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PROLOGO

Es bueno distinguir el cuidado paliativo de una patologia que puede ser
invalidante de una persona, a lo que necesita al final de la vida; y la eutanasia.
Una persona bien atendida, sin sufrimiento fisico y que pueda hablar de sus
miedos y también de sus incertidumbres con plena libertad y apoyo, es muy dificil
que quiera morir, la vida llama la vida. La enfermeria, pilar fundamental en el
equipo de salud, debe lograr tomar su lugar, y desde ese lugar, darles a las
personas la posibilidad de expresar sus preferencias, obviando, la verticalidad
médica; el que sabe por un lado y el que no por otro.

Ultimamente esta teoria viene en decadencia; se esta horizontalizando, los pa-
cientes se han vuelto impacientes y usuarios de servicios, esta horizontalizacion
viene por el camino moral; ¢ Qué derecho tengo yo de imponer mi punto de vista
a otras personas?, si violo el modo que ella tiene de ver la vida ,esta discusion
entra en el valor de la vida y el valor de la libertad, ahora, para que esto sea
posible, las relaciones con el paciente deben ser en el marco de una alianza
desde el punto de vista del diadlogo, de la informacién completa sobre lo que
padece una persona, cuando esto suceda asi, habra confianza y paz, y el dolor
en todas sus dimensiones sera disminuido, entonces el paciente podra tomar sus
propias decisiones y hacerse cargos de ellas.
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conocimientos, y nos alentaron permanentemente para que nosotros lograramos
llegar a esta tan deseada instancia.
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estudio, que permanentemente nos estuvieron alentando para no abandonar, en
los momentos dificiles de la carrera que en ocasiones se vio opacada por nues-
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“Educacién al familiar de pacientes con cuidados paliativos en domicilio”

INTRODUCCION

Dia a dia se descubre que la enfermeria, est4 desvirtuando sus principios, que es
el “arte de cuidar” en el arte de curar.

Se debe saber que hoy para la mayoria de los profesionales de la salud, el éxito
significa curar enfermedades y salvar vidas. Con esa idea, cuidar un paciente
cronico o terminal, ayudar a su familia, es un esfuerzo inatil y un fracaso de la
medicina. Sin embargo, esa dolorosa experiencia, ensefia, mas sobre el
significado y objetivos del equipo de salud, que tantos conceptos tedricos y afios
de estudio tiene. Los pacientes y sus familias tienen derechos y necesidades que
se deben satisfacer independientemente del resultado final. A partir de ello nos
interrogamos ¢reciben la informacion y la educacion necesaria para atravesar un
momento tan trascendente?, ¢Qué tipo de informacion deben recibir?, ¢ EIl equipo
de salud debe brindar asistencia a las personas con enfermedades terminales
como asi también a sus familiares? .

Esto desde la perspectiva por la cual aceptamos a la muerte como algo natural,
como una etapa bioldégica mas, y por la cual consideramos que es importante
dejar de lado la omnipotencia, al no poder aceptar la derrota de no curar y la
necesidad de querer seguir interviniendo en la curacién, cuando no hay mas que
hacer, desde el punto de vista cientifico.

Comprendemos que en este momento tan importante, para personas que
padecen una enfermedad terminal, sus familias y el equipo de salud, queda
mucho para hacer desde el punto de vista humano por el paciente: acompanarlo,
tratar de mantener su calidad de vida, hasta el final. Ayudar a su familia a
enfrentar y aceptar con serenidad una situacién irreversible, acompafiandolos a
recorrer esta Ultima etapa de su vida, contribuyendo a que puedan seguir viviendo
dignamente el tiempo que les queda, que se convierte en el mas importante
porque es posiblemente el dltimo.

Si reconocemos que las situaciones de enfrentamiento con la muerte son las
dificultades mas frecuentes que el equipo de salud debe afrontar, asistiendo
pacientes crénicos o terminales, en la practica diaria de su profesion, se debe
plantear, seriamente la inclusion de la educacién a los familiares de los pacientes

con tales enfermedades.
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Los cuidados paliativos consisten en la atencion integral a personas que padecen
enfermedades que no responden a tratamiento curativo, y tiene por objetivos el
control del dolor y otros sintomas asi como el apoyo psicosocial y emocional al
enfermo y su familia, para lograr una mejora en su calidad de vida.

El conocimiento sobre cuidados paliativos para pacientes con enfermedades
graves representa en la actualidad un aspecto de considerable importancia en la
atencién de personas que atraviesan por una etapa fundamental en sus vidas.
Por ello disponer de la informacion necesaria para desarrollar el cuidado
apropiado en tales pacientes debe ser considerada una prioridad para los equipos
de salud y las familias de los mismos.

El presente trabajo de investigacién surge, a partir del supuesto que da cuenta
qgue el grado de conocimiento sobre cuidados paliativos que tienen los familiares
de pacientes con enfermedades cronicas, evolutivas y terminales, internados en el
hospital, Alfredo italo Perrupato es insuficiente para permitir una adecuada
atencién y cuidado de los enfermos.

El proyecto se localiza en el Hospital Perrupato, ubicado entre ruta Provincial 50 y
carril Costa Canal Montecaseros, es el hospital de referencia de toda la Zona Este
de la provincia y cuenta con una totalidad de 154 camas disponibles para
internacién, con la excepcion del servicio de oncologia, que funciona como
hospital de dia.

Es un estudio descriptivo, cuantitativo, con disefio transversal y no experimental,
se trabajé con una muestra de familiares de pacientes internados en los servicios
de clinica médica, traumatologia, cirugia, gineco-obstetricia y oncologia, en el

segundo semestre de 2010.
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DELIMITACION DEL PROBLEMA

¢, Qué educacion sobre cuidados paliativos poseen los familiares de pacientes con
enfermedades crénicas, evolutivas y terminales internados en el Hospital italo

Perrupato, de San Martin Mendoza, durante el segundo semestre del afio 20107

JUSTIFICACION

Educar a los familiares sobre cuidados paliativos, no solo evita el reingreso de
pacientes con enfermedades crénicas y terminales, en las instituciones publicas,
si, no que también evita el alto costo innecesario a ejecutar, siendo relevante el
bajo presupuesto en salud con el que cuenta la provincia, logrando de esta
manera equidad en los gastos de salud.

El profesional de la salud, basado en el pilar fundamental como es la “educacion”,
es que debe prevenir y aliviar el sufrimiento de los pacientes cronicos y
terminales, evitando de esta manera el dolor total, como asi también en los
familiares educarlos para que presten un cuidado de calidad y evitar de esta

manera el duelo patoldgico.
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OBJETIVO GENERAL

Conocer el tipo y la calidad de la informacién sobre educacion en cuidados
paliativos que tienen los familiares de pacientes cronicos, evolutivos y terminales
internados en el hospital Perrupato de San Martin, Mendoza durante el segundo

semestre de 2010.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

-Conocer las caracteristicas principales que presenta el sistema de cuidados
paliativos para pacientes con enfermedades crénicas, evolutivas y terminales.
-Determinar las condiciones socio-educativas de los familiares de los pacientes
internados y la informacion que disponen sobre el sistema de cuidados paliativos.
-Contribuir con la produccion de informacion que tienda a resignificar en las
instituciones de salud y en la familia la importancia de los cuidados paliativos y

mejore la comunicacion entre paciente-familia-equipo de salud.
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MARCO TEORICO

1-CUIDADOS PALIATIVOS

La Organizacion Mundial de la Salud determina que los Cuidados Paliativos
“consisten en la atencidon activa e integral de las personas que padecen una
enfermedad que no responde a tratamiento curativo, los objetivos basicos son el
control del dolor y otros sintomas, el apoyo psicosocial y emocional al enfermo y
su familia, tratando de lograr un mayor bienestar y mejorar su calidad de vida™®.
Los Cuidados Paliativos le incorporan una concepcion multiprofesional e
interdisciplinaria en el cuidado de las personas con diagndstico de enfermedad
avanzada, progresiva, incurable y en etapa terminal. A partir del trabajo de los
diferentes profesionales de la salud actuando en equipo, se podra brindar los
cuidados atendiendo las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales
de la persona cronicas y terminales como asi también a su familia.

La investigacién efectuada, obliga a que los equipos de Salud de todas las
instituciones pertinentes sepan que pese a los adelantos de la ciencia y la
tecnologia muchas personas que padecen enfermedades cronicas como el
cancer, insuficiencia renal, EPOC (enfermedades pulmonares obstructivas
cronicas), diabetes, enfermedades osteoarticulares degenerativas, etc. Llegan a
una etapa donde el esfuerzo terapéutico solo se focaliza en la paliacién: El alivio
de los sintomas y el acompafiamiento paliativo que permiten agregar vida a los
dias. Seis de cada diez de estos enfermos mueren por progresién de su
enfermedad, y en la etapa terminal el 80% de ellos padecen dolor, insomnio,
ansiedad y otros sintomas de estrés. La medicina paliativa es hoy la respuesta
cientifica apropiada a las necesidades de los enfermos con patologias terminales,
revalorizando los conceptos de asistencia en el hogar, y atencion interdisciplinaria
y centrada en la persona. Ademas es importante conocer que, la familia del
enfermo se adapta con gran dificultad a la situacién de terminalidad. Ellos también
padecen trastornos adaptativos de diferente magnitud, y requieren una orientacion

y apoyo psicosocial idoneos para facilitarles conductas mas saludables,

! Organizacion Mundial de la Salud “Consentimiento informados en cuidados paliativos” en Comité de Etica
de la sociedad Espafiola de cuidados paliativos. Pag.32
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sostenerlos en las dificultades que se presentan y prevenir el riesgo de duelo
patologico. Los cuidados paliativos brindan esta asistencia interdisciplinaria con
criterios de eficacia y satisfaccion demostrados.

La premisa hay que luchar hasta las Ultimas consecuencias arrastra objetivos
irrealistas en el cuidado, y suele agravar el sufrimiento del enfermo. El extremo
opuesto, nada hay por hacer, deja ain mas desamparado al paciente y su familia.
Es preciso saber que el cuidado paliativo propone cuidar mas alla de curar,
reconociendo los limites de tratamiento para controlar la enfermedad subyacente,
pero desarrollando el potencial de alivio y acompafiamiento que merece todo ser
humano, transformandose en la opcidn que conjuga ciencia y compasion.

La bibliografia consultada nos dice que el gasto sanitario en el tltimo mes de vida
alcanza cifras tan desproporcionadas como el 40% del total del gasto en salud,
sin garantizar que la excesiva erogacion implique resultados eficaces. La
medicina paliativa tiene un costo, pero esta demostrado que el mismo es el menor
posible para garantizar una asistencia de calidad y es siete veces mas reducido
gue aquel que se produce cuando no se implementan esos cuidados. Son
eficientes en cuanto a su costo-beneficio, y las limitaciones en el presupuesto en
salud son la raz6n econdmica sobre la que se recomienda su implementacion,
asegurando criterios de eficacia y eficiencia, y de calidad, satisfaccion y equidad.
Estos cuidados, se brindan a la persona que padece una enfermedad crénica,
evolutiva y que amenaza su vida. Es el tratamiento integral, ofrecido por un
equipo de trabajo preparado para tal fin, brindado con valores humanos, con
empatia, con tiempo dedicado y con conocimiento cientifico apropiado.

La gente lo acepta porque piensa mientras hay vida hay esperanza, Parte de el
trabajo es lograr la aceptacion del paciente y su familia de la nueva situacién que
se esta viviendo. Y la esperanza sera de ahora en mas lograr combatir el dolor,
otros sintomas y vivir lo mas activo que la condicion fisica lo permita. Los tiempos

son distintos para cada uno y cada situacién es una experiencia Unica y personal.

1.1 El papel de la enfermeria

Enfermeria ocupa, dentro del equipo de salud, un lugar de privilegio, ya que es
guien permanece la mayor cantidad de tiempo junto al paciente, esto le permite
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ejercer plenamente el rol de educador la tarea de educar tiene dos objetivos
claramente definidos ayudar a las personas a afrontar los problemas que les
impiden satisfacer sus necesidades basicas con el fin de que puedan llevar una
vida plena y ayudar a obtener el mayor grado de bienestar posible en el contexto
de la enfermedad ambos objetivos identifican la funcién de enfermeria.

La enfermeria en Cuidados Paliativos desarrolla sus actividades en el contexto
enmarcado por el cuidado de los pacientes y familias en los cuales la enfermedad
progresa inexorablemente hacia la muerte. Junto con el resto del equipo debe
esforzarse en aliviar los problemas, facilitar los procesos de adaptacion a la
situacién de terminalidad, contribuir a la comunicaciéon paciente-familia-equipo y
colaborar con los diferentes recursos potencialmente implicados.

Poder lograr estos objetivos no solo depende de una amplia formacion general,
sino también de una formacion especifica en Cuidados Paliativos, ya que la
problemética con que debera enfrentarse tiene caracteristicas propias e implica el
aceptar que no todos los pacientes se van a curar y gran parte de ellos moriran a
muy corto plazo, esto implica cambiar la actitud curativa hacia una actitud
paliativa. Al igual que para los otros miembros del equipo, la madurez profesional
y personal, la habilidad en detectar y atender los detalles, junto con la capacidad
de obtener una vision global de la situacién, son aspectos relevantes de
Enfermeria en Cuidados Paliativos.

Por lo anteriormente expresado es de vital importancia recordar los elementos de
los cuidados paliativos.

Los cuidados paliativos se dispensan a lo largo de un continuo que implica
diversos elementos en funcion del estado y las necesidades del paciente, esos
elementos son:

La gestion del dolor: los pacientes que sufren una enfermedad que amenaza la

vida puede experimentar dolor.

Las enfermeras trabajan con los pacientes y sus familias para identificar el origen
del dolor y el modo de aliviar o suprimirlo.

El dolor puede ser tratado con medicamentos o por otros medios, como masajes 0
terapia de relajacion.

La gestion de los sintomas: generalmente los pacientes presentan diversos

sintomas como: pérdida de apetito, nauseas, debilidad, dificultad respiratoria,
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problemas intestinales y urinarios, confusiones y otros sintomas originarios de su
enfermedad estos sintomas pueden ser penosos para el paciente y los cuidados
paliativos pueden ayudar a aliviarlos en especial si se encuentra en su domicilio

con su familia.

1.2 Apoyo social, psicoldgico, emocional y espiritual a los pacientes

Los cuidados paliativos se centran en la persona como un todo y ofrecen una
amplia gama de servicios de apoyo al enfermo. Asi mismo, ofrece apoyo a la
familia a salir adelante en las emociones y que no sufran un duelo patologico

relacionado con la enfermedad y la muerte de un ser querido.

1.3- Dispensadores de cuidados

Con frecuencia preocupa a los miembros de la familia y a otras personas si
podran salir adelante, especialmente cuando los cuidados paliativos se realizan
en domicilio. Entre los servicios de cuidados paliativos que pueden ayudar a la
familia se cuentan con los siguientes:

a- Asesoramiento y ayuda de parte de los dispensadores de atencion de la salud,
tales como las enfermeras y los médicos, capacitados en los cuidados paliativos.
b- Introduccién sobre la manera de cuidar a la persona (como administrar la
medicacion, prevenir problemas de la piel, reconocer los sintomas, pedir ayuda,
etc.)

c- Servicios de apoyo a domicilio que ayudan a tareas domésticas, tales como la
preparacion de comidas, hacer las compras, u otros tramites que se puedan
delegar. Ayuda para el dispensador de cuidado. Algunas veces un voluntario se
gueda con la persona enferma para que la familia pueda salir y disfrutar junta. En
otros casos la persona enferma puede llevarse a un hospital o a una institucién de

cuidados durante un breve periodo.



“Educacién al familiar de pacientes con cuidados paliativos en domicilio”

2- CONTEXTOS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS

2.1- El cuidado domiciliario

El modelo de los cuidados sera diferente para cada persona y puede depender de
diferentes factores como: de los servicios disponibles, del lugar donde se
encuentre, las necesidades y deseos de la persona, de los miembros de su
familia, de sus amigos, etc. En general es mejor que se realicen en cercania de su
entorno y la comunidad local de la persona.

La casa es el contexto predominante en todo el mundo, en el caso de los
enfermos terminales.

Los cuidados en domicilio lo prestan en general los parientes y los amigos.
Algunas veces el sistema de salud presta apoyo a los familiares y a otras
personas que realizan cuidados. Cuando se dispone de servicio de cuidados
paliativos a domicilio de ello se encarga en general las enfermeras de la
comunidad o de salud publica, que visitan a las personas en sus casas. El modelo
a domicilio se ha hecho mas predominante con el aumento de VIH-SIDA, y otras
enfermedades tales como esclerosis multiple, problemas cardiacos y el cancer.
Estudios realizados sobre una poblacién de pacientes con enfermedad terminal y
sus familiares, demostraron que un elevado porcentaje de los mismos preferian
pasar la ultima etapa de su vida en su hogar. Otros estudios muestran que de los
enfermos fallecidos, el 29% lo hicieron en su domicilio y el resto en el hospital. De
éstos, el 50% hubieran preferido permanecer en su domicilio y sus cuidadores
hubieran deseado lo mismo si el sistema de salud fuera mas competente para tal

eventualidad.

2.2- Los beneficios del cuidado domiciliario

El cuidado domiciliario presenta ventajas tanto para el paciente como para su
familia y para el sistema de salud.

a- Para el paciente es importante ya que se encuentra dentro de un ambiente
conocido, manteniendo su intimidad, pudiendo realizar ciertas tareas laborales,

qgue le permite continuar con sus habitos y algunos de sus hobbies. Puede
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mantener una alimentacion mas variada y manejarse con horarios no tan
rigidos.

b- En cuanto al beneficio que trae para la familia, es de esperar lograr mayor
satisfaccion por participar activamente en el cuidado de la persona enferma,
puede realizar los cuidados con mas tranquilidad, sin apuros. Siente que respeta
la voluntad del paciente de permanecer en el domicilio, se previene el duelo
patolégico.

c- Para el sistema de salud, se disminuyen internaciones hospitalarias largas y de
alto costo, se evita realizar tratamientos innecesarios, disminuyendo la posibilidad
de caer en encarnizamientos terapéuticos.

En sistemas sanitarios deficitarios, como ocurre en muchos paises centro-
americanos y sudamericanos, el ahorro econémico que se produciria desplazando
internaciones hospitalarias hacia el sector de atenciones domiciliarias continuas,
seguramente seria importantisimo. Este ahorro de divisas permitiria una mayor
eficiencia en la salud publica y honorarios adecuados para los integrantes del
equipo de cuidados paliativos en domicilio. Es dificil comprender que algunas
obras sociales estatales en Argentina paguen un tratamiento de quimioterapia
costoso desde el punto de vista econémico, que no traera beneficios a un
paciente en estado terminal, pero no reconocen los cuidados paliativos
domiciliarios.

Los requisitos necesarios para que el paciente permanezca en domicilio son: que
el paciente desee estar en su casa, que tenga un entorno social y familiar
adecuado, que su familia lo pueda atender.

Se requiere un equipo sanitario de trabajo apto para realizar cuidados paliativos
domiciliarios. Por ultimo el sistema de salud deberia reconocer la prestacion
domiciliaria del equipo.

La internacion domiciliaria de pacientes cronicos, gerontes, terminales, etc.
supone un cambio importante no tan solo en el esquema sanitario sino en el
concepto mismo de hospitalizacion. La aceptacion de estos postulados nuevos
tanto para los sanitaristas como para los usuarios y sus familias requerira de
informacion minuciosa en el momento adecuado, sobre el funcionamiento del

sistema de internacién domiciliaria (SID).
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Es importante establecer una metodologia de trabajo y crear protocolos de
actuacion; es de crucial relevancia determinar el momento idoneo para incluir a un
paciente bajo internacion domiciliaria, ni muy temprano con un paciente en fase
demasiado aguda, durante la cual necesita ser vigilado mas de cerca y podria
presentar complicaciones importantes en su domicilio, ni muy tarde, es decir
cuando el enfermo ya puede ser controlado por su médico de cabecera. Es dificil
a veces encontrar aceptacion debido a los ataques a estos criterios de reciente
instalacion en nuestro pais aunque ya distan mas de 30 afios desde su creacion,
aplicacion y éxitos comprobados, es que se piensa que los SID son una
competencia para los centros de internacion y de la hospitalizacion misma y nada
es mas lejano que esta posicion y lo veremos mas adelante; de todos modos
nuestro mayor temor no es la reticencia, la oposicion o el escepticismo, sino la
falta de interés, la falta de vision, el estancamiento en sistemas que tarde o
temprano quedan retrasados. Son justamente los centros de internacion
convencionales tanto publicos como privados actuales los que deberian absorber
e implementar esta metodologia y sistemas complementarios llamados SID que
no nacen como producto de mercado sino de un estudio sanitario, aplicado con
éxito en numerosos paises de Europa y que consideramos debe integrar la
politica de estado en salud.

La apuesta inmediata casi obligada, consciente de los internistas es lo que los
marcara como pioneros o meros imitadores, son las entidades de cobertura social
las que deben dar el visto bueno y servir y dejar de impedir de forma secundaria
la aplicacién de una internacién domiciliaria, pues ¢de qué sirve contar con un
equipo interdisciplinario sin cobertura de medicamentos, estudios complemen-
tarios, honorarios, etc.? Debe erradicarse el pensamiento de que la mayor
comodidad que ofrece una internacion domiciliaria es equivalente a mayor lujo y
esto a mayor gasto, sino todo lo contrario y para ello debe actualizarse en las
distintas publicaciones e informes de estudios sobre los logros de la internacion
domiciliaria, teniendo en cuenta condicionamientos o variables del tipo econémico
(relacion costo-eficiencia), social (preocupacion por la satisfaccion de los
usuarios), técnicos (disminucion de la estancias medias como indicador de
calidad; descentralizacion de la tecnologia y aparicion de nuevos sistemas

informacion y comunicacién), culturales (educacion en cuidados domiciliarios a la
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familia; la muerte como proceso natural y no como fracaso del sistema sanitario).
Tiempo atrds la tematica de algunas obras sociales que impedian el sistema de
internacion domiciliaria era que el paciente que deseaba la inclusion en el sistema
debia afrontar los costos, o bien que al estar o provenir de una unidad de
internacion convencional no tenia esta cobertura, en efecto esta postura firme no
hacia deponer las actitudes sobre la necesidad de internacion sino que se
encarrilan hacia una mas prolongada y mas costosa internacion y con satisfaccion

limitada.

2.3-La enfermeria dentro del servicio de internaciéon domiciliaria (SID)

La internacion domiciliaria abre un horizonte de muchas esperanzas hacia nuevos
y distintos campos en los cuales la enfermeria toma un rol representativo y
principal y debe ser la primera en tomar la posta de la capacitacion y actualizacion
que esta actividad requiere y para eso nosotros, los enfermeros, debemos darle
base firme y dejar de darle ese sentido de inestabilidad, debemos decirle si a la
transformacién de las flechas que indican la direccion del servicio y que como
parte fundamental del SID sepamos dar respuestas agiles y permanentes, sobre
todo abandonar el viejo formato de inyectable de algunos servicios en donde se
han encasillado comodamente (y dejar de actuar como tal) haciendo tambalear la
decision de los internistas consientes de las ventajas del domicilio como lugar
idoneo para tratamientos médicos pero que carecen de opciones serias para
llevarlas a cabo. Abandonar las caracteristicas de inestabilidad implica también
apoderarse de la ciencia y la técnica necesarias para convertir desde sus inicios
en una actividad efectiva mas que competitiva, sin olvidar las bases humanisticas
de nuestra naturaleza la enfermeria, mas sobre las mismas, debemos darle un
toque de dinamismo, creatividad y eficiencia, y aplicarlos al paciente en el
domicilio.

Con las unidades de hospitalizacion domiciliaria (UHD), servicios de internacion
domiciliaria (SID), nace un nuevo papel de la enfermeria experta en cuidados
domiciliarios complejos, con una marcada formacion y dominio clinico que visita a
los enfermos en sus casas. Se han protocolizado las visitas de enfermeria asi

como las visitas conjuntas con el médico especialista, con el fin de que el enfermo
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esté lo suficientemente controlado y cuidado en su propio entorno, con la misma
intensidad y calidad que en el hospital, para mejorar su calidad de vida y la de sus
cuidadores.

3- PROTOCOLIZACION

3.1- La visita domiciliaria de enfermeria

La atencion domiciliaria: asistencia y cuidados sanitarios y sociales prestados en
el propio domicilio del individuo cuando éste, por padecer un proceso agudo o
cronico, no tiene la capacidad o independencia suficiente para acudir al centro de
salud. La atencion domiciliaria es una actividad que debe recaer en el personal de
enfermeria ya que las personas en camas requieren basicamente sus cuidados
por ser quienes estan mas préximos al paciente y a su familia.

a- Visita de enfermeria en planta antes del alta. El objetivo fundamental es dar a
conocer el servicio. Asi mismo es importante contactar con la familia y llevar a
cabo una valoracion de enfermeria de ésta y del paciente, con el fin de planificar
los cuidados en el domicilio; en todos los casos serd necesario contactar con el
meédico de cabecera o el responsable de la internacion y realizar una valoracion
conjunta. Durante esta visita se evaluara de manera rapida el grado de
informacion que ha recibido el paciente respecto de los cuidados que se le
prestaran en el domicilio, se explicard dudas que puedan surgir y se hara
entrega de hojas informativas que detallan en forma simplificada y clara el
concepto de internacién domiciliaria, los alcances que ofrece y las limitaciones
gue tiene, también debe contener los teléfonos de contacto con el equipo de SID y
los horarios en los que puede contar con cada uno de los miembros del equipo .
Es muy importante contactar con la enfermeria de planta con el propoésito de
comentar las incidencias mas importantes de su estancia en el sanatorio u
hospital.

b- Visita de ingreso al Sistema de Internacion domiciliaria. Se realizara en la tarde
del dia de alta hospitalaria y en lo posible, simultdneamente o en compaiiia del
traslado a su domicilio y tiene por objetivos los siguientes criterios: valorar si el

enfermo esta comodo en su domicilio
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y aclarar dudas y solucionar problemas si los hubiera. Es importante comprobar
que han sido leidas las hojas de informacién y que saben a quien llamar en caso
de necesidad o urgencia. Revisar apdsitos, sistemas de drenajes, vias periféricas
y todo elemento que durante el traslado hubiere sufrido cambios, de esta manera
aseguramos que no padezcan percances que hagan peligrar la dinamica del
funcionamiento del sistema

Es importante verificar indicaciones médicas, dietas, y las dudas disolverlas de
inmediato.

Por ultimo es muy importante que tanto el paciente como el familiar a cargo al que
llamaremos cuidador principal, comprueben que hay una comunicacion directa y
fluida entre el enfermero y el médico responsable de la internacion. El dossier o
planilla de evolucién se dejara en el domicilio, en él se registrara todos los datos
referidos a controles, medicaciones, horarios, balance hidroelectrolitico, aspecto
de drenajes, etc. Todo lo mencionado se tendra en cuenta mas el respectivo
informe de la visita de enfermeria. Esta planilla se retirara el dia de alta médica y
se acompafara a la historia clinica del paciente para su archivo definitivo.

c- Visitas de control y seguimiento, Estas dependen del tipo de medicacion vy la
dosificacion diaria y de la prescripcion médica, pero que se llevara a cabo en sus
comienzos dos veces al dia (por la mafana y por la tarde). Estas son de las
practicas en si, destinadas al cumplimiento del tratamiento: medicacién, control,
curacion, etc. que deberan todas ser registradas en el dossier. Al despedirse es
importante informar cuando sera la préxima visita, si por la mafiana o por la tarde
y quien realizara la misma. La educacién sanitaria sin la presencia de un agente

sanitario es responsabilidad de la enfermeria, logrando este profesional el objetivo

3.2- Visitas no protocolizadas.

Estas dependen de la evolucién del paciente en el domicilio, son por lo general
indicadas por el médico responsable del tratamiento a seguir por el equipo.
a-Visitas a peticion del enfermo o del cuidador principal. Estas se llevan a cabo
cuando surge un problema o necesita de la asistencia mas o menos inmediata y
gue no puede esperar a la préxima visita programada (una bolsa de drenaje que

presenta una fuga, una herida que evoluciona con anormalidad, dificultad para
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cambiar una bolsa de ileostomia, etc.) sera el mismo cuidador principal quien
contacte al médico o enfermero y plantee la necesidad y estos orientaran
convenientemente por teléfono sobre los pasos a seguir. En aquellos casos en
gue los pacientes evolucionen anormalmente o0 evidencien descompensacion
debera darse aviso al equipo del SID para que active y coordine el protocolo de
reinternacion, es a su vez importante la compafia del enfermero y del médico
para dar todos los aspectos del paciente en el domicilio y en la unidad de

internacioén convencional

4- DIFERENCIAS ENTRE _ATENCION Y HOSPITALIZACION DOMICILIARIA

Hay diferencias entre la atencion domiciliaria y hospitalizacion a domicilio. La
primera esta dirigida a cubrir las necesidades de salud de aquellas personas
(ancianos, invalidos, enfermos) que, sin precisar ingreso hospitalario, requieren
una atencion y un seguimiento continuado que les permita conseguir el grado de
autonomia y la calidad de vida 6ptimos, en virtud del problema de salud que
padecen. Mientras que la hospitalizacion a domicilio est4d referida a la
organizacion de un servicio dependiente del hospital que colabora como
complemento de las medidas terapéuticas de éste realizadas en el propio
domicilio del paciente, mediante el trabajo de un equipo especializado procedente

del centro hospitalario con medios técnicos suficientes para poder sustituirlo.

ATENCION DOMICILIARIA

HOSPITALIZACION A

DOMICILIO

PROCEDENCIA DE LOS HOSPITAL CENTRO DE SALUD
PROFESIONALES
PROCEDENCIA DE LOS HOSPITAL EQUIPO DE SALUD
PACIENTES
TECNIFICACION Sl NO
OBJETIVOS SUSTITUIR LA PREVENIR LA
HOSPITALIZACION HOSPITALIZACION
ACTIVIDADES HOSPITAL CENTRO DE SALUD
TIEMPO DE SEGUIMIENTO LIMITADO ILIMITADO
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4.1- Causas que generan atencion domiciliaria.

Los pacientes que requieren atencidon domiciliaria presentan junto a otras
patologias algun motivo o dificultad para acudir al centro sanitario. Las principales

causas que generan la atencion domiciliaria son:

1. Paciente encamado con sus consecuentes complicaciones (ulceras,
incontinencia, etc.).

2. Paciente terminal por enfermedad neoplésica y otras patologias.

. Minusvalias fisicas, amputacion, ceguera, entre otras.

. Minusvalias psiquicas, demencias, etc.

. Problemas cronicos en fase avanzada (poliartrosis).

. Trastornos de la nutricion y la deglucion (sondaje nasogastrico).

. Insuficiencia respiratoria cronica (oxigenoterapia).

. Alteraciones de la movilidad.

© 00 N O o1 A W

. Puerperio.
10. Intervenciones quirdrgicas y cuidados post-hospitalarios.
11. Problemas neurolégicas (accidente vascular cerebral, esclerosis mdultiple, etc).

4.2- Criterios a tener en cuenta en educacidn sobre cuidados paliativos en

domicilios

Los cuidados que debe tener el equipo de salud con el paciente y sus familiares

son:
v’ Pardmetros Vitales:

* Chequeo de tension arterial, temperatura, pulso y respiracion.
* Registro de los parametros vitales en la historia clinica.
* Vigilancia del estado de conciencia.

v Apoyo psicolégico y comunicacion con el paciente y la familia:
* Con el paciente: No engafarlo ni generarle falsas esperanzas, pero si

mitigar sus miedos y propiciar esperanzas concretas.
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*con la familia: Respetar los mecanismos de negacién. Actitud de escucha
activa.
v’ Cuidados con la higiene:
* Aseo bucal
* Bafio diario
* Limpieza de los ojos
* Aseo de genitales
* Acicalamiento (vestirse, peinado, rasurado)
* Aseo de ufas
v Cuidados con la Piel:
* Mantener sabanas limpias y estiradas.
* Baflo de aseo diario sin soluciones y cada vez que sea necesario
* Aplicar cremas corporales (grasas u oleosas) haciendo énfasis en las
areas de apoyo.
* Dar masajes en las zonas de riesgo.
* Detectar tempranamente la aparicion de lesiones de Ulcera por presion.
* Evitar polvos de talco aplicados directamente sobre la piel.
* Realizar cambios de posicién cada una o dos horas.
* Aumentar la hidratacién oral.
* Colocar rodillos en zonas de prominencias 0seas.
* No dar masajes sobre las zonas enrojecidas
v Alimentacion:
* Estimular y controlar la ingestion de los nutrientes necesarios diariamente.
* Ensefar al familiar de como presentar los alimentos al paciente.

* Recomendar ingesta en pequefas cantidades pero de forma frecuente.
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* Adiestrar al familiar en la técnica de alimentacion parenteral al alta del
paciente (si es necesario)
* Administrar liquidos para evitar deshidratacion y estrefiimiento.

* Estimular en todo momento el acto de la alimentacion mediante

conversaciones agradables.
v Alivio del dolor:
* Apoyar psicolégicamente al paciente y familiares en todo momento.
* Administrar el medicamento indicado para el alivio del dolor.
* Observar reacciones adversas de las drogas administradas y control estricto
de estas.
* Cambios frecuentes de posicion que alivien el dolor.
v Eliminacion:
* Conectar sondaje vesical intermitente o permanente si necesario.
* Observar caracteristicas de la orina y cuantificar en cada turno.
* Observar caracteristicas de las heces fecales (sangramiento etc.).
* Movilizar al paciente si el estado fisico lo permite.
v’ Confort y Seguridad:

* Favorecer ambiente adecuado: Aislar al paciente en casos necesarios, evitar

ruidos, respetar horarios de descanso.
* Establecer prioridades en el tratamiento del paciente.
* Proteger al paciente de lesiones y caidas (barandas, fijaciones, eliminacion

de obstaculos).

* Ensefiar al paciente y familia de los cuidados para evitar infecciones

sobreanadidas que perjudiquen al paciente.
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Estas conductas y cuidados surgen de considerar a la medicina a la luz de sus
posibilidades y problemas contemporaneos. Y es necesario tenerlas en cuenta
para lograr beneficios para el paciente, la familia y el sistema de salud
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DEFINICION CONCEPTUAL

CUIDADOS PALATIVOS: Consisten en la atencion activa e integral de las
personas que padecen una enfermedad que no responden a tratamientos

curativos.

EDUCACION: Desarrollar o perfeccionar las facultades intelectuales y morales de

una persona.

ENFERMEDADAD CRONICA: Enfermedad de proceso lento y persistente duran-

te un largo periodo de tiempo.

ENFERMEDAD EVOLUTIVA: Proceso continuo y gradual de cambio de estado o

forma en un individuo.

ENFERMEDAD TERMINAL: Enfermedad que termina con la muerte de una

persona.
S.1.D: Servicio de internacién domiciliaria.

PROTOCOLO: Ordenadas series de escrituras matrices, para ser llevadas a

cabo.
U.H.D: Unidad de hospitalizacion domiciliaria

DEMOGRAFIA: Parte de la estadistica que trata de los fenémenos sociales que
concurren en los habitantes de un pais como, matrimonios, nacimientos,

defunciones, estados, edades, profesionales, etc.
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HIPOTESIS

Se deberia evaluar si los familiares de pacientes que padecen enfermedades
cronicas, evolutivas y terminales internados en el Hospital Alfredo italo Perrupato
en el segundo semestre de 2010, poseen suficiente informacion que les permita
adquirir, conocimientos bésicos sobre educacion, en cuidados paliativos, debido a

los frecuentes reingresos de los pacientes al nosocomio para su atencion.

VARIABLES

Variable independiente.

Educacién sobre cuidados paliativos de familiares de enfermos.

Variable dependiente

- Condiciones socio-educativas de los familiares.
-Actividad educativa sobre cuidados paliativos del servicio de salud de la

institucion.
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OPERACIONALIZACION DE VARIABLES CONCEPTUALES

VARIABLES

Caracteristicas
socio demogréficas
de los familiares

Conocimientos
relacionados con los
cuidados paliativos

Importancia de los
cuidados paliativos

Participacion de los
amiliares en los
cuidados paliativos
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DIMENSIONES

Edad

Sexo {

Nivel de
instruccion

A

\
[

Nocion de enfermedades:

Crénica
Evolutiva
Terminales

Comprension de tipos
de cuidados paliativos

(" Importancia de la educacion

< Responsable de
Administrar educacion

\

(" Finalidad de los
cuidados paliativos

Respeto por la decision
< del paciente

Satisfaccion del familiar
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INDICADORES
Del19a?29 - De20a39
De 40 a49 - De50ab9
De 60 a 69

Masculino
Femenino

Sabe leer y escribir

Primario — Completa — Incompleta
Secundario — Completa — Incompleta
Terciario —» Completo - Incompleto

Si
No

Enfermeros
Médicos
Otros profesionales

-Aliviar el dolor

-Es parte de un trat. de una
enfermedad

-Prolongar la vida

Si
No

Si
No
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DISENO METODOLOGICO

Tipo de estudio

Cuantitativo: las variables de estudio son susceptibles de medicion, andlisis
estadistico y nos permite observar patrones de comportamiento.

Descriptivo: Se describen ampliamente las caracteristicas-variables del
fendbmeno objeto de estudio y la relacion entre ellas.

Corte transversal: Se estudian las variables simultdneamente en un determinado

momento, haciendo un corte en el tiempo.

Area de estudio

La investigacion se localizo en el Hospital Dr. Alfredo italo Perrupato del

Departamento de General San Martin, Mendoza

Universo

Todos los familiares de los pacientes con enfermedades cronicas, evolutivas y
terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo italo

Perrupato, un total de 150 familiares.

Muestra

Se tomo6 una muestra no probabilistica, se seleccionaron para ella los familiares
de los pacientes que al momento de la recoleccion de la informacion estaban
presentes en el hospital. El criterio de inclusion fue ser familiar de pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, internados en los servicios de
clinica médica, traumatologia, cirugia, gineco-obstetricia y oncologia, del hospital,
Alfredo italo Perrupato.

La muestra seleccionada para realizar el presente estudio, fue de 60 familiares, lo
que representa el 40% de la poblacion total.
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Unidad de analisis

La unidad de analisis de estudio, fueron los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos

servicios del Hospital Alfredo italo Perrupato. General San Martin, Mendoza

Recoleccion, procesamiento y analisis de los datos

Se realiza las actividades de acuerdo a lo planificado en el proyecto de

investigacion

Instrumento

Encuestas con preguntas cerradas dicotémicas.

Guia de observacioén sistematica.

Fuentes

Fuente primaria: informacion de familiares cuidadores.

Procesamiento de los datos

Una vez recolectado los datos se procede a codificar la informacién en una matriz
de datos, la informacion se tabula en una tabla con frecuencias absolutas y
relativas. El analisis realizado es univariado.

La presentacion también se realiza mediante graficos de sectores.
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TABLAS, GRAFICOS Y ANALISIS DE DATOS
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TABLA I

Titulo: Familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato con
enfermedades cronicas, evolutivas y terminales, distribuidos segun edad, en el

segundo semestre afio 2010

EDAD Fa Fr
De 19 a 29 afos 14 23%
De 30 a 39 afnos 11 18%
De 40 a 49 afos 19 32%
De 50 a 59 afos 14 23%
De 60 a 69 afnos 2 4%

TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracién propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten al Hospital Perrupato, San Martin Mendoza, segundo
semestre del afio 2010

GRAFICO I:
Titulo: Familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato con
enfermedades crénicas, evolutivas y terminales, distribuidos segun edad.

Segundo semestre afio 2010

Edad de familiares encuestados

4% 0%

W EDAD
M De 19 a 29 afios

m De 30 a 39 afios
M De 40 a 49 afios
M De 50 a 59 afios

m De 60 a 69 afios

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten al Hospital Perrupato, San Martin Mendoza, segundo
semestre del afio 2010

Comentario: El grupo menor de quienes que asisten al Hospital debido a que
tienen familiares internados con patologias cronicas, evolutivas y terminales lo
conforman quienes tienen entre 60 y 69 afos de edad, un 4 %. Hay un 18 % de
familiares que tienen entre 30 y 39 afios. Existe un 23 % de familiares con edades
gue oscilan entre 19 a 29 y entre 50 a 59 afios. Predomina entre los familiares
cuidadores de pacientes internados con las patologias mencionadas tener una

edad que ronda entre los 40 a 49 afios de edad.
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TABLA I
Titulo: Familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato con
enfermedades cronicas, evolutivas y terminales, distribuidos segun sexo.

Segundo semestre del afio 2010

SEXO Fa Fr
Masculino 25 42%
Femenino 35 58%

TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010.

GRAFICO II:
Titulo: Familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato con
enfermedades cronicas, evolutivas y terminales, distribuidos segun sexo.

Segundo semestre del afio 2010

Encuestados segun sexo

42%

I MASCULING
E FEMENINO

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010.

Comentario: Se observa que el mayor porcentaje de familiares que asisten para
cuidar a los pacientes internados son del sexo femenino, 58%, mientras que se

da un 42 % de familiares varones
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TABLA I
Titulo: Familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato con
enfermedades cronicas, evolutivas y terminales, segun nivel de instruccion.

Segundo semestre del afio 2010

NIVEL DE INSTRUCCION Fa Fr
No sabe leer ni escribir 5 8%
Primario Incompleto 4 7%
Primario Completo 10 17%
Secundario Incompleto 15 25%
Secundario Completo 15 25%
Terciario 11 18%
TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO lII:
Titulo: Familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato con enfer-
medades cronicas, evolutivas y terminales, segun nivel de instruccion. Segundo

semestre del afo 2010.

Nivel de instruccién

18% 8%

7% @ Analfabeto

m| Primario Incompleto
17% o
O Primario Completo

0O Secundario Incompleto

W Secundario Completo

@ Terciario

25%

Fuente: Elaboracién propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crdnicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del
Hospital Alfredo Italo Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: Se observa que el menor nivel de instruccidon de los encuestados
fue para quienes tienen primario incompleto un 7 %, quienes no saben leer y
escribir estan presentes en un 8%. Los familiares que terminan la educacién
primaria constituyen el 17% y los que acceden al nivel terciario son el 18% de
total de familiares cuidadores. El mayor porcentaje se da en quienes acceden al
nivel secundario, presentdndose un paridad del 25 % tanto para quienes

concluyen dicho nivel, como para quienes aun no lo han hecho.
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TABLA IV:
Titulo: Conocimiento de familiares, sobre enfermedades cronicas evolutivas y

terminales. Segundo semestre del afio 2010.

Conocimiento sobre Fa. Fr.
enfermedades
cronicas evolutivas y
terminales.
Sl 20 33%
NO 40 67%
TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracién propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO IV:
Titulo: Conocimiento de familiares, sobre enfermedades crénicas evolutivas y

terminales. Segundo semestre del afio 2010.

Conocimientos de familiares
encuestados sobre
enfermedades cronicas
evolutivas y terminales.

33%

asi
ENo

67%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: Se observa que el conocimiento de los familiares encuestados sobre
enfermedades cronicas, evolutivas y terminales, es mayoritariamente negativo en

un 67% del total de los encuestados.
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TABLA V:
Titulo: Conocimiento de los familiares sobre cuidados que les brinda a pacientes
cronicos, evolutivos y terminales internados Hospital Perrupato. Segundo

semestre del afio 2010

Conocimiento de los Fa. Fr.
familiares encuestados

SI 10 17%
NO 50 83%
TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO V:

Titulo: Conocimiento de los familiares sobre cuidados que les brinda a pacientes
cronicos, evolutivos y terminales internados Hospital Perrupato. Segundo
semestre del afio 2010.

Conocimiento de los familiares sobre los
cuidados que se realizan a los pacientes con
enfermedades crénicas, evolutivas y

terminales
17%
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@sl

83%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: Se observa que el 83% de los familiares encuestados, no tienen
conocimiento sobre los cuidados paliativos.
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TABLA VI:

Titulo:_Opinion de los familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato
sobre la importancia de la educacién de cuidados paliativos. Segundo semestre
del afio 2010.

Importancia de la Fa. Fr.
educacion de
Cuidados Paliativos

Sl 56 93%
NO 4 7%
TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo ltalo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO VI:

Titulo: Opinion de los familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato
sobre la importancia de la educacién de cuidados paliativos. Segundo semestre
del afio 2010.

Importancia de la educacion a familiares
sobre cuidados paliativos
7%

asl
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93%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo ltalo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: El grafico nos expresa que para el 93% de los familiares
encuestados es relevante la educacion sobre los cuidados paliativos.
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TABLA VII:

Titulo: Conocimiento de los familiares de pacientes internados en el Hospital
Perrupato sobre quienes deben educar en el tema de cuidados paliativos.
Segundo semestre del afio 2010

Conocimiento Fa. Fr.
sobre quienes
educan en el tema
cuidados paliativos

Enfermeros 45 75%
Médicos 10 17%
Otros 5 8%
profesionales
TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboraciéon propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO VII:

Titulo: Conocimiento de los familiares de pacientes internados en el Hospital
Perrupato sobre quienes deben educar en el tema de cuidados paliativos.
Segundo semestre del afio 2010

Conocimiento sobre quienes educan en el
tema de cuidados paliativos
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B Enfermeros
Ootros

75%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: El grafico nos muestra que el mayor porcentaje 75% de los

encuestados mencionan que son los enfermeros los que mas brindan esta
educacién y en un menor porcentaje, médicos 17% y otros profesionales 8%.-
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TABLA VIII:
Titulo: Conocimiento de los familiares de pacientes internados en el Hospital

Perrupato sobre la finalidad de los cuidados paliativos. Segundo semestre del afio
2010

Conocimiento sobre Fa. Fr.
la finalidad de los
cuidados paliativos
Aliviar el dolor 30 50%
Es parte del 22 37%
tratamiento de una
enfermedad
Prolongar la vida 8 13%
Total 60 100%

Fuente: Elaboracién propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO VIII:

Titulo: Conocimiento de los familiares de pacientes internados en el Hospital

Perrupato sobre la finalidad de los cuidados paliativos. Segundo semestre del afio
2010

Conocimiento sobre la finalidad
de los cuidados paliativos

13%

@ Aliviar el dolor

B Es parte del tratamiento de una
enfermedad

0,
50% O Prolongar la vida

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: En el grafico observamos que el 50 % de los familiares de
pacientes, dan por entendido de que la finalidad de los cuidados paliativos es
aliviar el dolor, el 37% de los encuestados piensa que es parte del tratamiento de
una enfermedad, mientras que el 13% restante opina que los cuidados paliativos

son para prolongar la vida.
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TABLA IX

Titulo: Opinion de familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato

sobre el cuidado en el domicilio. Segundo semestre del afio 2010

CUIDADOS EN EL Fa. Fr.
DOMICILIO
Sl 55 92%
NO 5 8%
TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracién propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO IX:

Titulo: Opinion de familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato
sobre el cuidado en el domicilio. Segundo semestre del afio 2010

Importancia de la decision del familiar enfermo de
permanecer en su domicilio

8%

@ Sl
mNO

92%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: Para el 92% de Las personas encuestadas es importante la decision
del familiar enfermo de que permanezca en su domicilio, en tanto que el 8%

restante opina que es responsabilidad de los hospitales y sanatorios.
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TABLA X:

Titulo: Aceptacion de familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato

de brindar los cuidados paliativos en domicilio. Segundo semestre del afio 2010

Aceptacion de Fa. Fr.
dar cuidados
paliativos en
domicilio
S 58 97%
NO 2 3%
TOTAL 60 100%

Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

GRAFICO X:

Titulo: Aceptacion de familiares de pacientes internados en el Hospital Perrupato

de brindar los cuidados paliativos en domicilio. Segundo semestre del afio 2010

Aceptacién de familiares de pacientes
internados en el hospital Perrupato de brindar
los cuidados paliativos en domicilio

3%
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Fuente: Elaboracion propia de datos extraidos de la encuesta efectuada a los familiares de los pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas y terminales, que asisten a los distintos servicios del Hospital Alfredo Italo
Perrupato, San Martin Mendoza, segundo semestre del afio 2010

Comentario: Para el 97% de los familiares encuestados es satisfactorio brindarle
los cuidados paliativos al familiar enfermo en su domicilio mientras que al 3% de

la muestra no le resulta satisfactorio.
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ANALISIS DE DATOS

En el presente trabajo de investigacion en la muestra tomada para tal fin, se
observd que el mayor porcentaje de encuestados comprendian entre 39 afos a
49 afos siendo este el 33% de la muestra, también se observo que son los mas
afectados a los cuidados de pacientes internados con patologias cronicas
evolutivas y terminales. Como asi también el mayor porcentaje fue de sexo
femenino.

El nivel de instruccion mas relevante de la muestra fue 25% para el secundario
completo y 25% secundario incompleto, esto demuestra que hay un nivel de
comprension adecuada para poder realizar educacion sobre los cuidados
paliativos, adquirir los conocimientos suficientes y la finalidad que tienen estos
cuidados.

El 93% de la muestra expresa la importancia y necesidad de ser educados sobre
los cuidados paliativos, el 7% restante no considera necesaria la educacion, des-
lindando la responsabilidad al asistencialismo nosocomial, como son los hospital-
les y sanatorios.

Otras de las relevancias de la muestra, es la importancia que le dan a la decision
del familiar enfermo de permanecer en su domicilio, para sus cuidados, el resulta-
do fue del 92%, mientras que el 8% restante no lo considera importante opinando
gue es responsabilidad de los hospitales y sanatorios.

Los familiares encuestados expresaron la satisfaccion que les ocasionaria brindar
los cuidados paliativos en el domicilio, con previa educacion sobre los cuidados,
evitando de esta manera la reinternacién, gastos innecesarios, y asi evitar el

duelo patolégico.
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CONCLUSION

En el presente trabajo de investigacion, hemos podido detectar la escasa
educacion que reciben los familiares de pacientes que requieren cuidados palia-
tivos.

Es relevante ver que la mayoria de la poblacién encuestada, ve en estos cuidados
el alivio del dolor y otros sintomas que provocan sufrimiento y desesperanza,
como asi también la integracion de los aspectos psicosociales y espirituales en el
tratamiento de enfermedades agravadas en el paciente y sus familiares.

Nuestro objetivo ha sido facilitar la informacién sobre la atencion en salud desde
un equipo interdisciplinario durante el proceso de enfermedad y en el periodo de
duelo, como también apoyar la comunicacion entre paciente, familia y equipo de
salud para contribuir al conocimiento de los derechos de los pacientes, y de esta
manera promover el acceso de los usuarios al sistema sanitario publico de
Mendoza a esta modalidad de tratamiento; generando redes de atencion como
pueden ser los centros de salud, promoviendo la atencion de estos pacientes en
su domicilio.

Brindando una mayor informacion a los integrantes del equipo de salud, que tenga
por finalidad actualizar su capacitacién y ayudarlos a analizar y elaborar en forma
personal y grupal, las situaciones de angustia y tension que ocasiona el asistir a
pacientes murientes. De esta manera se lograria, un manejo adecuado de las
situaciones de stress, contribuyendo al bienestar y la eficiencia de los enfermeros
como integrantes del equipo interdisciplinario de salud.

Si bien la asistencia hospitalaria ha mejorado considerablemente en lo que
respecta a la atencidén de estos enfermos en los ultimos 10 afios, sin duda falta,
en las instituciones la estructura, filosofica, el personal especializado y el tiempo
necesario que este tipo de pacientes precisan. Es necesario considerar dentro de
la dinamica de los equipos de salud una articulacién realista entre los factores:
sociodemogréfico, econdmico, terapéutico, tanatoldgico, analgésico y humanitario
/holistico.

En esto la educacion en cuidados paliativos tiene un significado fundamental.
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RECOMENDACIONES

Como profesionales debemos lograr una mejor comprension de los procesos
vinculados con el morir, proponiendo un cambio en la Optica del equipo sanitario,
modificando la actitud de querer curar siempre por la de acompafar, cuidar y
educar. Comprendiendo y satisfaciendo las necesidades de la persona que va a
morir y su familia, implementando una nueva orientacion terapéutica que asegure
a los pacientes con enfermedad terminal una sobrevida digna con un control
aceptable de los sintomas, sin que sea necesario separarlos por espacios muy
prolongados de tiempos de sus lugares habituales.

¢Donde ha estado la medicina, hacia dénde deberia estar yendo y cuales
deberian ser sus prioridades futuras? Estas son preguntas importantes y dificiles
de responder. Como enfermeros y miembros activos del equipo de salud
debemos colaborar para afianzar la propuesta de mejorar las condiciones de vida
de los enfermos terminales y procurar extender la educacion sobre los cuidados
paliativos que las familias de éstos pacientes deben poseer, para colaborar en el

cuidado de los mismos.

A patrtir de lo expuesto consideramos necesario proponer al Hospital Perrupato los

siguientes criterios:

[ERN
1

Normatizar en los servicios de salud del hospital, la educacién a los
familiares de los pacientes con enfermedades crénicas, evolutivas y ter-
minales, sobre los cuidados paliativos.

2- Disponer de capacitacion para el equipo de salud, sobre cuidados
paliativos. Fortaleciendo acciones intrainstitucionales e interinstitucionales
gue tiendan a profundizar tal conocimiento en el personal de la salud y en
los familiares de los pacientes atendidos.

3- Disponer de un espacio fisico adecuado para brindar educacion a los
familiares y pacientes, contando con equipos interdisciplinarios capacitados
en cuidados paliativos.

4- Difundir en el equipo de salud, la importancia de la educacion sobre los

cuidados paliativos a los pacientes y familiares, para evitar el reingreso de

38



“Educacién al familiar de pacientes con cuidados paliativos en domicilio”

estos pacientes al hospital, como asi también la reiteracion de terapias
innecesarias.

Difundir en la Atencion Primaria de la Salud, la capacitacién del equipo de
salud sobre los cuidados paliativos en domicilio, logrando de esta manera
la contencién y educacién a los pacientes y familiares en su lugar habitual,

que es su hogar.
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ANEXO
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Educacion de los fliares sobre los cuidados paliativos en domicilio en el Hosp. A. 1. Perrupato de San Martin Mendoza 2° semestre del afio 2010
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ENCUESTA

Conocimientos sobre cuidados paliativos en domicilio

En nuestro caracter de estudiante del ciclo de licenciatura en enfermeria de la
Universidad Nacional de Cuyo, necesitamos realizar una encuesta de caracter
anbénima, para efectuar nuestro trabajo final. Por lo cual solicitamos que usted
llene la misma, de forma sincera a fin de que este trabajo sea objetivo y
contribuya a su fin. Gracias por su colaboracion.

Llene los espacios en blanco y marque con una X con lo que crea usted que
corresponde.

3- EStudios CUIrSadOS. .......ccoiiuiiiiiiiiri i s s s s s e e e e
4- ;Sabe usted qué son las enfermedades cronicas, evolutivas y terminales?

a-Sli
b-NO

5- ¢ Sabe usted qué tipo de cuidados se le realizan a este tipo de pacientes?

a-Sli
b-NO

6- ¢Cree importante ser educado para realizar los cuidados paliativos a los
familiares enfermos?

a-Sli
b-NO

7- ¢Sabe usted quiénes son los encargados de educar sobre los cuidados
paliativos?

a-Enfermeros
b-Médicos
c-Otros profesionales
8- ¢ Con qué finalidad cree usted que se realizan los cuidados paliativos?
a-Aliviar el dolor

b-Es parte del tratamiento de una enfermedad
c-Prolongar la vida
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9- ¢Considera importante la decisién de su familiar enfermo cuando este
decide estar en su domicilio?

a-Sli
b-NO

10- ¢ Seria para usted satisfactorio poder brindarle los cuidados paliativos a
su familiar en el domicilio, para evitar su reinternacion?

a-Sli
b-NO
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“Educacién al familiar de pacientes con cuidados paliativos en domicilio”

CODIFICACION DE VARIABLES

1-Edad

a- De 19 a 29 anos
b- De 30 a 39 afios
c- De 40 a 49 afos
d- De 50 a 59 afios

e- De 60 a 69 afios

2-Sexo
a-Masculino

b-Femenino

3-Nivel de instruccion
a- Sabe leer y escribir

b- Primario incompleto
c-Primario completo

d- Secundario incompleto
e-Secundario completo

f-Terciario

4-Sabe usted que son la enfermedades crénicas, evolutivas y terminales?
a-Sl
b-NO

5-Sabe usted que tipos de cuidados se le realizan a este tipo de pacientes?
a-Sli
b-NO

6-Cree usted importante ser educado para realizar los cuidados paliativo a
su familiar enfermo?

a-Sli

b-NO
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“Educacién al familiar de pacientes con cuidados paliativos en domicilio”

7-Sabe usted quienes educan sobre los cuidados paliativos?
a-Enfermeros
b-Médicos

c-Otros profesionales

8-Con que finalidad cree usted que se realizan estos cuidados?
a-Aliviar el dolor
b-Es parte del tratamiento de una enfermedad

c-Prolongar la vida

9-Considera importante la decision de su familiar enfermo cuando este
dispone estar en su domicilio?

a-Sli

b-NO

10-Seria para usted satisfactorio poder brindarle los cuidados a su familiar
enfermo en su domicilio, para evitar la re internaciéon?

a-Sli

b-NO
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