal
forma que beneficie a todos?

Viernes 01
de setiembre

Se organiza el dia.
Entrevista al Dr.
Fernando

5. Entrevista con el Dr. Fernando Morales, especialista del
servicio de Medicina Interna y coordinador del equipo
de especialistas:
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Morales a) Se muestra muy interesado en la propuesta de esta
coordinador del investigacién e indica que estara siempre dispuesto
equipo de a colaborar.
Medicina Interna. b) El abordaje del final de vida no formé ni forma
Visita de parte aun de la formacién en medicina.
pacientes a salén. c) Considera que es medular la existencia de una
Este dia los herramienta con orientaciones que les permita
médicos tomar las mejores decisiones para el bienestar de
especialistas los pacientes, familia y personal sanitario.
suelen tener d) Ofrecié de inmediato contactos para que la
reunién con la investigadora lograra tener la experiencia de
jefatura. acompaiar al equipo de Medicina Paliativa en
No se atiende domiciliaria. Realizo el contacto con la Dra. Priscilla
consulta externa. Mesén, quien atendié de inmediato y se mostré
anuente a la peticion.
e) También logré el contacto con el Dr. Fernando
Morales Martinez. Decano de la Escuela de
Medicina de la UCR y antiguo Director del Hospital
Blanco Cervantes.
6. Visita de rigor con el Dr. Jara.
Se mantiene la misma dinamica y seguimiento a los
pacientes y a sus familias.
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UNIVERSIDAD NACIONAL - UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

Sistema de Estudios de Posgrado

Para optar por el Titulo de Magister en Bioética

Investigadora: Maria Angeles Araya Gonzalez

Tutor: Dr. Olman Javier Jara Cordero

Semana del 04 al 08 setiembre

Catalina Saint-
Hilarie.

Dia Actividad Retroalimentacion

Lunes 04 de | Visita y rotacion 1.Historia e informacion sobre el centro:

setiembre en el Centro a. Este Centro procura responder a los cambios demograficos
Nacional de gue han ocasionado impacto en la Seguridad Social de Costa
Control del Dolor | Rica con el aumento de las enfermedades oncoldgicas,
y Cuidados enfermedades avanzadas y patologias con dolor crénico.
paliativos. La doctora Catalina Saint-Hilaire Arce es la directora general del
Con la Dra. centro

b. Se cuenta con un abordaje paliativo donde se atiende
integralmente al paciente desde sus inicios hasta la muerte y
duelo. El 80% de las muertes ocurren en edades avanzadas.

c. Se ofrece una Pasantia Virtual-Presencial como programa de
capacitacion en Cuidados Paliativos a profesionales de distintas
areas geograficas del pais.

d. El pais cuenta con 57 clinicas de medicina del dolor y
cuidados paliativos a lo largo y ancho del pais. Entre estas
clinicas estan los hospitales: de la Mujer, San Rafael, Carlos Luis
Valverde Vega, San Vicente de Paul, Manuel Mora, Tony Facio,
México, San Francisco de Asis, Gudpiles, Tomas Casas Casajus,
Max Teran Valls, Nacional de Nifios, Nacional Geriatrico y
Gerontoldgico, Maximiliano Peralta, San Juan de Dios,
Monsefior Sanabria. También estan las areas de salud de: Poas,
Puriscal, Belén-Flores, Chacarita, Palmares, Jiménez Nufez,
Marcial Fallas, Garabito, la Peninsula, Sarchi, Nandayure,
Coronado, entre otras.
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e. La medicina del dolor y cuidados paliativos de la CCSS se
trabaja en red, desde el primero hasta el tercer nivel de
atencién.

f. Al afio, el centro atiende alrededor 11 700 pacientes y las
otras unidades atienden entre 12 mil y 13 pacientes en el
mismo periodo; de quienes cerca del 60 % son mayores de 65
anos. Estas personas son atendidas de forma interdisciplinaria
por equipos compuestos por: medicina, enfermeria, trabajo
social, psicologia, terapia fisica nutricién y administrativos.

g. Este servicio atiende pacientes que hayan sido referidos o
gue tengan estudios y diagndstico definido con dolor crénico
causado por artrosis, neuralgia del trigémino, neuralgia
postherpética, sindrome de columna fallida, sindrome
doloroso regional complejo, entre otras enfermedades.
Adicionalmente, atiende pacientes con enfermedades en etapa
terminal como cancer, hematopatia crénica insuficiencia renal,
insuficiencia cardiaca, enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, VIH/sida, etcétera.

2. Rotacion en el Centro con la Dr. Catalina:

a. La Dra. hace un recorrido por las camas de los pacientes que
se encuentran en el hospital para que se les apliquen los
procedimientos indicados de acuerdo a sus patologias.

b. La Dra. saluda al personal de salud y a los pacientes,
atendiendo consultas y dudas. Se siente un ambiente muy
familiar

c. La estructura fisica es muy agradable, colores alegres con
murales en las paredes. Es un edificio nuevo por lo que cuenta
con estructuras modernas.

d. Cuenta con equipo de maquinas de alta tecnologia en sus
diferentes servicios: Informacién, Recursos Humanos, Medicina
General, Psicologia, Farmacia, Sala de Espera, Terapia Fisica,
Traccion Esquelética y magneto terapia, Fisiatria, Nutricién,
Nebulizaciones, Inhaloterapia, Arte terapia, Procedimientos
clinicos en quiréfano, salas de curacidn séptica y aséptica, salas
de observacion. Cuenta con un gimnasio para brindar terapia
fisica a los pacientes y tratar el dolor.

e) En este dia se pasa visita a 5 pacientes (las particularidades
de cada uno en cuaderno de apuntes)

Martes 05 de
setiembre

Rotacidn en el
Centro del dolor y
cuidados

1.De igual manera que el dia anterior, se pasa visita, en esta
ocasién Unicamente a dos pacientes. Cada dia se reciben
pacientes nuevos porque todavia este Centro no recibe
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paliativos con la
Dra. Catalina.
Entrevista con la
Dra. Priscilla
Mesén jefa de la
Clinica del dolor
del HSJD.

internamientos (las particularidades de cada uno en cuaderno
de apuntes).

f) Este dia tienen la particularidad que realizan practica para
formacion de estudiantes. También organizan la actividad para
recibir la organizacién encargada de ofrecer terapia con
perritos para los pacientes.

2. La Dra. Catalina indica que la Dra. Priscilla Mesén me recibira
hoy mismo en entrevista en el edificio Joissar frente al HSJD.
Aqui estan las oficinas administrativas del personal sanitario
gue atiende el servicio de paliativos en el HSJD.

a) La Dra. Mesén se muestra anuente a colaborar con la
investigacién y consigue el permiso para que la
investigadora pueda acompanar al equipo de atencion
domiciliaria el dia viernes.

b) Indica que ellos son un servicio del hospital por lo tanto
les corresponde tanto atender a los pacientes en los
diferentes servicios como en atencién domiciliaria.

¢) En el hospital hay una seccién de paliativos en saldn. La
Dra. Mesén muestra las salas de atencion y el personal
de salud a cargo.

Miércoles 06
y jueves 07
de setiembre

Trabajo en oficina

Recopilacion de datos, analisis bioético de observaciones y
entrevistas.
Redaccion de dietarios.

Viernes 01
de setiembre

Acompafamiento
a Visita
Domiciliaria

1. Equipo de Paliativos:
En esta ocasion acompanan el equipo el Dr. Mario
Solérzano Médico General, Enfermera Isabel Mejia
y la Psicéloga Patricia Vargas.
2. Este dia se atienden tres casos:
a) Don Wa. uno de ellos ya conocido a quien se le
seguimiento por llamada de sus cuidadoras.
Cabe destacar que los pacientes se visitan cada
4 0 5 semanas excepto que tengan alguna
urgencia, en este caso se llamd por diarrea.
Edad 62 afios con un C.A. de recto.
La dindmica del equipo: Saludo cordial al entrar
en la casa, se encuentran las cuidadoras, la
hermanay la dueia de la casa. Es una casa muy
humilde. Ellas estan aseando a don Wa. en su
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b)

dormitorio, huele mal, le estan haciendo
curaciones. El equipo no entra al dormitorio, no
se involucra en el proceso. Esperan en el
comedor.

Una vez listo lo pasan al comedor en silla de
ruedas.

Se revisa su diagndstico, es fumador crénico,
infeccion urinaria, estuvo internado agonizando
del 20 de julio al 03 de agosto. Por su caracter
es un paciente complicado, siempre quiere estar
afuera. Por el cansancio que genera para las
cuidadoras, se establecié un rol de cuido con
otros familiares y si se estd cumpliendo, ahora
se lleva mejor con sus hijos.

Trabajo Social acompafia una vez al mes, pero
no camina con el equipo. Es aparte.

Las ulceras estan mucho mejor pasaron de
grado 4 a 2.

A pesar de que estd mejor se perciben
inconsistencias en el pensamiento de don Wa.
Por un lado, pregunta si es posible mas
guimioterapia o si se puede operar para
salvarse. Por otro indica que estd cansado y que
ya perdio la batalla.

El médico y la psicdloga le explican que es él
guien toma las decisiones pero que la
enfermedad estd ahi y que un tratamiento mas
podria alargar la vida pero no lo van a curar, le
maltratarian mucho. Don Wa. dice entonces no
guiero mas quimio, dejémolo asi.

Se le prescribe un nuevo medicamento para
aliviar el dolor.

Dofia JS: Esta es una nueva paciente. De 67 afos
con un tumor de ovario.

El equipo entra a la casa y se ubica en el
comedor. La cuidadora Pe. la trae del cuarto
para que se siente con el equipo. Ella no se
siente muy bien porque esta en este momento
con el proceso de su segunda quimioterapia.

Se revisa su historia. Ella tiene tres hijos, una se
le murid, el Unico vardn es adicto, problemas
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c)

con drogas. La otra hija es su cuidadora quien
vive con ellay la atiende.

Estd medicada con morfina y otros
medicamente. La enfermera explica lo
importante de seguir el horario de la toma de
pastillas. Se recomienda hacer una lista y
ubicarla en un lugar visible con el horario y
dosis. Se le ofrece a la hija un pastillero de tela
para que ordene los medicamentos de dofaJ. y
no haya confusidn con dosis y pastillas. Asi
mismo la enfermera explica a Pe. sobre los
cuidados basicos en el lavado de boca, dientes,
el uso de cremitas si ella pasa mucho tiempo en
cama.

Se le da a la cuidadora el nimero de
emergencias para dudas o solicitud de visita
ante alguna emergencia. Se le explica sobre los
servicios del equipo de paliativos.

Dofia So: 69 afios, nueva paciente con un cancer
de mama muy agresivo con metastasis en
higado, pulmones y otros drganos. Tiene un afio
de la cirugia y la enfermedad avanza. Sin
embargo, ella clinicamente se ve bien el
problema mas grande es a nivel psicolégico. Ella
tiene mucho miedo de morir: “De mi mente no
se me quita la pregunta: ¢cuanto me queda de
vida?... no me gusta que llegue la noche... tengo
miedo... Me da envidia, soy egoista, le pido a
Dios que me de mas dias de vida”

La psicéloga le da apoyo con terapia para
enfrentar los miedos que manifiesta y aliviar su
mente y su alma.

Ella no quiere que sus hijos sufran por su
enfermedad.

Se le informa sobre la labor del equipo de
paliativos para acompafiarla, cuidarla y darle
soporte clinico, psicoldgico, espiritual.

MJ. Es la hija que nos recibid y la que en ese
momento la estad cuidando, pero las demas hijas
también apoyan en el cuido de doia So.

La enfermera y el médico le hacen preguntas
sobre los sintomas. De momento no tiene
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diarrea ni estrefiimiento. Le prescriben
medicamentos preventivos para el dolor.
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Semana del 11 al 15 de setiembre

Dia Actividad Retroalimentacion
Lunes 11 de | Trabajo en oficina | Recopilacién de datos, andlisis bioético de observaciones y
setiembre entrevistas.

Redaccion de dietarios.

Martes 12 de
setiembre

Visita al HSJD,
acompafnamiento
a pacientey su
familia (nifio con
paralisis cerebral
en estado critico).
Acompafamiento
a consulta
externa en
Medicina Paliativa
del hospital con la
Dra. Karla Segura
Orozco

1. Porindicacién del Dr. Jara se realiza el acompanamiento
y abordaje a los padres de Seb. paciente del servicio de
medicina interna con pardlisis cerebral, que ingreso
hace 15 dias pero que se complicd, su situacion actual
es critica, se encuentra en estado terminal.

Se da soporte a sus padres y se indica el seguimiento
con el equipo de cuidados paliativos. Este es un caso de
es0s en que no se tenia previsto final de vida, sin
embargo, estos son los atenuantes que enfrenta el
servicio de medicina interna. Se requiere de soporte
interdisciplinario y de apoyo al personal médico para
que logre acompanar el proceso en el abordaje del final
de vida.

2. Acompafiamiento a consulta externa con la Dra. Karla
Segura de Medicina Paliativa
Esta consulta se realiza dos veces por semana para dar
seguimiento a los pacientes oncolégicos y con
enfermedades criticas.
En esta ocasion se atienden dos pacientes para dar
seguimiento a su enfermedad y prescribir nuevos
medicamentos, si es necesario, o continuar con los que
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ya tiene (en cuaderno de apuntes las particularidades
de cada uno)

En esta consulta el paciente expresa su situacién con el
progreso de su enfermedad, si tiene problemas de
dolor, con respecto al cuido. La Dra realiza un estudio
exhaustivo sobre cada paciente y su situacion. Dedica
alrededor de una hora con cada uno. Cada detalle es
importante para ofrecer un seguimiento adecuado y el
paciente se sienta bien en casa.

Se observa un ambiente familiar.

Miércoles 13
de
setiembre.

Entrevista con el
Dr. Alejandro
Marin Mora.
Master en
Bioética y Doctor
en Bioderecho

Consideraciones generales del Dr. Marin con respecto al

abordaje al final de vida.

a) ElDr. se refiere al progresivo envejecimiento de la
poblacién y al aumento del nUmero de personas
con cancer y otras enfermedades crénicas o
degenerativas que representan para la CCSS un reto
importante. Muchos de estos enfermos necesitaran,
al final de su vida, una atencidn sanitaria que ayude
a enfrentar ese final con dignidad y el menor
sufrimiento posible.

b) Se refiere al acierto de realizar la investigacidn en el
servicio de medicina interna pues es uno de los
servicios que atiende de manera integral a gran
cantidad de adultos mayores con enfermedades
critica que se enfrentan al final de vida.

¢) Indica que vivimos en un mundo altamente
tecnificado y con avances cientificos muy
especializados, sobre todo en medicina, se hace
necesario adecuar el derecho de los pacientes a una
muerte digna con los cuidados al final de la vida y la
aceptacion de la voluntad del ciudadano sobre su
propia salud, enfermedad y proceso de la muerte.

d) Los médicos, especialmente los médicos de
medicina interna, deberiamos estar capacitados
para ofrecer los cuidados necesarios en esta etapa
final de la vida y conocer las herramientas que
existen para respetar los derechos de nuestros
pacientes.
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e) Se refiere a que en nuestro pais ya contamos con
una ley de voluntades anticipadas bajo la cual se
debe mantener un profundo respeto a los deseos y
voluntades de los pacientes y salvaguardar su
intimidad y seguridad ante un proceso que puede
estar altamente tecnificado e instrumentalizado con
el objetivo de evitar en lo posible el sufrimiento. La
propuesta de esta investigacién abre un espacio
para instrumentalizar el espiritu de esta ley.

f) Finalmente se muestra muy interesado en la
propuesta de la investigacidon y se compromete a
colaborar compartiendo material sobre el temay
acepta ser validador de dicha propuesta.

Jueves 14 de | Entrevista con el 1. Consideraciones generales del Dr. Moya Alvarez con
setiembre Dr. Alejandro respecto a la investigacion y a la propuesta de
Movya Alvarez. orientaciones para el abordaje al final de vida.
Especialista en a) ElDr. Moya Alvarez expresa su interés en el tema
Medicina de pues ya ha participado como redactor en el
Urgencias Lineamiento bioético sobre la adecuacién del

esfuerzo terapéutico de la CCSS.

b) Expresa que la tarea pendiente en el quehacer
médico al final de la vida de sus pacientes, no sélo
es aliviar el dolor sino el sufrimiento. Indica que los
médicos de tanto trabajar con el dolor lo ven como
algo rutinario. Es consciente que la formacidn
recibida en la mayoria de médicos de este pais no
contempla el entrenamiento para atender el final
de vida. Nos entrenan para curar y salvar vidas a
toda costa.

c) Afirma que ningiin médico quiere que en su servicio
o especialidad se mueran los pacientes. Lo ven
como un fracaso. Por eso suele suceder, en algunas
ocasiones que cuando ingresa un paciente muy
grave para el que la expectativa de vida es casi nula,
ninguna especialidad desea hacerse cargo. Por el
riesgo de muerte inmediata y porque éste
aumentaria la estadistica (dato que no es bien visto
por la administracién del hospital).

d) Menciona sobre el cuidado cuando recibimos
pacientes que tienen en su cuerpo grabado la frase:
“Do not resuscitate”, esto no significa que no
debamos tratar al paciente y eso tiene que ver con
el abordaje al final de la vida. No es dejar
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2.

abandonado al paciente. Esto requiere de otro tipo
de tratamientos.

e) Esimportante conocer la historia clinica del
paciente y si se puede informacién adicional sobre
su contexto de vida, mejor.

f) También se refiri a las voluntades anticipadas,
indica que no son las Unicas indicaciones que
existen. Por ejemplo, los pacientes extranjeros
tienen otros documentos: directrices avanzadas,
orden de no resucitar, orden de no intubar, Polst
(con abogado el paciente hace lista de qué quiere y
qué no quiere).

g) Indica que le interesa darle seguimiento a la
propuesta y le parece que la estructura planteada
para la misma es ventajosa y favorable.

Al final de la entrevista se le pasa el link para que la

realice por Google Form.

Viernes 15
de setiembre

Trabajo en oficina
Pendiente para la
préxima semana
la entrevista con
el Dr. Fernando
Morales Martinez
Decano de la
Facultad de
Medicina de la
UCR.

Recopilacion de datos, analisis bioético de observaciones y
entrevistas.
Redaccion de dietarios.
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Trabajo Final de Investigacion Aplicada UNA-UCR
Para optar por el grado de Magister en Bioética-2023

1L.a biocrica d

ll,ﬂnal de l

Presentacion

El disefio de esta herramienta responde a la linea de investigacion que propone la Maestria

en Bioética de la UNA-UCR, en favor del aporte de la Bioética a la sociedad. No se trata de un
protocolo de seguimiento, sino de una propuesta de guia orientada. Contiene fundamentos y
procedimientos para la toma de decisiones en el abordaje al final de la vida. Asimismo, ofrece
orientaciones sustentadas en la recoleccion de datos, observaciones y experiencias reales con retos
en el quehacer practico de los profesionales de la salud en diferentes centros de salud de Espana y
en el Servicio de Medicina Interna del Hospital San Juan de Dios (HSJD) en Costa Rica. De esta
manera, la presente propuesta incluye procesos de fundamentacion aplicada, cuya finalidad es
ofrecer criterios desde la Bioética del Cuidado para el servicio de la Medicina Interna, como apoyo
al momento de tomar decisiones.

La propuesta consta de los siguientes apartados: un glosario, una recopilacion de conceptos
y definiciones relacionadas con el abordaje al final de la vida, cuyo propdsito es estandarizar y
clarificar los términos que forman parte del quehacer diario de quienes asumen la responsabilidad
de acompafiar a los pacientes en los ultimos momentos de su vida. Ademas, incluye una descripcion
de los procesos implicados a la hora de sobrellevar el final de la vida con una guia pedagogica
sustentada en los principios de la Bioética del Cuidado para la formacion de personal sanitario,
cuidadores y familia. Asimismo, ofrece doce orientaciones basicas redactadas con un lenguaje
contundente y afirmativo que el profesional sanitario requiere para tratar este proceso que enfrentan
los pacientes al final de sus vidas, desde los principios de la Bioética del Cuidado. Con ello se
propone una guia que posibilita la puesta en practica de los valores del cuidado en uno de los
momentos mas trascendentales de la existencia humana. El abordaje al final de la vida exige la

puesta en practica de los valores del cuidado, sobre todo en enfermedades cronicas e incurables.
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IL.a biocricad
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Justificacion

Ante el vacio de herramientas y orientaciones desde la Bioética del Cuidado para abordar
el final de vida en el Servicio de Medicina Interna, se hace necesario ofrecer una propuesta que
sirva como material de apoyo para la toma de decisiones por parte del equipo sanitario, cuidadores
y familia, pues es lo que representa mayor dificultad. Es importante mencionar que este vacio se
identifico mediante la entrevista realizada al Dr. Olman Jara, especialista del servicio de Medicina
Interna del HSJD, quien menciono la enorme necesidad de contar con esta herramienta.

El anélisis desde la Bioética del Cuidado requiere poner especial atencion a la condicion de
vulnerabilidad presente en la gran mayoria de personas que se encuentra en un estado terminal de
su vida. Definitivamente estos colectivos humanos forman parte de los grupos mas vulnerables.

La frase: “Vivir més no significa vivir mejor”, encierra un dilema que desde la Bioética
lleva una necesidad urgente de hacer valer el derecho a morir con dignidad; significa gestionar
todas las acciones posibles que ofrezcan a la persona el beneficio de tener las mejores condiciones
hasta su finitud. Las decisiones que se tomen ante el sufrimiento humano en uno de los momentos
mas trascendentales de la existencia, ya sea de quien sufre, de sus familiares o del personal
sanitario, inevitablemente pasara por la reflexion ética. Desde esta premisa se plantea el disefio de
la siguiente propuesta con orientaciones basicas, dirigida a los actores involucrados en el abordaje
del cuidado al final de la vida, con fundamento en la Bioética del Cuidado en pacientes adultos

mayores en fase terminal del Servicio de Medicina Interna para el sistema de salud costarricense.
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Establecer orientaciones basicas en el abordaje del cuidado al final de vida, desde la
Bioética del Cuidado, en pacientes adultos mayores con enfermedad terminal del Servicio de

Medicina Interna del HSJD, dirigida al personal de salud, familia y o cuidadores.

Imagen 1: Vista general Servicio de Medicina Interna HSJD

Uno de los actos mds importantes para un internista, es la visita general de
los casos dificiles y /o académicos. (Dr. Jara Cordero, 2023)
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Principios de la Bioética

Desde los inicios de la Bioética como disciplina y hasta la actualidad se pueden distinguir
diferentes propuestas para la Bioética. Una de ellas fue planteada en Estados Unidos y Europa del
Norte, con Beauchamp y Childress, caracterizada por el interés en la autonomia del ser humano y
en su capacidad de decidir. Estos autores esquematizaron los principios que se han utilizado a lo
largo de las ultimas décadas para discutir los dilemas y cuestiones bioéticas en los grandes debates
intelectuales. Otra propuesta se evidencia desde una vision europea y mediterrdnea con influencia
de la filosofia personalista y hermenéutica, bajo la cual los principios de no maleficencia y de
justicia ocupan un lugar fundamental (Beauchamp & Childress, 1994).

Al mismo tiempo aparece otra alternativa con la cual se propone una forma de hacer bioética
centrada en la ética del cuidado. De 1995 a 1998, la Comisién Europea apoyd un proyecto de
investigacion titulado “Principios éticos basicos de la Bioética y el Bioderecho europeos”
(Torralba, Historia de la bioética: Propuesta de principios europeos de bioética, 2002). El proyecto
se baso en la cooperacion entre veintidds socios procedentes de la mayoria de los paises de la Unién
Europea (UE), entre ellos, el Instituto Borja de Bioética de Barcelona. Su objetivo era identificar
los principios éticos relacionados con la autonomia, la dignidad, la integridad y la vulnerabilidad
como cuatro ideas o valores importantes para una Bioética y un Bioderecho europeos.

Esta tltima alternativa de principios permite, con mayor énfasis, la puesta en practica de
los valores del cuidado. Por esta razon, se ha elegido esta propuesta como fundamento del modelo

de orientaciones para el abordaje al final de vida que se desarrolla en este trabajo.
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Esquema 1: Principios Bioéticos

Beauchamp y Childress Vision europea Comunidad Europea
| | 1. Autonomia || 1. Justicia | | 1. Autonomia

[ ] 2. Justicia [ ] 2. No maleficencia | | 2. Dignidad

[ ] 3. Beneficencia || 3. Integridad

[ | 4. No maleficencia [ ] 4. Vulnerabilidad

Principios de la Bioética del Cuidado en el contexto de Medicina Interna

Dado que este modelo de orientaciones asume como eje central la propuesta de principios bajo
el enfoque de la Bioética del Cuidado y el cual va orientado al Servicio de Medicina Interna del
HSJD, a continuacién, se detalla de manera especifica la contextualizacion de cada uno de los

principios en dicho entorno:

Autonomia en el abordaje al final de vida de adultos mayores con enfermedad crénica y

o terminal en Medicina Interna.

Una de las caracteristicas de la condicidon humana es el deseo de ser autonomos, sin
embargo, todo ser humano pasa por etapas de dependencia en la vida. La infancia, por ejemplo,
requiere de cuidados y la gran mayoria de personas lo requerira en el envejecimiento y en la finitud.
En todas las fases de la vida la persona esta propensa a lesiones y a enfermedades.

En Medicina Interna, el aumento de pacientes adultos mayores con procesos cronicos
degenerativos hace necesario corregir y revisar las intervenciones realizadas al final de la vida, con
la intencion de procurar el bien morir.

Morir es un proceso de pérdidas fisicas, emocionales y relacionales. Requiere, por un lado,
la toma de decisiones y, por otro, genera frecuentemente sufrimiento, es decir, una experiencia de
coaccidon o amenaza, que impide la autonomia para determinar. Algunos pacientes carecen de
capacidades y/o competencias suficientes para decidir, como consecuencia de procesos de deterioro

neuroldgico o psiquico, que requieren ser representados en la toma de decisiones. Por lo tanto,
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decidir con libertad y responsabilidad no es facil, esto depende principalmente de tres factores: la
situacion biologica de la persona enferma, la capacidad o competencia emocional que tenga y los
recursos externos de cuidado y de apoyo. Ademads, se sugiere una buena comunicacion en todo el

proceso.

Dignidad en el abordaje al final de la vida de adultos mayores con enfermedad cronica y

o terminal en Medicina Interna.

La dignidad humana es un valor basico que se debe preservar y un concepto clave en los
derechos humanos, en la ética clinica, en la practica profesional y en la bioética. En situaciones de
enfermedad donde peligra la vida, se ve amenazado el sentido de dignidad; se experimentan
pequerfias pérdidas, limitaciones y aumento de dependencia de la atencion y cuidado de los demas.

En el Servicio de Medicina Interna el deterioro de los pacientes es constante, las personas
empiezan a deteriorarse y a experimentar muchas pérdidas por comorbilidad, esto hace que se
pierda su sentido de dignidad. Aparece la depresion, la desesperanza, la pérdida de voluntad por
vivir y el deseo de acelerar la muerte. Cada vez es méas habitual que el perfil del paciente de
Medicina Interna se ubique en el grupo de pacientes pluripatoldgicos (aquel que tiene dos o mas
patologias a la vez) y de edad avanzada.

A nivel global el 40% de los pacientes hospitalizados en los servicios de Medicina Interna
tienen dos 0 mas patologias y fragilidad clinica, dependencia y estan polimedicados, lo que implica
una mayor ausencia del sentido de dignidad. EI 60% tienen un grado elevado de dependencia para
realizar actividades basicas de la vida diaria (ABVD). Entre las patologias mas prevalentes de los
pacientes pluripatolégicos de Medicina Interna se encuentran: enfermedades cardiacas (68%),
enfermedad renal crénica (49%), enfermedades neurologicas (43%) y respiratorias (32%).

Todo plan terapéutico en la atencidn paliativa deberia contemplar el objetivo de preservar
la dignidad, de manera que la persona tenga la percepcion de vivir una vida digna a pesar de la

enfermedad, hasta el ultimo momento de su existencia. (SEMI, 2022)

Integridad en el abordaje al final de la vida de adultos mayores con enfermedad cronica

y o terminal en Medicina Interna.
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Por integridad de la persona se comprende la correcta ordenacidn de las partes del todo; el
equilibrio y la armonia entre las diversas dimensiones de la existencia humana, necesarios para el
buen funcionamiento de todo el organismo humano. La integridad de una persona se expresa en
una relacion equilibrada entre los elementos corporales, psicosociales e intelectuales de su vida. El
ser humano es una unidad organica, goza de una integridad, pero esta unidad no es absoluta ni
inalterable, sino que estd constantemente amenazada por elementos propios y ajenos: la
enfermedad, el sufrimiento, la vejez y la muerte.

El principio de respeto a la integridad se refiere al sentido global de la vida humana. El
cumplimiento de esta condicion requiere evidentemente una relacion de confianza entre el médico
y el paciente. Existe un estrecho vinculo entre identidad e integridad, donde una narrativa personal
expresa el contexto de vida del individuo.

Esta integridad en el Servicio de Medicina Interna se ve reflejada en la atencion
personalizada del equipo de salud con su paciente. El profesional de este servicio ofrece una
atencion médica integral. Gracias a su conocimiento, los especialistas en Medicina Interna
engloban diferentes areas de la Medicina, permitiendo que el médico lleve a cabo una atencion
integral de cada paciente para establecer un diagndéstico vy, si fuera necesario, remitir al paciente
con otro especialista.

En el &rea de Medicina Interna el objetivo es buscar el equilibrio y la armonia en la situacién
de salud del paciente adulto. Estd fundamentado en el estudio de aspectos biologicos, sociales y

psicoldgicos; busca llevar el cuidado clinico primario ambulatorio de forma continua.

Vulnerabilidad en el abordaje al final de la vida de adultos mayores con enfermedad
cronica y o terminal en Medicina Interna.
La vulnerabilidad implica fragilidad. Una persona vulnerable es un ser quebradizo, cuya
integridad esta constantemente amenazada ya sea por circunstancias externas o internas. Un ser
vulnerable no es un ser absoluto y autosuficiente, sino por el contrario, un ser dependiente y

limitado, radicalmente determinado por su finitud. (Torralba, 2000)

Una persona enferma, internada en un centro de salud y que padece una patologia,
experimenta un caracter vulnerable. Asimismo, el paciente del Servicio de Medicina Interna con

un alto porcentaje de pluripatologias y con edad avanzada, se puede afirmar que pertenece a un
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colectivo altamente vulnerable. Esta poblacidn tiene, generalmente, una elevada mortalidad
durante los ingresos y en el seguimiento clinico, asi como una baja calidad de vida relacionada
con la salud percibida y alta prevalencia de dependencia de la persona cuidadora. Presenta una

especial susceptibilidad y fragilidad clinica que deriva en una frecuente demanda de atencion.
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I. Abordaje al final de la vida:

Conceptos v definiciones

A continuacion, se describen los principales conceptos, definiciones y situaciones clinicas

que son fundamentales en el abordaje del final de vida en la Medicina Interna desde una concepcion
de Bioética de Cuidado. El objetivo de esta seccion consiste en ofrecer claridad, precisar y
estandarizar términos de tal forma que sean utilizados siempre de manera correcta y evitar

confusidn tanto en la practica clinica como en la sociedad en general.

Morir con dignidad
Para el Codigo de Etica Médica del Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica, morir con

dignidad es un derecho: Este Codigo contempla, especificamente lo siguiente:

“Articulo 36.- Toda persona tiene derecho a morir dignamente. Por consiguiente, los
procedimientos diagndsticos y terapéuticos deberan ser proporcionales a los resultados
que se pueda esperar de ellos. El médico procurara siempre aliviar el sufrimiento y el
dolor del paciente, aunque con ello haya riesgo de abreviar la vida.” (Ejecutivo, Cédigo

de Etica Médica Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica, 2016)

Cuidados paliativos
Para la OPS y la OMS: “Los cuidados paliativos son un enfoque para mejorar la calidad de vida
de los pacientes y sus familias que enfrentan los problemas asociados con enfermedades
potencialmente mortales. Incluye la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la
identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales
y espirituales. (OMS, Programas nacionales del control del cancer. Politicas y guias para la gestion.,

2002)

La Convencion Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de las Personas
Mayores N°9394 establece la obligacion de los Estados de tomar medidas para que las instituciones
publicas y privadas ofrezcan a la persona mayor un acceso no discriminatorio a cuidados integrales,

incluidos los cuidados paliativos, eviten el aislamiento y manejen apropiadamente los problemas
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relacionados con el miedo a la muerte de los enfermos terminales, el dolor, y eviten el sufrimiento
innecesario y las intervenciones futiles e inutiles. (Ejecutivo, Decreto Ejecutivo N°39973.
Mediante el articulo 1° del 12 de octubre el Estado de derecho costarricense ratifica la presente

convencion , 2016)

Enfermedad en fase terminal

Un paciente entra en la fase terminal cuando su enfermedad alcanza un estado avanzado y
progresivo que no responde al tratamiento curativo especifico, por lo que la atencién médica pasa
a ser predominantemente paliativa. Su diagnostico debe hacerse con cautela y se basara en solidas

evidencias clinicas. Criterios que permiten reconocer la enfermedad en fase terminal:

- Existencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
- Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
- Aparicion de problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.
- Prondstico de vida inferior a los seis meses.
- Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con
la presencia, explicita o no, de la muerte. Se considera que
la situacion de terminalidad puede definirse por la presencia de tres de estos cinco
criterios. (Astudillo W. e., 2011)
Bioética del Cuidado
La Bioética es el estudio sistematico de la conducta humana, en el area de las ciencias de la vida
y el cuidado de la salud en cuanto dicha conducta es examinada a la luz de los principios y valores
morales. La ética del cuidado estd incluida en el concepto, es por eso que se le clasifica como
Bioética del Cuidado, la cual denota aplicar los principios y valores morales universalmente
aceptados y adoptados en el quehacer cotidiano que realiza cada persona en razon de la dignidad

humana y los derechos y libertades fundamentales del ser humano. (W., 1978)

Adultos mayores
Segun la OMS las personas de 65 a 74 afios son considerados de edad avanzada, de 75 a 90 afios

viejas o ancianas, y los que sobre pasan los 90 afios se les denomina grandes, viejos o longevos.

(OMS, 2022)

Futilidad
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Es aquella actividad médica cuya aplicacion a un enfermo no se aconseja. porque es
clinicamente ineficaz, no mejora el prondstico, los sintomas o las enfermedades intercurrentes, o
porque previsiblemente produciria perjuicios personales, familiares, econdmicos o sociales,
desproporcionados al beneficio esperado. Esta definicion integra los tres elementos esenciales de
la futilidad: criterios sobre la (in)eficacia de las intervenciones médicas, decisiones personales del

paciente, y condicionantes sociales, familiares o econdmicos. (Iceta, 1995, pag. 225)

Obstinacion terapéutica

Consiste en la instauracion de medidas no indicadas, desproporcionadas o extraordinarias, con
la intencion de evitar la muerte en un paciente tributario de tratamiento paliativo. Constituye una
mala préactica médica y una falta deontologica. Las causas de obstinacién pueden incluir, entre
otras, las dificultades en la aceptacion del proceso de morir, el ambiente curativo, la falta de
formacion o la demanda del enfermo o la familia. Es preferible evitar el término “encarnizamiento”
porque presupone una cierta intencionalidad negativa por parte de quien lo efectia. (Colegial,

2015)

Medicina Interna
Es una especialidad médica que se dedica a la atencion integral del adulto enfermo, enfocada al
diagnéstico y el tratamiento no quirurgico de las enfermedades que afectan a sus 6rganos y sistemas
internos, y a su prevencion. (WB., 1982) La Medicina Interna tiene otra caracteristica histérica, no
explicita en esta definicion, y que la distingue de la Medicina General: intenta incorporar al
conocimiento clinico de las enfermedades y a su tratamiento los progresos de las ciencias. Para
cumplir con el concepto de «atencion integraly», a las ciencias bioldgicas se suman los avances en

psicologia y en ciencias sociales que contribuyen al propdsito integrador.

Adecuacion del esfuerzo terapéutico

Consiste en retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento cuando el prondstico limitado asi lo
aconseje. Es la adaptacion de los tratamientos a la situacion clinica del paciente. El término
“limitacion del esfuerzo terapéutico” debe evitarse, ya que no se trata de ninguna limitacion de

tratamientos sino de una adecuacion de los mismos. (Torres, 2009)

Sedacion paliativa
Es la disminucion deliberada de la consciencia del enfermo, una vez obtenido el oportuno

consentimiento, mediante la administracion de los farmacos indicados y a las dosis proporcionadas,
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con el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o mas sintomas refractarios.
Cuando el enfermo se encuentra en sus ultimos dias u horas de vida, se habla de sedacion en la

agonia. (SECPAL, 2011)

Hidratacion y alimentacion

La alimentacion e hidratacion en el final de la vida son temas de un gran impacto en la familia,
a veces también en los profesionales, por su gran simbolismo vital. Hay posiciones a favor y en
contra, una posicion favorable indica que promueve el bienestar de los enfermos, mejora la
sintomatologia de la enfermedad, calma la sed, no prolonga la agonia y garantiza el aporte de
cuidados paliativos evitando el abandono de los pacientes. En el periodo de Gltimos dias preocupan
poco a los pacientes, ya que no suelen experimentar hambre ni sed. Una nutricién por sonda,
gastrostomia o tras colocar una protesis esofagica mediante endoscopia estaria indicada en etapas
mas tempranas, con un pronastico vital mayor y siempre que el paciente estuviera de acuerdo. (F.,
Soporte nutricional en el final de la vida ¢derecho a un cuidado basico o tratamiento? Analisis de
la cuestion, 2023)

Voluntades anticipadas

Es el documento por el cual una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad sobre los cuidados y los tratamientos y, una vez llegado el
fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo, con el objeto de que esta
se cumpla si cuando llegue el momento la persona no se encuentra en condiciones de expresarla
personalmente. Conviene precisar que el documento de instrucciones previas no sustituye la
comunicacion continua y adecuada del médico con su paciente, cuando éste conserva la capacidad
para tomar decisiones. Sin embargo, estos documentos no son las Unicas indicaciones que existen.
A nivel global existen otras voluntades: directrices avanzadas, orden de no resucitar, orden de no
intubar, polst (orden médica de tratamiento para el sustento de vida). Con abogado el paciente hace

lista de lo que desea y lo que no quiere.

Planificacion anticipada de los cuidados
Es la expresion del proceso de toma de decisiones anticipadas de un paciente capaz, informado
y ayudado por el equipo asistencial, acerca de la atenciéon que desea recibir en posibles escenarios
clinicos futuros sobre los que el paciente expresa sus preferencias para el caso en que ya no pueda

decidir personalmente. Esta planificacion puede incluir: la comprension del paciente sobre su
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enfermedad, valores y creencias, preferencias sobre su tratamiento y cuidado, las intervenciones
que autoriza o rechaza, las decisiones relacionadas con su fallecimiento y la designacion de un

representante. Todo ello debera constar en la historia clinica. (MG, 2015)

Abandono
Consiste en la falta de atencion adecuada a las necesidades del enfermo y su familia. Entre sus
motivos destacan la falsa idea de que “ya no hay nada que hacer” y una formacion insuficiente en

cuidados paliativos, asi como el miedo o sensacion de fracaso profesional. (MG, 2015)

Eutanasia
Es la provocacion intencionada de la muerte de una persona que padece una enfermedad

avanzada o terminal, a peticién expresa de esta, y en un contexto médico. (MG, 2015)

Suicidio médicamente asistido
Es la ayuda médica para la realizacién de un suicidio, ante la solicitud de un enfermo,

proporcionandole los fArmacos necesarios para que ¢l mismo se los administre. (MG, 2015)

Consentimiento informado

Es la conformidad libre de un paciente, manifestada en pleno uso de sus facultades después de
recibir la informacioén adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud. Se
fundamenta en la autonomia, que es un derecho de los enfermos que el médico debe respetar. Evitar
el paternalismo tradicional no debe conducir al abandono del paciente en la toma de decisiones,
que ha de realizarse en el contexto de una relacion clinica cooperativa. La obligacion del médico
de dar al paciente una informacion clara y comprensible tiene dos excepciones: la voluntad del
enfermo de no ser informado y la necesidad terapéutica (cuando el médico dispone de razones

objetivas de que la informacion puede perjudicar al paciente gravemente en su salud). (MG, 2015)

El cuidado de la salud al final de la vida

Se puede definir como un conjunto de acciones que posibilitan el acompanamiento al paciente
en el proceso de la finitud de su vida, se trata de un abordaje que otorgue sentido y dignidad en el
final de la vida. Lo ideal es la presencia de un equipo interdisciplinario que aporte un cuidado desde

una vision mas humana, es decir, cuidados paliativos integrales. (MG, 2015)

Segutn la definicion de la Dra. Paula Andrea et al ““el final de la vida es: un fenomeno inherente

a las personas y puede presentarse en cualquier momento del curso de vida; puede oscilar desde
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tan solo unos dias o meses, hasta muchos afios, segiin las caracteristicas individuales de las
personas y el deterioro fisico y psiquico que los situan en condicion real de morir.” (Duque PA,

2019)

Situaciones Clinicas

Enfermedad incurable avanzada

Enfermedad de curso gradual y progresivo, sin respuesta a los tratamientos curativos
disponibles, que evolucionara hacia la muerte a corto o medio plazo en un contexto de fragilidad y
pérdida de autonomia progresivas. Se acompaiia habitualmente de sintomas multiples y provoca
un gran impacto emocional en el enfermo, sus familiares y en el propio equipo asistencial. Cuando
se prevé que ocurra la muerte a corto plazo (dias, semanas) suele emplearse también el término de

enfermedad o situacion terminal. (MG, 2015)

Situacion de agonia
La que precede a la muerte cuando esta se produce de forma gradual, y en la que existe deterioro
fisico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la conciencia,

dificultad para la relacion y la ingesta, con prondstico de vida en horas o pocos dias. (MG, 2015)

Sintoma refractario
Aquel que no puede ser adecuadamente controlado con los tratamientos disponibles, aplicados
por médicos expertos, en un plazo de tiempo razonable. En estos casos el alivio del sufrimiento del

enfermo requiere la sedacion paliativa. (MG, 2015)

Sedacion paliativa
Es la disminucion deliberada de la consciencia del enfermo, una vez obtenido el oportuno
consentimiento, mediante la administracion de los farmacos indicados y a las dosis proporcionadas,
con el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o mas sintomas refractarios.
Cuando el enfermo se encuentra en sus ultimos dias u horas de vida, se habla de sedacion en la

agonia. (MG, 2015)
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I1. Procesos en el abordaje del cuidado en el
final de la vida

Desarrollar procesos para un abordaje del cuidado en el final de la vida, implica contar con
una formacion basica bajo la cual realizar esta labor. En el caso de procedimientos clinicos
especificos es evidente que se espera contar con la guia y la instruccion de profesionales en salud.
En el caso de la familia y los cuidadores es prudente verificar que cuenten con el conocimiento
idéneo o, en su defecto, reciban formacion integral para el cuidado del paciente. Con el objetivo
de describir los procesos que involucran un abordaje del cuidado al final de la vida por parte del
personal sanitario, familia y cuidadores del Servicio de Medicina Interna del HSJD. La informacion
se presenta de dos maneras, la primera es un grafico para ubicar al lector en las partes que

componen los procedimientos y, la segunda es un cuadro donde se encuentran las descripciones

Procedimientos en el manejo de sintomas
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Grafico 1: Procedimientos en el manejo de sintomas:

Sedacion Paliativa Sufrimiento intolerable

Adecuacion del Para continuar o
e interrumpir el
esfuerzo terapéutico tratamiento
Hidratacion y Cuando la persona lo
alimentacion requiera

Cuando se establezca

Consentimiento una intervencion que
Informado requiera de este
requisito
Tratamiento Segun condicion de la
farmacoldgico persona

Siempre que la persona
lo requiera

Cuidados de enfermeria

-Cl
-Farmacos
-Supervision

-Informar y acordar con
paciente, familia y personal
s

-Registrar en historia clinica.

-Revisar la decision.

-Valorar ubicacion
individual.

-Fluidoterapia segun la fase
final de lavida y la
funcionalidad requerida

En todas las unidades y
Sservicios sanitarios sin
excepcion

-Farmacos esenciales
-Farmacos poco esenciales
-Farmacos no esenciales

-A nivel general
-A nivel clinico

Tabla 1: Procedimientos en el manejo de sintomas:
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.Qué aplicar? .Cuando aplicarlo?

Sedacion Paliativa

Cuando existe un sufrimiento
intolerable ~ causado  por
sintomas refractarios.

Cuando el paciente presenta
enfermedad cronica en fase
avanzada y en situacion

terminal, sin respuesta a los | -Evaluacion:  Una  supervision
tratamientos curativos | constante por el médico
disponibles. responsable.

198

-Obtencion de  consentimiento
informado del paciente o de sus
representantes.

-Prescripcion: Empleo de farmacos
adecuados y proporcionar las dosis
segun las necesidades del paciente.

Adecuacion del

esfuerzo terapéutico

En el Servicio de Medicina
Interna es frecuente que se
presenten casos en los que el
tratamiento que se indica a un
paciente no hace mas que
alargar agonia y sufrimiento en

vez de ayudar a su
recuperaciéon. Es en este
momento donde se deben

tomar decisiones y adecuar el
esfuerzo terapéutico.

Con relativa frecuencia,
este proceso de toma de
decisiones se ha de seguir sin
respetar un horario ni una
trayectoria concreta, de forma
similar a la aparicion de
complicaciones. Puede y debe
incluir la mejor de las opciones
terapéuticas posibles en favor
del paciente-anciano enfermo
y respetar sus deseos y
voluntades.

Para aplicar medidas o esfuerzos
terapéuticos de soporte vital los
sintomas pueden ser agrupados por
diagnosticos y por el tipo de fracaso
organico que presentan. Para
mejorar la toma de decisiones se
ofrecen las siguientes etapas:

1. Informary acordar con el paciente
y la familia:

-Buscar con  insistencia el
asentimiento/acuerdo

-El “arte” en la informacion,
respeto/escucha, poniendo siempre
en el centro la autonomia del
paciente, aunque sus voluntades
sean delegadas, favorece
enormemente poder alcanzar estos
CONSEeNsOS.

2. Informar al personal sanitario de
la decision y de los nuevos objetivos
terapéuticos y de cuidados.

3. Registrar en la historia clinica
la situacion, los documentos
pertinentes, los motivos y las
concreciones de esta decision.

4. Revisar con frecuencia, a
diario, esta decision.

5. Plantear protocolos de sedo
analgesia si es necesario con el
objetivo de mantener el confort del
paciente, incluso, en ocasiones, de
forma anticipada si se preveé tras la
adecuacion una escalada
sintomaética.
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6. Ubicar al paciente, si es
posible, en una  habitacién
individual.

7. Llevar a cabo lo que en las
plantas de hospitalizacion se
denomina “aislamiento paliativo”,
respetando el acompafiamiento
familiar, flexibilizando el régimen
de visitas y ofreciendo
acompafiamiento  psicologico 'y
espiritual. (Inglada G. et al., 2020)

Hidratacion

alimentacion

Siempre y en todo momento
que el paciente requiera de
acuerdo a sus sintomas y
necesidades.

Las formas de  hidratar
dependeran de la fase final de la vida
y la funcionalidad requerida para
que pueda proporcionarse de
manera oral o artificial. Entre las
técnicas para hidratar, cuando no es
posible la ingesta oral, existe la
fluidoterapia  intravenosa, que
permite mantener el equilibrio de
fluidos y electrolitos, asi como
constituir una via para la
administracion de medicamentos.

En la mayoria de los casos las
personas que se encuentran en la
fase final de la vida no presentan
mayor interés en la ingesta de
alimentos ya que pueden tener
alteraciones en la percepcion de los
sabores, dificultades para tragar, o
no tener hambre.

Es importante atender y
considerar la reaccion de los
familiares ante esta situacion. Dado
que, la disminucion de la ingesta
oral de los pacientes en el final de la
vida pueda causar estrés y angustia
emocional para los familiares. (F.,
2023)

Consentimiento

informado

Se debe aplicar siempre que
se establezca una intervencion
médico-paciente que requiera
de este requisito.

Razon juridica: Porque esta
establecido en Ia ley.

(Como y donde se debe aplicar?

En todas las unidades y servicios
sanitarios sin excepcion.

Existen dos tipos: El modelo puntual
(escrito 'y predeterminado), el
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Razon Etica: Porque es una
obligacion deontoldgica y uno
de los pilares de la relacion
médico-enfermo.

continuo y progresivo (También
escrito, pero es fundamentalmente
hablado, comunicativo y
deliberativo, registrado de manera
adecuada en la historia clinica). El
consentimiento es un proceso donde
se le da la oportunidad al paciente y
a su familia de tomar decisiones
informadas. (Angel, 1998)

Tratamiento

Farmacolégico

Segun la indicacion médica
para cada caso especifico.

A nivel general se sugiere asumir
actitud de alerta, precaucion,
responsabilidad, = prudencia vy
cuidado en la administracion de
medicamentos. Es importante tomar
en cuenta que desde la bioética del
cuidado y especificamente el
cuidado paliativo, prevalece el
esfuerzo de mantener la vida sin
dolor.
A nivel clinico se sugiere tomar en
cuenta la eleccion adecuada del
farmaco y la via, por ejemplo:
1.Dentro de los fAarmacos esenciales
se encuentran los analgésicos:
antieméticos, sedantes y los
ansioliticos.
2. Dentro de los poco esenciales se
encuentran los corticoides: terapia
hormonal, hipoglucemiantes,
diuréticos antiarritmicos y
anticomiciales.
3. Dentro de los no esenciales se
encuentran: antihipertensivos,
laxantes, antiulceroso,
anticuagulantes  antibioticos y
vitaminas, hierro

Los corticoides —dexametasona—
deben ser reducidos lentamente si el
paciente ha estado tratado con dosis
altas por edema cerebral.

Cuidados de
enfermeria basicos en
el manejo de sintomas.

El  profesional de
enfermeria desempena

Siempre que el paciente
requiera, acorde a sus sintomas
y necesidades.

A nivel general:

a-Adecuado control de la analgesia
que ayude a la persona a no
experimentar dolor, controlando y
aliviando las molestias fisicas,
facilitando el reposo y la relajacion.
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dentro del equipo de
salud un lugar
privilegiado, es quien
permanece la mayor
cantidad de tiempo
junto al paciente y su
familia.

b-Incluir al paciente y sus
cuidadores en la toma de decisiones,
haciéndoles  participes en los
cuidados, proporcionando apoyo
emocional, siempre inspirando
confianza.

c-La meta de la atencion: preservar
la calidad de vida y el confort en los
enfermos y familiares, mediante el
control adecuado de los sintomas, la
satisfaccion de sus necesidades y el
apoyo emocional necesario.

A nivel clinico:

a-Cuidados de la piel: tlceras por
presion (UPP).

b-Causas: Presion, cizallamiento,
friccion, humedad, postura anormal,
inmovilidad, factores neuroldgicos,
factores nutricionales, edema.

c-Localizacion: Se localizan
especialmente en los resaltes 0seos:
talones, gluteos, espalda, codos y
parte posterior de la cabeza.

d-Medidas preventivas: Atenuar la
presion con superficie de soporte,
movilizacion y cambio de posicion,
incontinencia/control de la
humedad, nutriciéon, higiene vy
cuidado de la piel, inspeccion
regular de la piel. (Estela D. et al.,
2013)

Procedimientos en la intervencion de la familia y/o cuidadores
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A continuacidn, se comparten algunas ideas sobre como asumir la intervencion de la familia
y/o cuidadores en el abordaje al final de la vida:

Tabla 2: Procedimientos en la intervencion de la familia y/o cuidadores

(Qué aplicar? (Cuando (Como aplicarlo?
aplicarlo?
Comunicaciéon con Desde el A nivel familiar, la situacién terminal

la  familia 'y o | momento en que | comporta una serie de crisis consecutivas que
cuidadores del paciente. | el paciente es | ponen a prueba la capacidad de adaptacion

Instruccion a la
familia sobre el manejo
y cuidado del paciente
en el centro
hospitalario.

Deberes y derechos
de la familia y o
cuidadores.

ingresado al | familiar.
1. No se debe olvidar que la familia también

servicio
hospitalario.

sufre. Si se pretende cuidar lo mejor
posible al paciente, se debe cuidar
también a sus familiares para que puedan
ayudarse entre si y adaptarse a esta nueva
etapa.

Utilizar técnicas y habilidades necesarias
para comunicarse con la familia,
descubrir qué necesitan.

Propiciar un clima adecuado, reunir a la
familia periddicamente y, en ocasiones,
con la presencia del paciente, con el fin de
crear un espacio donde todos puedan
expresar sus dudas y sentimientos.

Estar atentos a sus necesidades, miedos y

dificultades.
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5. La familia se sentird mas segura cuando
conozca como debe cuidar a su enfermo,
en la higiene y confort, asi como en la
actividad fisica que debe desarrollar.

6. Instruir a la familia en nuevas habilidades
para el cuidado directo (alimentacion,
higiene, cambios de postura, curaciones
especificas, evacuacion, control de
sintomas...); eventualmente los familiares
deberan también aprender a comunicarse
entre si y con el enfermo. No hay palabras
magicas ni respuestas exactas. Aprender

el valor de escuchar (Carmen, 2022)

Para la reflexion: La familia es y debe ser también nuestro sujeto de cuidado, por lo que se
debe conocer sus necesidades y procurar brindarle apoyo necesario a los familiares para que
puedan facilitar el bienestar de su ser querido.

Procedimientos en el manejo del duelo y soledad

Uno de los elementos que representa mayor dificultad para personal sanitario familia y/o
cuidadores es como enfrentar el duelo y la soledad, seguidamente, se ofrecen algunas

sugerencias:

Tabla 3: Procedimientos en el manejo del duelo y soledad

(Qué aplicar? (Cuando (Como aplicarlo?
aplicarlo?

Respeto, cuidado, En momentos En Medicina Interna un porcentaje alto de
apoyo, de pequeias | pacientes fallecen y cada uno de ellos es tnico y su
confidencialidad, pérdidas y en el | experiencia es unica también. Por ello es
acompafiamiento. momento de | importante:

pérdida total. 1-Hacer conciencia de que la muerte es parte de la

vida y el duelo es una reaccidén adaptativa natural
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En momentos
de soledad,
angustia y temor.

ante la pérdida de un ser querido que conlleva
sufrimiento para quienes compartian con ¢él.
Comprender el sentimiento de culpa: puede darse
por tener que superar rapido el dolor. En el proceso
de duelo, cuando hemos perdido a un ser querido,
encontrarnos que la soledad puede resultar dificil
de sobrellevar.
2-Sugerir como antidoto a la culpa el perdon, hacia
uno mismo y hacia la persona que ha fallecido.
3-Respetar los valores y voluntad de los pacientes
e intervenir en sus cuidados antes de su muerte,
favorece la asimilacion de la pérdida, reduce la
sensacion de culpabilidad y posibilita la
aceptacion.
4-El duelo es un proceso individual que pasa por
etapas:

- Shock

- Incredulidad
- Negacion
- Aceptacion de la pérdida.
5-Sugerir la presencia de amigos y personas

positivas para lograr adaptarse a la nueva realidad.
(Carmen, 2022)

Para la reflexion: “Lo que una vez disfrutamos, nunca lo perdemos. Todo lo que amamos
profundamente se convierte en parte de nosotros mismos.” Helen Keller

Procedimientos en el manejo paliativo desde Medicina Interna

La comunicacion de noticias de diagnosticos y pequenas pérdidas inesperadas representa
enorme dificultad, sobre todo para el personal sanitario a cargo del paciente, incluso para la
misma familia y/o cuidadores. A continuacion, se ofrecen algunas ideas que contemplan
estrategias para la comunicacion, para abordar el aspecto psicologico, espiritual, el manejo de la
compasion y la salud mental del equipo cuidador.

Tabla 4: Comunicacion de malas noticias: Es fundamental un lenguaje claro

Preguntas fundamentales

Protocolo para dar malas noticias
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.Qué son malas noticias?

“Una mala noticia es cualquier informacion
que ensombrece drasticamente las perspectivas
de futuro de la persona a la que se informa”

La variedad de posibles malas noticias es
realmente amplia en el ejercicio de las
profesiones sanitarias. Las malas noticias
pueden asociarse a diagnosticos menos severos:
por ejemplo, de enfermedades cronicas como la
diabetes; con incapacidades o pérdidas
funcionales.

1.Cuidar el entorno: Las malas noticias
deben darse en un lugar privado de forma que
solo estén presentes el paciente, sus familiares
0 personas mas allegadas y los miembros del
equipo asistencial necesarios. Lo mejor es que
el médico esté sentado, que establezca un buen
contacto ocular con el paciente y que
mantenga un contacto fisico apropiado (por
ejemplo, darle la mano, agarrarle el brazo o
apoyar la mano en el hombro, etc.).

,Es necesario dar malas noticias?

En ¢épocas anteriores se ocultaba el
diagnostico al paciente. En la actualidad
prevalece la autonomia y el derecho a la
informacion clara y honesta sobre el
diagnostico, el pronostico y las opciones de
tratamiento dan la oportunidad al paciente de
tomar las decisiones sobre su asistencia mas
acordes con sus valores y objetivos personales.

2.Percepcion del paciente: ES necesario
conocer qué es lo que sabe el paciente sobre su
enfermedad. Nos podemos valer de preguntas
como: “Hasta el momento, ;qué le han dicho
que tiene?” ¢ “;recuerda para qué hicimos esta
prueba?”’. Si valoramos los conocimientos
previos del paciente, tendremos la oportunidad
de corregir cualquier informacion errénea que
pudiera existir y, ademas, podremos adaptar
las malas noticias al nivel de comprension que
tenga el paciente; es decir, podremos
personalizar la informacion, con lo cual
conseguiremos una mayor eficacia.

(Por qué es tan dificil dar malas noticias?

El personal sanitario también tiene sus
propios problemas al dar malas noticias. Es una
tarea desagradable por definiciéon. Ningun
médico quiere quitarle la esperanza al paciente.
Pueden temer la reaccidn de los familiares o no
saber muy bien como actuar ante una respuesta
emocional intensa.

A menudo han de dar las malas noticias en
sitios que no son adecuados para
conversaciones tan delicadas e intimas. El
frenético ritmo de la préactica clinica puede
forzar al médico a proporcionar malas noticias
sin haberse preparado con antelacion o cuando
esta pendiente de atender otras
responsabilidades y no tiene tiempo suficiente.

Otro elemento es que la ensefianza de la
Medicina en el modelo biomédico condiciona
que se valore mas la competencia técnica que
las habilidades de comunicacion.

3.Invitacion: Se trata de averiguar hasta
donde quiere saber el paciente. No todo el
mundo quiere conocer con detalle lo que le
pasa cuando espera un diagnoéstico realmente
malo. Cada persona tiene su propio ritmo para
recibir y aceptar la informacion.

Algunas preguntas que pueden ayudar:

(Le gustaria conocer todos los detalles o
quiere que hablemos solo de aspectos del
tratamiento?

Si la enfermedad resultara mas grave de lo
esperado, ;como le gustaria que manejemos la
informacion? ;Qué le interesa saber?

Lo mejor es informar a los pacientes sobre los
resultados que se pueden esperar antes de pedir
las pruebas y asi se prepara a los pacientes para
recibir posibles malas noticias.

(Por qué hay que aprender a dar malas
noticias?

4.Conocimiento: Los pacientes necesitan
tener la informacidn necesaria para tomar sus

205



206

La forma en que se dan las malas noticias
influye significativamente en la percepcién que
tiene el paciente de su enfermedad, en la
relacion medico-paciente a largo plazo y en la
satisfaccion de ambos, paciente y médico.

En nuestro entorno, la mayor parte de los
médicos aprenden a dar malas noticias por su
cuenta, por el método de ensayo y error v,
quizés, viendo actuar a otros médicos.

propias decisiones. Hacer un esfuerzo por
transmitir la informacién clara, al nivel de
comprension que tenga el paciente. La
informacion debe ser proporcionada de
manera gradual para facilitar su procesamiento
por el paciente. Se puede comprobar si el
paciente ha comprendido, al hacerle de vez en
cuando estas preguntas: “;Me comprende?”
“/Quiere que le aclare alguna cosa en
particular?”

Se debe evitar el optimismo engafioso.

,Qué es importante para los pacientes?

Que el personal sanitario sea competente,
honesto y atento con él y que permita que se le
hagan las preguntas necesarias; contar con un
diagnostico concreto, comprensible y con
lenguaje transparente.

S5.Empatia: Es necesario explorar las
emociones del paciente y transmitirle dicha
comprension. Maguire y Faulkner, ofrecen un
método: (Maguire P. F., 1988)

a-Identificar la emocion (;qué provoca?)
b-Etiquetar la emocion (“Asi que le asusta.”)
c-Legitimar, comprender, normalizar (“Es
normal tener sentimientos de ese tipo...”)
d-Respeto (“Debe ser duro para usted...”)
e-Indagar mas (“Hay algo méas que le
preocupe...”)

f-Apoyo (“Veamos que podemos hacer...”)

. Qué es importante para los familiares?

Que se les otorgue el protagonismo de ese
papel de cuidador principal e intentar establecer
una alianza terapéutica en lugar de una barrera
para la comunicacion con el paciente.

Aparte de la actitud de colaboracion y de
apoyo, los familiares dan méas importancia a la
privacidad, la actitud, competencia y claridad
del médico y también al tiempo que dedican a
responder a sus preguntas.

6.Estrategia: Después de recibir las malas
noticias, los pacientes suelen experimentar
sensacion de soledad y de incertidumbre.

Una forma de minimizar la angustia del
paciente es:

* Resumir lo que se ha hablado.

* Comprobar qué es lo que ha comprendido.

* Formular un plan de trabajo y de
seguimiento. (Buckman, 1984)

Para la reflexion: Asegurarse de que el médico y equipo asistencial esté atento a responder sus
preguntas y abordar otras necesidades que puedan surgir. (Maguire, 1988)

Tabla 5: Aspectos psicolégicos:

(Qué aplicar?

(Cuando aplicarlo?

(Como aplicarlo?
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Para un adecuado abordaje
psicolédgico en el final de vida es

fundamental que el
profesional de salud respete el
ritmo del paciente sujeto a
condiciones fisicas cambiantes
y que considere los efectos
secundarios negativos de sus
tratamientos:

» Corregir las causas
emocionales de
1Insomnio en la

terminalidad: depresion,

ansiedad, temor a
fallecer, estrés
situacional, crisis
existencial.

» Corregir factores
farmacoldgicos:
diuréticos, corticoides,
beta estimulantes,
teofilina, cafeina,

alcohol, sedantes o su
suspension, adiccion a
drogas.
» Corregir factores

ambientales: un medio

no familiar y ruidoso,

En el momento en
que se observa que el

paciente esta
desarrollando diversas
complicaciones

psicoldgicas como:
tristeza, ansiedad,
delirio y depresion,
que se manifiestan por
medio de insomnio,
abandono, apatia,
introversion,
agitacion, falta
respuesta a los
tratamientos y
escasa  cooperacion
con los cuidadores;
miedo a morir y miedo
a la pérdida de la
propia identidad.

de

La enfermedad terminal
predispone al paciente a varias
complicaciones psiquiatricas por la
posibilidad  de  pérdida  de
autocontrol,  amenaza a la
supervivencia y alteracion de la

autoimagen que acompafa al
padecimiento.
* Insomnio:
Medidas no  farmacoléogicas:

Existen varios abordajes como:
aumentar la actividad diaria con la
intervencion del terapeuta
ocupacional, reducir la duracion de
las siestas, suspender las sustancias
estimulantes como cafeina, nicotina,
alcohol, conseguir un ambiente
favorable en la habitacion con
reduccion de la luz y ruido, mantas
mas livianas, sabanas bien estiradas
y secas, evitar tareas asistenciales
nocturnas, usar musica suave,
terapia de relajacion y dialogar sobre
los temores y ansiedades que tenga
el paciente, porque si esta
preocupado o temeroso no podra
dormir.

Medidas farmacoldgicas:
Modificar el contenido y tiempo de
administracion de medicamentos en
dosis que procuren menos molestias
para el paciente.

* Agitacion o delirio:

Medidas generales: Una vez
reconocido el delirio, se intentara
calmar al paciente y ayudarle a
recuperar su capacidad comunicativa
con medidas eficaces de proteccion
y prevencion de complicaciones a
través del apoyo profesional y
familiar. Se explicard con el mayor
tacto y respeto a su familia lo que
esta sucediendo, lo que se piensa
hacer y si lo desea, se le involucrara
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incomodidad, luz
excesiva, rutina
hospitalaria.

Es primordial ayudar al
paciente en cuestiones como el
afrontamiento

del dolor, facilitar la
despedida y hacerle sentir que
ha valido la

pena vivir, que va a poder
estar  presente en los
acontecimientos

importantes de la vida de su
familia una vez que haya
fallecido, porque

ello le ayuda a que vaya
desprendiéndose de la vida y se
enfrente a la muerte de una
manera lo mas sosegada
posible.

en su cuidado y en el proceso de
toma de decisiones. Los enfermos
con delirio no son  muy
comunicativos y a veces son
violentos.

Medidas farmacoldgicas: Corregir
la deshidratacion por via oral y o
suspender, cambiar o disminuir
algunos farmacos y evitar la
polifarmacia.

* Tristeza:
Medidas generales: Ofrecer al
paciente un cuidado amistoso,
considerado, tranquilo, una buena
escucha, sin juzgarle, con respeto a
su personalidad e individualidad. Es
recomendable favorecer un dialogo
sobre sus miedos, el sufrimiento
futuro, expectativa de vida y lo que
le preocupa, sin impedirle que llore
o0 se irrite, aunque si es conveniente
contribuir a que ponga limites a su
desesperacion.
Medidas Farmacologicas: No se
necesita medicacion, aunque a veces
durante las crisis pueden usarse
ansioliticos de forma esporadica.
Recordar la responsabilidad de
cumplir con las medidas

* Ansiedad:

Medidas  generales:  Algunos
pacientes con ansiedad moderada
pueden beneficiarse con medidas de
apoyo, siendo esencial la presencia
de una persona que le cuide, escuche
activamente y le ayude en Ila
reestructuracion de aspectos de su
mundo interno por medio de la
creacion de un clima de confianza y
contencion  tranquilizadora.  El
cuidador debe centrarse en cuatro
tareas concretas:

-Ensefiar técnicas de manejo del
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estrés, la relajacion, imaginacion y
distraccion.

-Detectar las necesidades especificas
del paciente.

-Dar apoyo emocional y esperanza
de que se van a atender sus quejas, y
a evitar en lo posible el sufrimiento.
-Favorecer la utilizacion de técnicas
de reestructuracion cognitiva para
tratar de modificar las creencias
negativas y sustituirlas por aspectos
positivos de su vida, arreglar sus
asuntos pendientes, a despedirse, a
reconocer que su vida ha tenido un
motivo y ha sido util.

Medidas farmacologicas. En el
tratamiento de la ansiedad se debe
considerar previamente su impacto
en la salud fisica y psicologica de los
pacientes y los beneficios y los
riesgos de los ansioliticos, que seran
usados siempre como adjuntos a una
buena comunicacibn y apoyo
emocional y nunca como un
sustituto.

* Depresion:

Medidas generales: Es importante
asegurar a los enfermos un cuidado
continuo, informarles y descubrir sus
temores sobre el diagnostico y
prondstico a fin de resaltar valores y
apoyos personales, familiares o
sociales  que  reduzcan los
sentimientos  de  desesperanza
asociada a la enfermedad. La
empatia y el apoyo de personas
significativas y del equipo son tan
importantes como el tratamiento
psicofarmacologico.

Medidas Farmacoldgicas: Se
sugiere  utilizar  medicamentos
antidepresivos. Si la esperanza de
vida es de unos meses, puede usarse
un antidepresivo de inicio lento, pero
si es menor a las tres semanas, sera

209



210

mejor usar un psicoestimulante de
accion mas rapido. (Astudillo W. R.,
2005)

Tabla 6: Aspectos espirituales:

(Qué aplicar?

(Cuando
aplicarlo?

(Como aplicarlo?

La religion es basicamente un
codigo de conducta, un conjunto de
ritos, de simbolos y dogmas,
reconociendo que la creencia o fe en
una religion ayuda y da consuelo y
sentido a muchas personas, pues
trata de responder a necesidades y
angustias de los pacientes sobre la
enfermedad, la muerte, y sobre lo
que ocurrird después de la misma.

La espiritualidad estd implicita
en la religion, pero no se enfoca
necesariamente en los ritos, en las
formalidades, sino que se dirige a lo
esencial de la religién, como es el
amor, la paz interior, la armonia, la
alegria, la verdad, el perddn, la
fraternidad, la felicidad auténtica y
Dios.

La espiritualidad afecta todo
nuestro ser y genera una capacidad
para apreciar los valores
trascendentes: el hombre espiritual
se pregunta por el sentido y la
finalidad de su vida, busca la
relacion con lo que es mas grande
que él mismo, integrando Yy
trascendiendo lo biologico y lo
psicoldgico de su propia naturaleza.
“También el ateo y el agndstico
pueden tener y poseer una propia
espiritualidad porque también ellos
perciben el sentido unitario de su
realidad corporea y la traducen en

En el momento de
las visitas a salon. En
comunicacion con el
paciente, familia y o
cuidador, en el
momento que lo
soliciten.

Para dar atencion espiritual,
hay que considerar las
diferencias religiosas y
culturales de los pacientes
respecto a la espiritualidad:

a. Es importante que el médico o
el cuidador se interesen por tener
mayor conocimiento de
religiones, culturas y filosofias.
b. Tener una actitud laica

con los pacientes, en el sentido
de respetar todas las creencias,
espiritualidades y filosofias de
vida.

c. Saber escuchar y atenderles
segiin sus necesidades
espirituales,  valorando  sus
creencias 'y recogiendo lo
esencial y positivo de ellas.

d. Asumir una actitud basada en
los principios de la
comunicacion efectiva.

e. Brindar la posibilidad de
contacto y comunicacion del
paciente con su sacerdote, pastor
o guia con el que esté
relacionado o con quién solicite.
También la realizacion de ritos
que no afecten su salud. Se puede
acudir al servicio espiritual que
presta el centro de salud.
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una vida, en aspiraciones, ideales,

valores

propios”. (Astudillo W. R., 2005)

Para la reflexion: No existe evidencia apropiada que determine cudl es la mejor forma de
proporcionar apoyo espiritual. Algo que siempre debe ser parte de ese apoyo espiritual es saber
escuchar, comprender, responder, aclarar y acompanar; dar una atencion afectuosa y tener una
conducta servicial, que demuestran, en la practica y en la actitud personal, la mayor expresion
de ayuda religiosa y espiritual que es el Amor y la Compasion. (Egas, 2020)

Tabla 7: La Compasion:

(Que aplicar?

(Cuando
aplicarlo?

Como aplicarlo

Acompanamiento
desinteresado

En todo
momento desde que
forma parte como
paciente del
Servicio de
Medicina Interna.

Acompanar a personas afectadas por la
enfermedad o la edad, dedicar tiempo vy
atenciones a tales individuos, que probablemente
no puedan correspondernos, no es otra cosa que
un ejercicio practico de compasion.

Compasion

En todo
momento desde que
forma parte como
paciente del
Servicio de
Medicina Interna.

Entendida como compaiiia, calor humano,
afecto practico y personalizado. La especial
importancia de la compaiiia deriva de que, en
realidad, concebimos la vida entre humanos
como una larga e ininterrumpida conversacion:
de unos con otros, de uno consigo mismo, de los
otros con uno.

Conversar

En todo
momento desde que
forma parte como
paciente del
Servicio de
Medicina Interna.

Aprovechar el tiempo, por corto que sea, para
conversar. Esto no tiene otro significado que el
de comunicar que nos importa su vida, que
simpatizamos con sus deseos y temores que
comprendemos su angustia.

Poner en préactica
la Trilogia:

Acompafiar-
Consolar-Confortar

» Acompafiar: Compartir el pan, recorrer el
camino juntos.

» Consolar: Aliviar la carga.
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» Confortar: Dar fuerzas o animo a una
persona cargada que debe soportar un

gran peso. (Montserrat, 2023)

Para la reflexion: Compaiiia, conversacion y compasion componen un espacio moral
continuo que no es otro que el de la conciencia de nuestra fragilidad, finitud y naturaleza ética
semejante. La comunidad més elemental, la que nos hace humanos, es la de los sujetos capaces
de compadecerse y ser dignos de compasion. (Carlos, 2020)

Procedimientos en el manejo de la salud mental del personal sanitario y

cuidadores

El cuidador es la persona profesional de la salud, familiar o amigo, que atiende las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo. En caso de final de vida, es quien pone en marcha
la solidaridad con quien padece sufrimiento y advierte que es preciso actuar ante la dura realidad
que afecta al moribundo.

Tabla 8: Procedimientos en el manejo de la salud mental del personal sanitario y

cuidadores.

(Qué aplica? (Cuando aplicarlo? (Como aplicarlo?

Para el personal sanitario: | Desde el momento en | Con respecto al equipo de compafieros
-Apoyo del equipo de | que se inicia la relacion | es pertinente mantener una
compaieros. personal sanitario- | comunicacion fluida para apoyarse en
paciente, ya sea en el | la toma de decisiones sobre un paciente
centro hospitalario o en | grave. Cuando alguna situacion afecta
domiciliaria. de manera personal, es preciso el apoyo
de los demas compatfieros. Para levantar
el animo, para cubrirle alguna guardia o
simplemente muestra de solidaridad.

Con el apoyo de jefaturas en la creacion

-Apoyo de la de espacios de didlogo y de formaciéon
administracion: para manejo del estrés, incluso habilitar
-Formacién en aspectos pequeiias actividades de recreacion.
bioéticos y psicosociales. Redes de comunicacion entre servicios.

-Estrategias y
coordinacion entre el nivel Mantener una relacion armoniosa con
hospitalario, los servicios el paciente sin entrar en paternalismos,
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sociales y la atencion

primaria.

-Actitud no paternalista
en relacion con el paciente.

-Guardar la vida
personal, privada.

no involucrarse sentimentalmente con
los pacientes.

Mantener la vida privada con
ocupaciones que permitan olvidar el
trabajo que realizamos en salud.

Para familia y o
cuidadores:
En la mayoria de los casos
el cuidador principal suele
asumir la carga del cuidado
en solitario. Llega el
momento en que la
situacion le desborda debe
evitar llegar a eso y
aprender a pedir ayuda.
Requiere de apoyo fisico
y emocional.

Desde el momento en
que se asume la
responsabilidad.

-Buscar motivaciones para realizar
el trabajo.

-Cultivar el buen humor ayuda a
relajar tensiones.

-Cambio de horario en actividades,
sacar tiempo para descansar.

-Aprender a decir no para no
cargarse de actividades.

-Darse un premio, concederse algun
capricho, darse tiempo para si mismo.

-Cultivar la espiritualidad, una
filosofia personal de la enfermedad, de
la muerte y del papel ante la vida.

-Saber pedir ayuda y buscar relevos
en los cuidados mediante Ia
distribucion de cargas.

-Cuidar de su propia salud y evitar el
aislamiento.

-Expresar sus sentimientos y
emociones a un grupo de amigos como
apoyo.

-Alejar los sentimientos de culpa.
(Astudillo W. et al., 2021)
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II1. Sugerencias pedagogicas para el desarrollo
de los principios de la Bioética del Cuidado en el

aborda

e al final de la vida

Estas sugerencias van dirigidas especificamente al personal de salud que tiene a cargo la

formacion de residentes o internos en los espacios destinados para ello, por parte de las autoridades

del centro. Busca ser una herramienta pedagogica con ejemplos clinicos que permitan al equipo de

salud de Medicina Interna la formacién de nuevo personal.

enferma, la capacidad o
competencia  emocional
que tenga y los recursos
externos de cuidado y de
apoyo.

Buena comunicacion.

No solo como cuidar al
paciente, sino también al
cuidador.

Tabla 9: Autonomia
Contenido Habilidades a Estrategias de Evaluacion
Desarrollar Mediacion
Autonomia en Decidir con libertad y Analisis de la Preguntas
el abordaje al | responsabilidad, tomando = pelicula: “El Padre” generadoras:
final de la en cuenta la situacion Cuenta la historia de un
vida bioloégica de la persona hombre de edad avanzada (Como abordar la

que se enfrenta a un
proceso degenerativo,
hablamos de una
demencia y de como se
desarrolla la vida diaria,
desde el punto de vista de
su hija Anne, con la que
convive.

Ver reflexion para el
analisis. Anexo 4

autonomia del
paciente a medida
que experimenta
confusion

desconcierto y
panico que le invade
desde que se
manifiestan los
primeros  sintomas

de la enfermedad?

Manejo de la
autonomia en la
adecuacion del esfuerzo
terapéutico.

Tomar conciencia de
que la lealtad y Ia

Analisis  de
clinico:

Maite tiene 74 anos, es
divorciada y tiene cinco
hijos. Diagnosticada de
una neoplasia
hematologica (leucemia)

caso

(Qué acciones se
proponen para
solucionar el caso?
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confianza necesarias en la
relacion médico-paciente
no se asegura Unicamente
con firmar un
consentimiento

informado. La autonomia
y los demdas principios
deben ser enriquecidos por
las virtudes humanas,
acompafiadas de una
actitud de buena voluntad.

que no es posible curar.
Durante su enfermedad, el
internista que la atiende y
su médico de cabecera se
encargan de que no sufra;
ante cualquier sintoma
molesto la ayuda de estos
profesionales estd
orientada a evitar el
sufrimiento y a que ella se
encuentre bien. Anexo 5

Tabla 10: Dignidad

215

Contenido Habilidades a Estrategias de Mediacion Evaluacion
Desarrollar
Dignidad en Aprender a tomar Analizar el Modelo de Preguntas
el abordaje al | decisiones ante la | Dignidad en la Enfermedad | generadoras:
final de la vida | falta de consenso y la | Terminal (MDET). Este modelo
incertidumbre  que | describe las dimensiones que

genera el proceso de
enfrentarse a la
finitud de la vida.

ayudan a preservar el sentido de
dignidad. Ver anexo 1.

Analisis de caso clinico:

Paciente de 64 afios de edad
en programa de hemodidlisis
cronica desde hace cinco afios
por insuficiencia renal cronica
secundaria a  hipertension
arterial y arteriosclerosis
generalizada. Estuvo en dialisis
peritoneal ambulatoria durante
tres afios, pero tuvo que entrar en
hemodialisis por diferentes
complicaciones. No esta
incluido en lista de espera de
trasplante renal por
arteriosclerosis y calcificaciones
vasculares. Anexo 6.

(Qué acciones
se proponen para
abordar el caso sin

vulnerar la
dignidad del
paciente?

Tabla 11: Integridad
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Contenido

Habilidades a
Desarrollar

Estrategias de Mediacion

Evaluacion

Integridad
en el abordaje
al final de la
vida

El  principio de
respeto a la integridad al
sentido global de la vida
humana.

El cumplimiento de
esta condicidon requiere
procurar una relacion de
confianza  entre el
médico y el paciente.

Reconocer el vinculo
entre identidad e
integridad, donde una

Analisis de la pelicula:

“Amar la vida” 2001,
director Mike Nichols.

Es la historia de Vivian
Bearing, brillante profesora de
Literatura de 48 afios. Maxima
autoridad en la  poesia
metafisica del poeta inglés del
sigloo XVII John Donne,
famoso por sus sonetos en
torno a la muerte.

Ver reflexion
analisis. Anexo 3

para el

narrativa personal
expresa el contexto de
vida del individuo.

Preguntas
generadoras:

Tabla 12: Vulnerabilidad

Contenido

Habilidades a Desarrollar

Estrategias de

Mediacion

Evaluacion

Integridad
en el abordaje
al final de la
vida

Expresion de sentimientos y
emociones y la exploracion y
desarrollo de las relaciones en una
situacion agradable, placentera que
no desata estados de alarma en la
persona.

Tenemos un solo sentido que no
podemos suprimir: nuestro oido,
con él comienza nuestra conciencia,
es la evolucion. Durante toda
nuestra vida hasta la hora de nuestra
muerte, cuando todos los demas
sentidos claudican, escuchamos. Es
a través de este sentido que el
mensaje sonoro accede, liberando
emociones, reordenando los ritmos
fisiolégicos, desbloqueando

recuerdos, comunicando
experiencias, incitando un
movimiento corporal.

Realizar una
sesion de
musicoterapia con el
objetivo de:
-Abrir  canal
comunicacion.
-Mejorar la calidad
de vida del paciente.
-Ayudar a aliviar los
sintomas biologicos,

de

psicolégicos y
sociales molestos.
-Fortalecer la
autoestima.

-Facilitar la
aceptacion de la
muerte como un

fendmeno normal de
la vida.

-Aliviar los temores
y las ansiedades.
-Fortalecer la
conciencia de

Preguntas
generadoras:
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identidad 'y de

autoestima.
-Disminuir la
sensacion de
aislamiento.
-Facilitar la

expresion emocional
a través de la
comunicacion  no-
verbal.

-Posibilitar el acceso
a los recuerdos para
facilitar los procesos
de reflexion de la
propia vida.
-Favorecer sistemas
de comunicacion
familiar abiertos y
eficaces que faciliten
la expresion de los
sentimientos.>?

Ver Anexo 2
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IV. Orientaciones Basicas para el abordaje del
final de vida para el Servicio de Medicina Interna
CCSS

La calidad del servicio que se presta en Medicina Interna, con respecto al abordaje al final

de la vida, no se mide por el porcentaje de mortalidad sino por su capacidad de humanizar la salud
en este proceso tan fundamental, la finitud de la vida. A continuacion, se detallan las principales
orientaciones para el abordaje del final de la vida en personas adultas mayores con enfermedad
terminal y/o cronica del servicio de Medicina Interna del Hospital San Juan de Dios de la CCSS:

Valoracion integral

Realizar una valoracion integral multidimensional al ingreso de estos pacientes; promover
programas de atencion especifica durante el ingreso y al alta para evitar el deterioro funcional y
evitar la fragmentacion en multiples consultas, que aumenta el nimero de visitas al hospital y el

riesgo de polifarmacia.

Atencion individualizada
Individualizar la atencion y establecer un plan de tratamiento adecuado y de forma consensuada

con el paciente y con sus cuidadores.

Coordinacion institucional
Procurar la coordinacion y la continuidad asistencial entre diferentes niveles; manejar el mismo
significado de términos en las diferentes especialidades del centro de salud para mantener el mismo

plan terapéutico.

218



219

A nivel clinico

Eliminar intervenciones innecesarias, en caso de ataque agudo de disnea, tratar el dolor, la
agitacion, la ansiedad, depresion, vomitos, insomnio, estertores, asi como cualquier sintoma
relacionado con la muerte inminente. Evaluar de forma periddica las necesidades y preferencias
del paciente y familia, evitar la sensacion de prisa. Evitar los cambios posturales frecuentes, ya que

en ocasiones la movilizacion es dolorosa y garantizar todas las medidas de seguridad y confort.

A nivel psicologico y espiritual

Mostrar una actitud de apoyo y acompafiamiento con una comunicacion asertiva que permita
al paciente expresar sus sentimientos. Animar a resolver asuntos pendientes y fomentar el contacto
fisico con la familia. Facilitar el acompafiamiento psicoldgico y espiritual segun los deseos del

paciente.

A nivel del entorno

Proporcionar un ambiente tranquilo y evitar ruidos innecesarios. Si es posible, trasladar al
paciente a una habitacion individual que permanezca acompafiado por el personal sanitario con una
actitud vigilante atendiendo interrogantes y dudas. Preservar la intimidad con el fin de facilitar el

contacto humano y dignificar la situacion.

Conformar un equipo interdisciplinario de apoyo al proceso
Que contemple al menos: Médico especialista en Medicina Interna (Coordinador), profesional
especialista en Medicina Paliativa, profesional en Enfermeria y profesionales de otras disciplinas:

Psicologia, Trabajo Social, Apoyo Espiritual, entre otros, segiin sea necesario.

En relacion con la familia

Respecto a la relacion con la familia, es necesario considerar varios aspectos:

-Instruccion a la familia y o cuidador sobre probables signos clinicos: Alteracion del nivel de
conciencia y alteracion neurosensorial, cambios en la percepcion del dolor, pérdida de tono
muscular, aumento de la debilidad, retencion o incontinencia urinaria y/o fecal, disminucion de la
ingesta de alimentos, cambios hemodindmicos: alteracion de signos vitales, alteracion de la

circulacion (isquemia), alteraciones respiratorias.
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-Facilitar logistica para el cuidado: procurar la flexibilizacion de horarios, dirigidos a la familia
y comunicar a los supervisores, oficiales de seguridad y al personal de salud de turno sobre esta

medida.

-Con respecto a los intereses del paciente: explicar a la familia la importancia de la cercania,
evitar la soledad, respetando siempre las decisiones del paciente. Animar a resolver los asuntos
pendientes “Si tiene o quiere decirle algo, ahora es el momento, todavia puede oirle” Facilitar la
expresion de sentimientos de los pacientes: “Si necesitan hablar sobre como se sienten estamos a
su total disposicion”. Tranquilizar y apoyar a la familia encaminada a una asimilacion paulatina y
serena de la situacion. Explicar a la familia que los tltimos sentidos que se pierden son el “oido” y
el “tacto” y, por tanto, la persona escucha todas las muestras de carifio y tranquilidad que se les

muestre.

Tras el fallecimiento
Dar el pésame a la familia de parte del Servicio de Medicina Interna. Facilitar un espacio
tranquilo tras el fallecimiento donde: el profesional pueda comunicar la muerte a la familia,
expresandoles sus condolencias y apoyo y la familia siga desahogando su dolor: llorar, integrar
vivencias, despedirse adecuadamente de la persona. Una vez que se brinda el espacio para la
despedida, el personal inicia con el post mortem, el cual hace en forma respetuosa y cuidando la
integridad del paciente en todo momento. Informar a la familia sobre las acciones a seguir para el

retiro de la persona.
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ANEXOS:

Anexo 1: Modelo de la Dignidad en la Enfermedad Terminal (MDET)

Ante la necesidad de desarrollar un modelo que posibilite la compresion del término dignidad desde
la perspectiva de los pacientes con enfermedad cronica y o terminal avanzada, el Dr. H. M.
Chochinov y su equipo crean el Modelo de la Dignidad en la Enfermedad Terminal (MDET). Este
modelo describe las dimensiones que ayudan a preservar el sentido de dignidad. Se divide en tres
categorias principales:

1. Preocupaciones relacionadas con la enfermedad: Agudeza cognitiva (claridad mental),
Capacidad funcional (autonomia funcional), Malestar fisico (mal control de sintomas), Malestar
psicoldgico (incertidumbre por el diagnostico y tratamiento, angustia ante el hecho de morir.

2. Repertorio de Preservacion de la Dignidad:

Perspectivas que preservan la dignidad (caracteristicas internas o manera de percibir la situacion
que les ayuda a promover la dignidad). Preservacion de roles: poder ejercer los roles habituales
(padre, madre, abuelo, hija, amigo). Mantenimiento de la autoestima: Valoracioén positiva de si
mismos ante la pérdida de capacidades (mantener la esperanza, sentido de propoésito, aceptacion).
Practicas para preservar la dignidad: vivir el momento presente (mantener la normalidad, busqueda
de confort espiritual).

4. Inventario social de la dignidad.

Reconocerse en la relacion con los otros representa el “Sentido de ser”

Reconstruirse desde el amor y el respeto representa el “Amor del ser” (Chochinov, 2006)

Anexo 2: Fases durante el proceso terapéutico en la Musicoterapia

— Recopilacion de datos sobre el paciente:
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Antes de organizar un plan de tratamiento y concretar unos objetivos, se necesita contar con datos
que nos aporten informacion acerca del sujeto enfermo que hablen de su diagndstico y prondstico,
caracteristicas de la enfermedad que esta viviendo, medicamentos que le suministran.

El musicoterapeuta debera recopilar informacion en cuanto a lo que se refiere a las etapas que el
individuo ha atravesado y estd atravesando en el proceso de adaptacion a la nueva situacion. Se
interesara también por la dinamica y roles familiares en el que esta inserto, cuidadores y auxiliares
que participan en su cuidado, tratamientos que recibe, situacién econdémica en la que se encuentra
la familia, y demds datos que nos permitan tener un conocimiento completo del individuo
considerandolo en su individualidad y subjetividad una unidad bio-psico-social al que intentamos
ayudar para facilitarle una mejor calidad de vida.

— Ficha musicoterapéutica:

Es el interrogatorio del sujeto y/o los familiares acerca de la historia sonoro musical del sujeto a
tratar. La musicoterapia considera que todo ser humano esta inmerso en una realidad sonora, que
los sonidos nos acompafian incluso antes del nacimiento, por lo que tenemos una historia sonoro-
musical. Formamos parte de una cultura que se expresa musicalmente. Sonidos, ruidos, melodias,
ritmos, canciones que han sido y son significativas para nosotros y que nos han generado y nos
generan afectos y emociones. Podemos afirmar que tenemos una identidad sonora, que es la suma
de nuestras experiencias sonoro-musicales que continuamente se actualizan. La ficha
musicoterapéutica o ficha sonoro-musical nos introduce en el universo sonoro-musical del sujeto,
su experiencia sonoromusical y nos orienta en la eleccion de objetos intermediarios que
utilizaremos (instrumentos musicales, musica grabada...) y en la definicion de un encuadre sonoro-

musical apropiado.

Metodologia en Musicoterapia
Existen dos métodos generales basicos que son los pasivos o receptivos y los activos o creativos.
A grandes rasgos, la denominacion de activo o pasivo responde al hecho de implicar una accion
externa o interna por parte del paciente. “externa”, visible, de tocar un instrumento, de bailar, de
cantar... o la accion “interna” de escuchar, de imaginar, de sentir.
— Sesion de musicoterapia: Es la parte terapéutica propiamente dicha del tratamiento. Esta

constituida por distintas etapas:
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I- Caldeamiento. Es la etapa en la que el paciente se ubica en el contexto determinado para ser
llevada a cabo la actividad. Es el momento de exploracion del espacio, de los instrumentos
musicales y demés materiales y recursos que utilizaremos

para llevar a cabo el desarrollo de la sesion. También es el

momento de saludo y de repaso de lo sucedido entre la

sesion anterior y la actual.

II- Desarrollo de la sesion siguiendo la técnica musicoterapéutica elegida para ese momento y
paciente. En esta etapa se llevan a cabo las actividades organizadas por el terapeuta en base a los
objetivos planteados y a los datos recopilados sobre el paciente.

II1- Puesta en palabra con el paciente de lo ocurrido en sesion. En esta tltima se pasara a hacer un
cierre de la sesion, bien sea por medios no verbales como verbales. Muchas veces existe por parte
del paciente la necesidad de verbalizar, de poner en palabras la vivencia experimentada a lo largo
de la sesion.

Las sesiones tienen una duracion aproximada de una hora.

— Los instrumentos musicales: De cuantos mas instrumentos musicales disponga el
musicoterapeuta dependera la oferta que le pueda hacer al paciente para que éste encuentre el que
mejor se adecue a sus posibilidades comunicativas. El instrumental basico de musicoterapia esta
compuesto por:

* Instrumentos de percusion de membrana: bombo, bongos, pandereta o pandero, caja o tambor,
platillos, baquetas correspondientes.

* Instrumentos de percusion de ldminas (melddicos): xilofonos, metaléfonos, cortina o
windehirnes. Pueden ser caseros con material reciclable.

* Pequefa percusion: maracas, tridngulo, claves, campanas, caja china, cabasa.

* Instrumentos de viento: flauta dulce, flauta de émbolo.

* Instrumentos armoénicos: guitarra cldsica y piano (o teclado) (Astudillo W. R., 2005)

Anexo 3: Empatia y muerte medicalizada

Amar la vida es la historia de Vivian Bearing, brillante profesora de Literatura de 48 afos.

Maxima autoridad en la poesia metafisica del poeta inglés del siglo XVII John Donne, famoso por
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sus sonetos en torno a la muerte. Es reverenciada por sus alumnos y admirada por sus colegas. Ha
vivido como ella ha querido.

Consagrando su vida al conocimiento, ha sacrificado lo emocional en aras de lo intelectual, ha
sustituido el desarrollo de las relaciones personales por desarrollar la fineza conceptual, pero no se
arrepiente. Rigor, minuciosidad, exactitud, trabajo concienzudo, firmeza o resolucion son los
términos que ella misma desgrana a lo largo del relato y con los que califica su relacion con alumnos
y obras literarias, a los que parece reducirse su mundo. Pero la muerte vuelve a fijar su cita de
manera imprevista. Aquejada de un adenocarcinoma intratable (cdncer de ovario con metastasis
generalizadas en fase cuatro), aceptard someterse a un tratamiento experimental. A partir de aqui,
la pelicula plantea una doble reflexion paralela e interrelacionada. Por una parte, mostrara como
Vivian Bearing afronta la muerte con las herramientas inadecuadas, como “los inflexibles
esquemas del erudito” de los que ella hace gala repetidamente y que le han propiciado una aparente
buena vida, no son validos en la consecucion de una buena muerte. De como, en definitiva, la
eminente profesora devendra humilde alumna, pues debera aprender de lo real de la muerte que las
abstracciones poéticas en las que se habia refugiado no pueden expresar. Pues aquello que era
correcto en la exégesis poética resulta futil ante lo real de la muerte. La muerte deja de ser motivo
de juegos intelectuales para tornarse en dolorosa y angustiosa experiencia. Asi lo reconoce la propia
Vivian: “Hablamos de la vida, hablamos de la muerte y no es en abstracto. Estamos hablando de
mi vida y de mi muerte. Y la verdad es que no se me ocurre otro tono. Ahora ya no es hora de
agudezas verbales. Nada seria peor que un analisis intelectual puntilloso. Y erudicion,
interpretacion, complicacion.

No. Es la hora de la sencillez. Es la hora... me atreveria a decir, de la bondad. Y yo pensaba que
con ser muy inteligente todo estaba arreglado. Pero veo que, por fin, me han descubierto.

Uuuubh... tengo miedo”. La voraz adquisicion de conocimiento a la que ha dedicado su vida no se
ha traducido, como ya glosara Eliot, en sabiduria. Vivian Bearing es poseedora de un saber
instrumental que no ensefia ni como vivir ni cdmo morir. Pretendiendo aplicar el mismo esquema
investigador con el que abordaba los poemas a su enfermedad, pronto sera consciente de su fracaso.
Humillada por los médicos, recuerda como humillaba ella a sus alumnos. Reclama de los demaés la
compasion que ella nego6 inflexiblemente a sus discipulos. Implacable durante toda su vida, sabe

que, cuando muera, los colegas que ahora la admiran se lanzaran implacablemente para ocupar su

227



228

puesto y ella pasara a ser nota a pie de pagina de cualquier nueva compilacion de los poemas de
John Donne.

Todo esto ocurre en un trasfondo de “muerte medicalizada”. Este es el segundo gran tema
de reflexion que plantea la narracion. La pelicula comienza in medias res, en el meollo del drama.
De manera abrupta y sorpresiva, sobre un fondo desenfocado, el doctor Kele kian pronuncia las
primeras palabras de la pelicula: “Tiene cancer. Sta. Bearing, tiene usted un cancer ovarico
metastasico avanzado”.

Asi, Vivian Bearing recibe una “minuciosa” informacién acerca de su situacion. Lejos
parece quedar el modelo paternalista en el que el médico gestionaba por su cuenta y riesgo la verdad
del estado del paciente. La relacion que aqui mantienen médico y paciente se da en términos de
aparente igualdad. Informacion, consentimiento y correccion técnica son los fundamentos de toda
investigacion que el Dr. Kelekian respetara escrupulosamente. Pero el problema surge de la propia
naturaleza de la investigacion médica en humanos, porque el material, el objeto a investigar, es, a
su vez, sujeto. Un ser humano. La misma pasion de la profesora hacia la poesia de Donne, se
trasluce en el médico y su equipo hacia el cancer: “El cancer es asombroso”, “Es la inmortalidad
en cultivo”. El cancer como misterio que debe ser desvelado. Una tnica pega: hay alguien que lo
padece. Ese parece ser su ideal: investigar la enfermedad sin tener que tratar con el paciente. Un
mal menor que, por ahora, no puede evitarse. Pero junto, o mejor, frente al investigador impasible
surge la defensora del paciente: la enfermera. La tnica que establece una relacion compasiva y
empatica con la enferma, la unica que es capaz de ponerse en su lugar. Cuando curar ya no es
posible, cuando la investigacion ya ha extraido del cuerpo sufriente de Vivian toda la informacion
que le era posible, cuando los médicos abandonan el barco, alli permanece la enfermera cuidandola,
acompafandola, confortandola. Ella encarna en la pelicula el paradigma de la responsabilidad.
No siempre lo técnicamente posible es éticamente aceptable. Las tomas de decision en medicina
no se realizan en abstracto, sino sobre pacientes particulares y en situaciones concretas; un saber
practico, prudencial, que, junto a los principios, sitia los deseos del enfermo. Es la enfermera la
que se opondra a que Vivian sea sedada definitivamente. Es ella la que, respetando la ultima
voluntad de la profesora, impedira que se la reanime cuando el Codigo Azul se ponga en marcha.
Finalmente, Vivian Bearing muere. Atrds han quedado degradacion y humillacién, dolor y miedo.
La cédmara enfoca su rostro devastado por la enfermedad y el tratamiento. Sobre ese rostro

cadavérico, a través de un fundido encadenado, se superpone una fotografia de la profesora cuando
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todavia vivia. Fotografia que nos habla del instante y de la fugacidad. Pues eso es una fotografia,
la preservacion de algo ya definitivamente perdido, devorado por el curso implacable del tiempo.
Una fotografia hermosa, en su sentido etimoldgico: formosus, con buena forma, con forma
armoniosa y nitida. Asi, sobre el rostro deformado se superpone el hermoso, el dotado de forma, el
recuerdo de la persona que lo habit6. Mientras esto sucede oimos en off la voz de Vivian recitando
el soneto sobre “la muerte de la muerte misma” de John Donne. A raiz de una grave enfermedad
sufrida en el invierno de 1623, Donne escribid las Meditaciones para ocasiones emergentes. Es
decir, para aquellas ocasiones que surgen inesperadamente, como es el caso de la enfermedad. En
ellas, el poeta inglés expresa el estado de incertidumbre absoluta que supone estar enfermo. Habla
de la desconfianza ante el poder curativo del médico y de la salud como edificio susceptible de
desmoronarse en cualquier momento. Y de la muerte, la muerte del otro que a los que sobrevivimos

nos hace morir un poco: (Neuropsychterapia, 2023)

“Ningun hombre es una isla, completa en si misma,; cada hombre
es un trozo del continente, una parte del todo, si un terron fuese arrastrado
por el mar (y Europa es el mas pequerio) seria lo mismo que si
fuese un promontorio, que si fuese una finca de tus amigos o tuya propia,
la muerte de cualquier hombre me disminuye, porque yo estoy
involucrado en la humanidad; en consecuencia, no envies nunca a
preguntar por quién doblan las campanas, doblan por ti”

Meditacion XVII: “Nunc lento sonitu dicunt, Morieris. Jhon Donne

Anexo 4: Analisis psicologico de la pelicula “El Padre”

Observamos como el inicio de la existencia de sefiales de alarma comienza a preocupar a Anne.
Pero no es solo eso, es que Anne empieza a sentirse agobiada al intentar mantener un equilibrio
entre su vida laboral y personal y cuidar a su padre. Como alternativa, Anne recurre a algo muy
comun y necesario en estos casos como es la busqueda de otra persona que pueda ayudarles durante
el dia, pero, como suele ocurrir en muchas ocasiones, el padre de Anne no es consciente de sus

limitaciones, rechaza toda ayuda externa y se niega a aceptar que entre nadie ajeno en su casa.
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Esto genera un conflicto entre padre e hija que desencadena sentimientos de desesperanza en Anne,
de no saber como seguir adelante, unidos al sentimiento de culpa que es muy comun encontrar en
este tipo de cuidadores. Por un lado, Anne se enfrenta a la incomprension por parte de su padre de
que ésta necesita un apoyo, el cual alude mas bien al “quieres deshacerte de mi”, algo muy doloroso
para Anne, que esta encargandose sola de todo el cuidado. Por otra parte, Anne posee ciertas ideas
que llamamos «irracionales», muy facilmente visibles en nuestra sociedad, como son los
sentimientos de responsabilidad y obligacion de volcarse por nuestros padres, puesto que ellos ya
lo hicieron con nosotros siendo pequefios; esa sensacion de tener que dedicarse por completo a

ellos, situando nuestras necesidades y deseos en un segundo plano.

(Qué ocurre cuando se hace esto? Como vemos, en Anne se empieza a desarrollar un cansancio
emocional, al no ver recompensado su esfuerzo continuado, todo lo contrario, recibiendo criticas y
acusaciones por parte de su padre, unido a lo doloroso de verle deteriorarse poco a poco.

Anne evita compartir muchas de las situaciones y sentimientos con su pareja, porque sabe que
haciéndolo su pareja le va a poner en una situaciéon comprometida. ;Por qué? Porque su pareja
empezara a ver con otros 0jos a su padre, e insistird en que ella busque alternativas que le permitan

delegar ese cuidado, y tomar esa decision para Anne es muy complicado.

Es muy comun que los cuidadores principales decidan guardarse informacion dolorosa para si
mismos. Por un lado, no quieren preocupar al resto de familiares, y, ademas, no quieren cambiar
esa imagen de la persona que siempre fue aquel que ahora padece demencia al resto de familiares.
A ello hay que juntarle que, muy frecuentemente, el enfermo se comporta de una manera mucho
mas hostil con el cuidador principal, dando una imagen bastante diferente al resto de personas que

salen de dicho cuidador.

Conforme avanza la pelicula, podemos observar una evolucion del caréacter y de la situacion de
Anne. Sobre todo, empujado por la impotencia frente al rechazo que su padre muestra ante todo
tipo de ayuda, y apoyado por su pareja, Anne finalmente decide buscar una residencia para su padre.
Ese desamparo y la falta de una adecuada solucion para poder mantener a su padre en casa, llevan
a Anne a darse cuenta de que, a pesar del amor que siente por su padre, ella no puede asumir la

responsabilidad de cuidar de €1 en la manera que lo requiere su enfermedad.
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Es en este punto en el cual Anne experimenta un alivio de la sobrecarga que ha vivido durante el
ultimo tiempo y se permite retomar su vida y mudarse a Paris con su pareja. Sin embargo, es
evidente que el alivio experimentado sobre todo actia sobre la carga fisica. Si bien es verdad, que
Anne tiene mas tiempo para su vida, haber tomado esta decision le deja con un sentimiento de

culpabilidad grave.

La culpa esta muy ligada a esa sensacion de abandono que mencionamos al comienzo. Tenemos la
falsa concepcion de que pedir ayuda de recursos especificos para ello, como Centros de Dia o
Residencias, significa rendirnos por nuestra parte y abandonar a nuestro familiar. Cuesta que se
afiance en la sociedad la comprension de que llega un momento en que es necesario acudir a
profesionales especializados, a un equipo multidisciplinar dedicado a ello, y ya que nosotros no lo
somos, en ocasiones, aunque sea desde una buena intencidén, no estamos cuidando a nuestros

familiares como necesitan en ese momento.

Esto nos ensefia que la salud del cuidador, su calidad de vida y el trabajo sobre esos pensamientos
y sentimientos merece la misma atencion que la que obtiene la persona que sufre el trastorno
degenerativo. Vivir con sentimientos de culpa puede destruir una vida, y es fundamental aliviar esa
carga emocional en el cuidador, para que aprenda que a pesar de tratarse de un familiar, personas
o instituciones externas pueden ofrecer una mejor atencion, sin que eso implique haber fallado
como hijo, espos@ o herman@. Es crucial entender que para cuidar a los demas, tenemos que partir
de un punto de partida sano propio; si no nos cuidamos a nosotros mismos, no seremos capaces de

dar un cuidado de calidad a nuestro familiar. (Neuropsychterapia, 2023)

Anexo 5: Adecuacion del esfuerzo terapéutico

Caso clinico: Maite tiene 74 afios de edad, estd divorciada y tiene cinco hijos. Ha pedido a su
médico de cabecera en varias ocasiones que caso de padecer una enfermedad incurable y hallarse
incapacitada para tomar decisiones de forma auténoma, le asegure que no va a permitir que le

realicen pruebas diagnoésticas o tratamientos que sean inutiles. Ha pedido también que, en el caso

231



232

de que los médicos estuvieran seguros de su incurabilidad, tan s6lo eviten su sufrimiento. El médico
de cabecera tiene este mensaje suyo registrado en la historia clinica.

Maite ha sido diagnosticada de una neoplasia hematologica (Ileucemia) que no es posible curar.
Durante su enfermedad, el internista que la atiende y su médico de cabecera se encargan de que
Maite no sufra; ante cualquier sintoma molesto la ayuda de estos profesionales estd orientada a
evitar el sufrimiento y a que ella se encuentre bien.

Cuando Maite entra en la fase agonica, se presenta el conflicto. La paciente estd en su cama,
inconsciente, sin signos aparentes de sufrimiento y sus hijos solicitan una transfusién a los
profesionales asistenciales que la atienden para corregir las cifras tan bajas de los analisis. Tanto al
médico internista como al médico de cabecera no les parece indicada la transfusion solicitada por
los hijos de la paciente, pues no va a aliviarle una disnea que no tiene, ni tampoco va a prolongar
una vida que esté llegando a su fin; ambos saben que su enfermedad no tiene curacion. No obstante,
sus hijos continian manifestando sus deseos de que los facultativos “hagan algo”, que “no la dejen

morir”.

Valores en conflicto: La peticiéon de los hijos de medidas terapéuticas activas genera en los

profesionales un conflicto entre dos valores:

* Uno es la voluntad expresa de la paciente de que no se le apliquen tratamientos en la situacion en
que se encuentra. Esa voluntad coincide, por otra parte, con el criterio de los profesionales que la
atienden.

* El otro valor es el respeto de la voluntad expresada por los hijos, en este momento representantes

de la enferma, dada la situacion agénica de ésta.

Cursos extremos de accion

1. No acceder al deseo de los hijos, haciendo caso a la enferma y al criterio de los
profesionales sanitarios.

2. Hacer la transfusion a la paciente para satisfacer a la familia y convencerla

de que los profesionales “estan haciendo algo™.

Cursos intermedios de accion
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1. Transmitir a los hijos lo que habia manifestado su madre a su médico de cabecera, teniendo en
cuenta que la familia solicita la transfusion al médico de cabecera.

2. Explicar a la familia la futilidad de la transfusion en esta situacion clinica de agonia.

3. Integrar a la familia en el proceso de toma de decisiones y acompanarla para hacerles ver que su
madre no sufre y que la transfusion no sélo no iba a mejorar el confort de la paciente, sino que seria
muy probable que lo empeorara.

4. Transmitir que la decision de LET ha sido deliberada y acordada por todo el equipo asistencial.
5. Los hijos estan angustiados ante la situacion critica de su madre. Mediante acompafiamiento y
apoyo emocional es posible controlar su angustia, que es la que les lleva a pedir medidas carentes

de justificacion.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

El médico internista y el médico de cabecera de la enferma solicitaron la presencia de los cinco
hijos de la enferma para hablar de la actitud a tomar en sus cuidados en esta etapa agonica. Los dos
médicos escucharon los argumentos para convencerles, una vez mas para que se esforzaran para
evitar su muerte o que, al menos, la retrasaran el mayor tiempo posible. Los profesionales les
hablaron de la futilidad de lo que ellos solicitaban para su madre. Ademas, el médico de cabecera
les explico el deseo que su madre le habia manifestado varios afios antes, ante una posible situacion
como la que estaba ocurriendo ahora. Ante su insistencia, a pesar de los argumentos de los médicos
alli reunidos con ellos, el médico de cabecera preguntd a cada uno de los hijos de Maite si desearian
que les hicieran una transfusion caso de encontrarse en la situacion de su madre. Cada uno de ellos
contestd, sin dudar un momento, que no. Seguidamente, les hizo una segunda pregunta de la que

3

ya suponia la respuesta: “;quieren a su madre?”. Extrafiados por la pregunta, contestaron con
mucha rotundidad que si. Fue entonces cuando advirtieron que la resistencia de los médicos a la
transfusion no equivalia a negar un tratamiento, sino a evitar una futilidad, es decir, a limitar un
tratamiento que no tenia ninglin sentido en la fase agonica de la enfermedad de su madre. (Después
de varios afios del fallecimiento de Maite, uno de los hijos le hizo saber al médico de cabecera, que
también es el suyo, que todos ellos recuerdan con carifio y con satisfaccion aquella decision que

ayudaron a tomar, respetando los deseos de su madre).

Recomendaciones
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Los profesionales asistenciales han tenido en todo momento en cuenta la obligacion de actuar de
acuerdo con la decision personal que habia manifestado Maite. Asimismo, no han dudado en no
utilizar los parametros analiticos de los protocolos de transfusion sanguinea, e incluso han
comunicado a la familia las razones para no actuar segiin esos protocolos. En este caso habia
razones adicionales de indole no estrictamente técnica sino ética: respetar la voluntad de la paciente
y evitar la futilidad del tratamiento. Todas estas razones justificaban, en conjunto, la limitacion del
esfuerzo terapéutico.

Los profesionales que asistieron a Maite pudieron analizar la situacion con calma y madurez,
llegando a una decision responsable como fruto de esa deliberacion, en la que pudieron contrastar
los deseos de la familia con la voluntad previamente expresada por la paciente y la futilidad del
tratamiento propuesto. De este modo se evitd un tratamiento desproporcionado y ademas no

querido. (Salud, Etica en Cuidados Paliativos. Guias de ética en la practica médica, 2022)

Anexo 6: No abandono

Caso clinico: Paciente de 64 afios de edad en programa de hemodialisis cronica desde hace 5 afios
por insuficiencia renal crénica secundaria a hipertension arterial y arteriosclerosis generalizada.
Estuvo en dialisis peritoneal ambulatoria durante 3 afios, pero tuvo que entrar en hemodialisis por
diferentes complicaciones. No estd incluido en lista de espera de trasplante renal por
arteriosclerosis y calcificaciones vasculares.

Desde que inicié hemodialisis ha tenido multiples ingresos hospitalarios por complicaciones con
los accesos vasculares, y las sesiones de dialisis suelen ser tormentosas por la excesiva ganancia
de peso. Presenta dolor abdominal cronico por cuadro de peritonitis plastica secundario a la dialisis
peritoneal. En los ultimos meses ha sido necesario aumentar a 15 horas semanales el tiempo en
dialisis y no se realizo6 dialisis diaria por rechazo expreso del paciente.

A pesar de la opinion en contra de su nefrélogo, ha decidido de forma meditada, consciente y de
acuerdo con su familia, no continuar en didlisis y lo ha expresado por escrito en un documento de

instrucciones previas.
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Acude al hospital tras una semana sin dialisis porque se encuentra con disnea intensa, malestar
general, dolor abdominal e intenso sufrimiento. El nefrologo le informa de la necesidad de dializar
para mejorar la sintomatologia, pero ante la persistente negativa del paciente y la familia, duda

sobre cual debe ser la atencion a dispensar.

Valores en conflicto

* De un lado esta el derecho del paciente a recibir una asistencia de calidad cientifica y humana y
a morir con dignidad, confort y sin sufrimiento.

* De otro, la obligacion del médico de velar por la vida. Muchos profesionales consideran que el
fin principal de la medicina es luchar por la vida con todas las armas disponibles y que, cuando
existe un tratamiento de soporte vital indicado y acorde con la lex artis, el no ponerlo supone

colaborar de alguna manera con la muerte del paciente.

Cursos extremos de accion
Existen dos cursos extremos:
1. Desentenderse del paciente puesto que rechaza la atencion propuesta.

2. Iniciar hemodialisis inmediatamente.

Cursos intermedios de accion

Frente a estos cursos extremos, se pueden identificar cursos intermedios que salven los valores en
conflicto o los lesionen lo menos posible.

1. Iniciar tratamiento sintomatico a demanda con los analgésicos habituales.

2. Practicar una ultrafiltracion sin didlisis, para reducir la disnea y pautar la analgesia y el apoyo
emocional y psicoldgico adecuado.

3. Iniciar una sedacion terminal.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

El hecho de que un paciente rechace un tratamiento indicado, no quiere decir que rechace otros
tratamientos o que no deba ser atendido en sus necesidades.

En demasiadas ocasiones, en los hospitales terciarios, los pacientes desahuciados son vistos por el

médico como un fracaso que da por finalizada la continuidad de la comunicacion y el cuidado del
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paciente. Pero es ahora cuando paciente y familia necesitan una atencion mas especial, encaminada
a ofrecerles confort y calidad de vida. Una buena comunicacion con el paciente y/o la familia

permitird alcanzar un acuerdo sobre los objetivos que nos proponemos con cada tratamiento.

Recomendaciones

Las técnicas de soporte vital han supuesto un cambio profundo en la historia natural de la
enfermedad, pero la realidad es que nuestra capacidad técnica para mantener y alargar la vida, en
muchos casos, excede la de restaurar la salud y esto provoca que, con demasiada frecuencia, nuestro
tratamiento se transforme en una carga para el paciente. Cuando esto sucede, es el momento de
modificar nuestros objetivos que seran, a partir de entonces, promover la maxima calidad de vida,
dignidad y autonomia para el paciente, teniendo en cuenta sus necesidades fisicas, emocionales,
sociales y espirituales.

En todas las situaciones, pero mds en patologias cronicas, enfermedades neuroldgicas
degenerativas, cuando se utilizan técnicas de soporte vital y en general cuando se prevé una
evolucion incapacitante de la enfermedad, es recomendable instar al paciente a iniciar un proceso
de planificacion anticipada de las decisiones al final de la vida.

El proceso consiste en el didlogo abierto entre médico, paciente y familiares, acerca de los deseos,
expectativas y preferencias que tiene el paciente sobre los cuidados que le gustaria recibir en
determinadas situaciones. No se trataria tanto de suscribir un documento de instrucciones previas,
que no siempre contemplan todas las situaciones, cuanto de conocer el posicionamiento vital del
paciente ante su propia muerte. Los beneficios son evidentes, el paciente puede ejercer un cierto
control sobre los procedimientos, se facilita al médico la toma de decision en momentos dificiles
y, en el caso de que el medico no acepte determinadas opciones terapéuticas por motivo de
conciencia, es el momento de comunicarlas al paciente para que éste acepte o no ser atendido por

dicho profesional. (Salud, Etica en Cuidados Paliativos, 2022)
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Anexo N°11
Observaciones de los expertos validadores:
Dr. Joan Bertran:

He revisado mis notas sobre el texto y considero que se trata de un texto innovador y valiente,
donde utilizas los Principios propuestos por el Instituto Borja, que resultan de un gran interés en
este momento, donde el principialismo de Beauchamp y Childress se nos estd quedando corto o
mejor dicho descolocado de la realidad.

El planteamiento tedrico es impecable y el planteamiento practico es completo, detallado,
escalonado y correcto. Permite revisar en profundidad nuestra actividad. Los glosarios son muy
utiles, siempre matizables, pero lo han de ser en funcion del contexto donde se usan.

Me ha gustado la parte mas practica, con ejemplos concretos de como introducir y realizar los
distintos procedimientos. En este campo la descripcion es completa. Quizas necesitarian mayor
profundidad el apartado de espiritualidad y el de compasion, pero teniendo en cuenta el formato y
las dimensiones e las tablas, se ajusta al contenido. En resumen, me parece un excelente trabajo.
Cuidado con el Word, en la version que me has enviado algunos de los encabezamientos de capitulo
y pagina estdn movidos al final de la pagina anterior. Mi recomendacion es que cuando envies para
valoracion lo envies mejor en PDF, que suele moverse menos la edicion.

Una ultima sugerencia, no sé si corresponde. Este trabajo, como muchos de bioética, da por sentado
que el equipo sanitario ha identificado correctamente la situaciéon de final de vida. Tengo la
sensacion, que muchas veces los especialistas actuamos sin tener claro si estamos o no en una
situacion de final de vida. tenemos dudas, a veces, casi certezas, pero no las compartimos y no las
trabajamos con nuestros compafieros y con nuestros equipos.

Tu trabajo da por supuesto que se ha establecido ya el pronostico de final de vida y con ese supuesto
es impecable y muy correcto. Me planteo si se puede incluir, en este trabajo o en otros, que tenemos
una obligacion ética de sospechar la situacion de final de vida, clarificar si esta presente mediante
el trabajo en el equipo y desde la fortaleza de ese diagndstico compartido, abordar todas las
acciones, procedimientos, etc. que tan bien describes.

Dr. Wilson Astudillo:

He revisado tu tesis y me ha gustado mucho el contenido , de lectura facil y muy bien coordinado
en las diferentes secciones. Veo que has podido captar lo esencial que debe de tener el médico en
el aspecto ético para manejar a los pacientes paliativos, pero que indudablemente repercute
positivamente en todas las especialidades, para conseguir hacer una medicina mas humana. Veo
que te ha sido muy provechosa la estancia también en Barcelona y has hecho un muy buen trabajo,
sefialando especialmente las tes partes, que aplicar, cuando aplicar y como aplicarlo. Todo eso lo
expresas muy bien

Lo que me gustaria resaltar sobre lo que debes corregir es el tema de la bibliografia porque no estan
bien hechas las citas y eso puede corregirse, siempre mencionando el apellido del autor, el nombre
de hasta tres autores, el titulo del escrito o del articulo , la revista o el libro y el afio. No puedes
dejar como Carlos, 2010. Angel,2005, porque no es correcto. Por favor cambia la cita de la pag
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16, de Astudillo por la de SECPAL, que son los que dieron esa indicacion. Pon también en la pag
28 anticoagulantes, nombra la Organizacion Médico Colegial en lugar de Colegial OM. , Sefiala
con el nombre Bibliografia en espafiol, no en inglés,

En cuanto a la peliculas, por favor indica el titulo Amar la vida, ( Wit) 2001, con su director Mike
Nichols, al mencionar su estudio y asi también en El Padre, The Father con el nombre del Director
y Afio. te quedard muy bien.

También falta un apartado para agradecimientos para indicar los lugares donde has podido estar
para hacer el estudio y las instituciones que pudieron haberte ayudado.

Yo creo que con la correccion del tema de la bibliografia tanto en los lugares donde mencionas los
autores, como en su conjunto, si lo haces de acuerdo a las Reglas de Vancouver, vas a tener una
excelente calificacion de tu Magister. Escribes muy bien, con mucha concrecién, y te deseo lo
mejor posible. Si quieres que lo vuelva a revisar, me lo indicas. En la parte de Bioética te indicara
mas Carmen, pero espero que te sea muy util, lo que te he indicado. Un gran abrazo y mis mejores
deseos. Wilson Astudillo.

Sugerencias de la Dra.Carmen Hontaion:

Te felicito por el esfuerzo en esta excelente propuesta que sensibilizard en los servicios de MI a
una excelente atencion en el marco del ética del cuidado.

Diferenciar sedacion paliativa para control de sintomas que producen

sufrimiento (curas, angustia, insomnio etc) y es reversible, de la sedacion paliativa terminal o

en la agonia cuando es esta la terapéutica ante un sintoma refractario y termina en la muerte.

Dr. Luis Gonzalo Retana (Enfermero de Medicina Interna):

Me parece un trabajo muy interesante y necesario que llena un vacio en la atencién de final de
vida.

Favor revisar los conceptos de biomecanicismo, y la hegemonia del poder patriarcal en estos
temas. Crei que se enfoca al area médica y deja de lado el resto de disciplinas, sin las cuales no
existiria abordaje integral y holistico, ademas de que el medico valora y se retira del sitio de
atencién y cuidados del usuario y su familia. Siendo el resto del equipo sanitario en especial
Enfermeria quienes toman el liderazgo en la valoracion y cuidados. ¢ Quién identifica al fallecido?

¢Quién asiste al familiar y paciente durante el proceso terminal brindando intimidad y confort?

Sugerencias del Dr. Alejandro Marin:

Muy buen documento, felicidades. No localice en el documento una actividad o conjunto de
actividades (programa) para la capacitaciéon del personal de salud en torno del tema tratado.

Sugerencias de Dra. Catalina Saint Hilaire:

Para la definicidn de Cuidados Paliativos, hay una definicién por consenso que se usa mas, del
2020. Adjunto el articulo y la traduccidn al espafiol.
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Se habla mas de adecuacién del esfuerzo diagndstico y terapéutico, no sélo terapéutico.

En cuanto a la parte de “obstinacién terapéutica”, el término en Bioética es “Distanasia”. Tanto
obstinacidn como ensafiamiento o encarnizamiento no se utilizan, por la idea que puedan generar
alrededor de la accién que de por si no es correcta.

En delirio, es muy importante establecer la causa del mismo, y ver si es posible revertir.

Me parece que en el HSID hay geriatras, que seria muy importante integrar al equipo
interdisciplinario para atender a estos pacientes. Una recomendacién seria que, si se trata de
adultos mayores, sean atendidos por geriatras y no por internistas, pues la formacién y abordaje
son diferentes. Si se trata de una propuesta para el cambio de paradigma al servicio, seria
riquisimo que tuvieran una sesién practica de cdmo dar malas noticias y comunicacidn asertiva.
El documental “Extremis”, que esta en Netflix, tiene en 25 minutos, mucho de esto para abordar
(autonomia, comunicacién asertiva, voluntades anticipadas, adecuacion de esfuerzo diagndstico
y terapéutico, etc).
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