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CUIDADOS PALIATIVOS EN EL DOMICILIO

Hugo Antonio Fornells

Resumen Resumo

La atencion domiciliaria en el area de los A atencdo domiciliar referente a Cuidados
Cuidados Paliativos requiere una coordina- Paliativos requer coordenagéo entre o siste-
cion entre el sistema de salud regional, lasma regional de salde, o sistema de internacéo
instituciones de internacion hospitalaria y el hospitalar e a equipe de atendimento domici-
equipo de trabajo domiciliario. Existen requi- liar propriamente dita. Existem pré-requisi-
sitos indispensables para que el paciente puetos familiares e sociais indispensaveis para que
da permanecer en su casa, cumpliendo unrob paciente possa permanecer em sua
principal la familia y el entorno social. No sélo residéncia. Sao beneficiarios desses progra-
se benefician el paciente y su familia sino tam- mas: o paciente e sua familia e, especialmen-
bién el sistema de salud, ya que se evitararte, o sistema de salde, pois reduzem-se
internaciones hospitalarias largas y de altointernag6es com seus elevados custos
costo en hospitales que estdn mas preparaddsospitalares, j& que essas instituicdes estdo
para curar que para cuidar a sus pacientesmais preparadas para curar enfermidades do
Hemos demostrado un apropiado control de que, propriamente, cuidar das pessoas doentes.
sintomas de la persona enferma y logrado unalem-se demonstrado que os servicos de cui-
alta conformidad de la familia cuando se rea- dados paliativos eficientes proporcionam con-
lizan los cuidados paliativos a través de untrole dos sintomas dos pacientes e oferecem
sistema organizado. Se describen factores queonforto aos familiares dos mesmos.
contribuyen a un incorrecto cuidado domici- Descrevem-se, também, os fatores que
liario: inapropiada transicion hospital-domi- contribuem para uma inadequada assisténcia
cilio; insuficiente alivio del dolor y otros sin- domiciliar: transferéncia inapropriada do hos-
tomas; mala comunicacién e inadecuado so-pital para a residéncia; insuficiente alivio da
porte familiar. Los principios de la ética: be- dor e outros padecimentos do enfermo;
neficencia, no maleficencia, autonomia, jus- relacionamento equipe de saude-enfermo-
ticia y equidad, algunas veces mas tedricosfamilia insatisfatério; inadequado suporte fa-
gue practicos en la medicina moderna, se evi-miliar. Os cuidados paliativos domiciliares
dencian en los cuidados paliativos domicilia- permitem tornar praticos os, com frequéncia,
rios. La tarea no es simple, y se propone untedricos principios da beneficéncia, néo-
cambio de politica sanitaria y una actitud di- maleficéncia, autonomia, justica e equidade.
ferente de los profesionales de la salud, acepA tarefa ndo é simples. O que se pretende é
tando la incurabilidad de algunas enfermeda-uma mudanca na politica sanitaria, assim
des y las necesidades del enfermo terminal. como, uma nova percepcao pelos profissionais

PALABRAS - CLAVE: Atenciéndomi- de saude das reais necessidades do paciente

ciliaria - Cuidados paliativos - Trabajo en t€rminal e da incurabilidade de muitas
equipo - Enfermo terminal. enfermidades.
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Abstract Résumé

Domiciliary assistance in the context of L'attention a domicile dans le domaine
Palliative Care demands a coordinated actiondes soins palliatifs precise d’'une
between the regional health system, coordination entre le systéme de santé
hospitalizing institutions and home care regionale, les institutions hospitaliers et
team. Basic requisites must be complied with I'équipe de travail domiciliare. Il existe des
when considering the patient’s staying at conditions pour que le patient puisse rester a
home, playing a major role in this setting, la maison, en accomplissant la famille et
the family and the social environment. Not I'entourage un réle trés important. Ce type
only the patient and his/her family are d’attention ne bénéfice pas seulement la
benefited, but also the health system, sincefamille et le patient, mais aussi le systeme
high-cost and lengthy hospitalizations —in de santé puisqu’on évitera des séjours
health institutions best prepared to cure thanhospitaliers long et chérs, dans des
to take care of patients— are reduced. It hasinstitutions plus préparés a guérir qu’'a
been proved that well-organized and soigner leurs malades. Nous avons montré
efficient palliative care provides an adequate que quand les soins palliatifs se développent
control of symptoms in terminally ill patients  a travers d’'un systéme organisé, d'un con-
and comfort to their families. Some factors trol adéquat de symtémes du malade on
implying an unsatisfactory home health care atteint une haute conformité de la famille.
are described: inappropriate home-hospital On identifie des facteurs que contribuent a
transition; insufficient pain and other des soins palliatifs inadéquats: transition
symptoms relief; poor communication and hospitaliere inapropiée; soulagement
inadequate family support. Home palliative insuffisant de la souffrance et d’autres
care turns into practical the frequently symtémes; mauvaise communication et
theoretical ethical principles of beneficence, soutien inadéquat de la famille. Les principes
non-maleficence, autonomy, justice and de I' éthique: bienfaisanceon malfaisance,
equity. The task is by no means simple . autonomie, justice et équité, parfois plus
Changes in health care policies are proposedhéoriques que pratiques dans la médicine
and a new attitude and perception on the partmoderne, deviennent évidents dans les soins
of health care professionals is encouraged inpalliatifs a domicile. La tache n’est pas facile
terms of recognizing and accepting eton propose un changement de la politique
terminally ill patients’ real needs and the de santé et une attitude différente des

incurability of certain diseases. professionels de la santé, en acceptant
KEY-WORDS: Home health-care: lincurabilit¢ de quelques maladies et les
Palliative Care; Teamwork; Terminally ill. ~ besoins du malade terminal.

MOTS CLES: Attention & domicile;
Soins palliatifs; Travail en équipe; Malade
terminal.
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Introduccién dido y a que no haya diferencias en la provi-
sion de servicios) debe ser practica diaria

Conjugar los cuidados paliativos con la . ., TR
Jug P dentro del sistema de atencion domiciliaria.

atencién domiciliaria es una tarea que requie- T ) o
re vocacion de servicio, organizacion del sis- L@ definicion de Cuidados Paliativ(l)
tema de salud, y conocimientos cientificos refiere a la atencion activa, global e integral
adecuados y actualizados. Los principios ded€ 1as personas que padecen una enferme-
la ética deberian aplicarse siempre —y masdad avanzada, progresiva e incurable y de
que nunca— en la atencion clinica de perso-SUS familias, cuyos objetivos basicos consis-
nas que cursan el estadio terminal de unaten en el control del dolor y demas sintomas,
enfermedad y cuya expectativa de vida es® @P0yo emocional al enfermo y su familia
relativamente corta. Es en esos momentosy Preocupacion por su bienestary calidad de
cuando el paciente y su familia transitan por Vida. De tal definicion se desprende que este
situaciones que afectan profundamente lostiP0 de cuidados se ofrecera a todas las per-
aspectos psicolégicos y emocionales. Tal vezSONas con diferentes enfermedades en un
sea ésta la primera vez que se enfrentan £stadio avanzado e incurable. Lo cierto es
una situacion de muerte, y si bien la muerte due actuaimente los servicios de cuidados pa-
es algo natural y estadisticamente la cosa maativos se ocupan en mayor medida del can-
normal del mundo, cuando ésta se introduceC€f @vanzadoy en menor proporcion de otras
en nuestras vidas, uno no la puede aceptafnfermedades terminales que incluyen pato-
como un simple hecho biolégico. En gene- logias neuroldgicas, respiratorias, infeccio-
ral, por mas que logremos admitirla, puede SaS Y cardiovasculares. Tal vez esto sea asi
llegar a ser un hecho caético que va a produ-POr 1 alta incidencia del cancer, la baja
cir confusion y desorden en nuestra existen-curabilidad del mismo, el grave deterioro
cia. Y la desesperacion y el miedo llevan en funcional que va produciendo a quien lo pa-
muchas oportunidades a pacientes y sus fadecey el estrés psicologico del paciente y su
milias a buscar alternativas de tratamientos@milia. Ademas, la Organizacion Mundial
promocionados como una opcién a la medi- d€ 12 Salud recomienda que en los Progra-
cina standard. Estas. ademas de no reunifn@s Nacionales de Control del Cancer se rea-
ninguno de los criterios cientificos, pueden licen Cuidados Paliativos, incluyendo el cui-
ocasionar dafio y en general forman parte dedado domiciliario(2). Es también notable

un negocio no ético que aprovecha, para |o-Observar como en la década del 90, afio tras
grar su accion, la desesperacion y desilusion/10, 1 Sociedad Americana de Oncologia
de personas que estan sufriendo. Clinica se ocupa cada vez mas de los Cuida-
dos Paliativos, en Oncologia. Esto es eviden-

Los principios de la ética, algunas veces -
. o : te, ya que en la Reunion Anual de esta So-
enunciados en forma tedrica y en ocasiones

Lo o ciedad, a la que asisten miles de oncélogos
no llevados a la practica en la medicina mo-

. de todo el mundo, se presentan progresiva-
derna, forman parte de la politica de salud y . . . .
) . mente mas trabajos, talleres y se dictan mas
deben estar incluidos en todo momento en

- : conferencias de Medicina y Cuidados Palia-
la atencién de la persona terminalmente

P ) e tiVOS.
enferma, mas aun en el cuidado domicilia-
rio. Actuar siempre en beneficio del enfer-
mo, sin incurrir en encarnizamientos terapéu- Lugar de atencion del paciente con
ticos que produciran dafio al mismo, preser-enfermedad terminal

vando su autonomia, es decir la capacidad Estudios realizados en el Reldoido (3)

ra tomar ision ntr n régimen - ’
para tomar decisiones, dentro de un regime en 1993, sobre una poblacién de pacientes

de justiciay equidad (derecho a ser bien aten- . I
J yeq ( con enfermedad terminal y sus familiares,
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demostraron que un elevado porcentaje deAtenciéon domiciliaria: beneficios
los mismos preferia pasar la Gltima etapa de
su vida en su hogar. Otros estudios mues-
tran que de los enfermos fallecidos, el 29%  Se encuentra dentro de un ambiente co-
lo hicieron en su domicilio y el resto en el nocido, manteniendo su intimidad, pudien-
hospital. De éstos, el 50% hubieran preferi- do realizar ciertas tareas laborales, continuar
do permanecer en su domicilio y sus con sus habitos y algunos de sus hobbies. La
cuidadores hubieran deseado lo mismo si elalimentacion es mas variada y los horarios
sistema de salud fuera mas competente par&o son rigidos.

tal eventualidad4).

Para el pacient€6)

Para la familia

Concepto de Hospice Logra mayor satisfaccién por participar
Los primeros hospices para el cuidado de activamente en el cuidado. Puede realizar los

pacientes no curables, terminales, surgieroncuidados con mas tranquilidad, sin apuros.
a fines del siglo XIX y a principio del siglo Siente que respeta la voluntad del paciente
XX, en Francia y Gran Bretafa. Estas institu- de permanecer en el domicilio. Se previene
ciones atendian caritativamente en un lugar€l duelo patologico.

fisico a los pacientes. En 1967, la Dra. Cicely

Saunders funda el St. Christopher Hospice, para el sistema de salud

en Londres, donde se comienza a atender a la o ) ) ) )
persona terminalmente enferma con los con-  S€ disminuyen internaciones hospitalarias
ceptos de la medicina cientifica, sin olvidarse 'argas y de alto costo. Se evita realizar trata-

de su componente humano, haciendo hinca Miéntos innecesarios, disminuyendo la po-
pié en el tratamiento del dolor. sibilidad de caer en encarnizamientos tera-

péuticos. En sistemas sanitarios deficitarios,

El concepto actual de hospice que existe . : .

. . ; como ocurre en muchos paises latinoameri-

en el Reino Unidg5) y que se ha extendido L .
canos, el ahorro econémico que se produci-

a otros lugares del mundo, no es ya el de un; ; : X .
. . . ria desplazando internaciones hospitalarias
edificio donde se atienden enfermos termi-

R : . . hacia el sector de atencién domiciliaria con-
nales. Mas bien es una filosofia de trabajo, ,. P .
tinua, seguramente seria importantisimo.

cuya base esta en la aceptacion y afirmaciénE - L
. ste ahorro de divisas permitiria una mayor
de los valores personales del paciente. Sus

) - . eficiencia en la salud publica y honorarios
pilares son el alivio de sintomas y el soporte

psicosocial, junto al trabajo en equipo, de- adecuados para los integrantes del equipo de

o » . cuidados paliativos en domicilio. Es dificil
biéndose también reconocer ciertos aspec-

tos como la flexibilidad, evitando actitudes comprendg I por qué obras soc!ales estatalles
o X en Argentina pagan un tratamiento de qui-
autoritarias, respetando al paciente como

- c{nioterapia equivalente a $3.000, que no trae-
persona, ayudando a restaurar la creatividad - . . .
. . ra beneficios a un paciente en estadio termi-
del paciente y mantener su autoestimay con- . -
. ; : nal, pero no reconocen los cuidados paliati-
siderando circunstancias que muchas veces L
) L vos domiciliarios.
olvida la medicina moderna, como lugares
de internacion agradables con hospitales de
dia con cuadros, flores, musica, libros, que Requisitos necesarios para que el
seguramente ayudaran a atender las necespaciente permanezca en domicilio

dades espirituales del paciente. . .
Es necesario que el paciente desee estar

€en su casa, que tenga un entorno social y fa-
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miliar adecuado y que su familia lo pueda  Uno de los principios de la ética es el de
atender. Se requiere de un equipo sanitariola justicia. La distribucion justa de los recur-
de trabajo apto para realizar cuidados palia-sos médicos va a ser mas probable, cuando
tivos domiciliarios. Por ultimo, el sistema de se acepten los limites de la medicina, la
salud deberia reconocer la prestacion domi-incurabilidad de ciertas enfermedades y la
ciliaria del equipo. mortalidad del ser humano. Es nuestra mi-
sion hablar todos estos temas con las empre-
sas proveedoras de asistencia sanitaria y de-
. L P mostrarles que no hay nada mas justo que
cuidados pa}llgtlvos dom|C|I|.a}r|os del un cuidadoqdomiciliar)ilo adecuadoJ paraqel
S.1.D. (Servicio de Internacion paciente terminal y su familia, y que todos
Domiciliaria) Rosario, Argentina (7) consigamos tener una muerte digna cuando

El equipo de Cuidados Paliativos esta for- €sta naturalmente llegue.
mado por un coordinador médico, dos médi-
cos de ter'renq,,dos psicologos, dos enferme4\jodo de trabajo del equipo de
ros, dos kinesidlogos y una nutnmomstq., To- cuidados Paliativos
das las semanas se realiza una reunion del
grupo donde se analizan todos los pacientes Cuando un paciente esta por internarse
que estan siendo asistidos, los problemas qué&n €l domicilio, es visitado por el coordina-
surgen en control de sintomas y aspectosdor médico, ql.lien evalla cuales son las ne-
psicosociales y las nuevas necesidades que seesidades del paciente en ese momento y
presentan. Estas reuniones sirven también par®rograma la periodicidad de las visitas de los
afianzar conocimientos del area, ya que Sediferentes profesionales. Si bien las visitas
actualizan temas de medicina y cuidados pa-Son programadas, los pacientes pueden co-
liativos. Los profesionales del equipo, mas alla municarse en forma directa con cualquiera
de la reunién semanal, presentan una comude los profesionales cuando lo crean nece-
nicacion fluida entre sf, telefénica ya través sario, Yy solicitar visitas extras. Al domicilio
de la evolucion diaria que se asienta en lase lleva un maletin en cuyo interior se en-
Historia Clinica del paciente, que permanece cuentra, bajo llave, un set basico de medica-
en el domicilio. mentos de emergencia, ademas de los far-
macos necesarios para cada paciente en par-

El S.I1.D. ofrece ademas la posibilidad de ticular. La historia clinica. dond i
realizar andlisis de laboratorio en domicilio, UcU'ar- La nistoria clinica, donde se asenta-
ra cada visita profesional, la evaluacion, los

radiografias y medicina transfusional, cuan- ol lizad las indicaci
do se requiere. También es posible consultar®ONO'€s realizados y 1as indicaciones, se

a otros profesionales, por ejemplo neurdlo- hallan igualmente dentro del maletin, al cual
go, neumondlogo, que concurren al domici- tendran acceso los njlrembros del equipo. Si
lio del paciente se requiere, también se provee cama
L tos del . | . ortopédica, tubo de oxigeno, nebulizador, pie
q IOS costos % servicio slon,ba maYOI“T de suero. Las obras sociales que realizan
€ FS V,ecels.’ cubiertos por la obra lsocw_l, Oconvenios para atencién de cuidados palia-
cual no implica ningun gasto para ef pacien- tivos en domicilio brindan, ademas, la posi-

te. Aln no son mt:chals Iaz %brasl.s?maldesbi”dad de estar en contacto con servicios de
prepagas que aceptan el cuidado pallativo o'emergencia médica. Solicitamos al familiar

miciliario, pe}ro debido a gestlonels_ periodi- o e sjes necesaria una atencion de emergen-
€as que realizamos con personal JerarquiCoci - na vez que lleguen profesionales mé-

de las mismas, cada vez son mas l0s Sectogics y haramédicos al domicilio, se comu-
res de la poblacién hacia quienes es posibl
brindar atencién domiciliaria.

Funcionamiento del equipo de

iquen éstos con nosotros para que los
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interioricemos de la situacion clinicadel pa-  una hoja para evaluacion psicolégica, una
ciente. En nuestra experiencia son muy po- hoja para evaluacion nutricional, una hoja
cas las veces que se requiere la intervencién para evaluacion kinesioldgica y una hoja
de servicios de emergencia. Esto probable- de enfermeria (ademas de la evaluacion,
mente ocurre porque actuamos de manera asienta alli el personal de enfermeria los
proactiva, anticipdndonos a los potenciales medicamentos utilizados para el control
problemas, y a la educacién que se realiza interno y de la obra social). En proximas
con el paciente y la familia. historias clinicas incorporaremos una sec-

Elementos necesarios para la

cién para el minimental test (evaluacion
cognitiva).

atencion domiciliaria

domicilio y al cual tienen acceso los profe-
sionales encargados del cuidado del pacient

Utilidad de la internacion
domiciliaria:; analisis realizado en
1998 en Rosario, Argenting8)

Dentro de la valija, que permanece en el

y el familiar cuidador principal se encuentra: Entre 1996 y 1998, cuarenta y seis pa-
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Butterfly n® 21, 23 y 25 (estos dos ulti- cientes con cancer en fase terminal fueron
mos para medicacion o hidratacion sub- atendidos por el equipo de S.I.D. Esta po-
cutanea). blacién no representa el total de pacientes
Jeringas de diferentes tamafios, para Car_atendidos'durante ese peri.odo, sino el grupo
gar y aplicar medicacién (algunas veces 9U€ pudo ingresar a este sistema organizado
se dejan preparadas dosis de medicamenPOraue lo autorizo su obra social.

tos que aplicara el familiar). Al momento de realizar este estudio, cua-
renta y un pacientes habian ya fallecido y
cinco estaban vivos. Entre los fallecidos,
veintiocho (68,3%) lo hicieron en domici-
hid DO lio, mientras que trece (31,7%) murieron in-
(para comenzar una hidratacion si es "€ ternados en el sanatorio. EI motivo que lle-

cesario). vO a estos pacientes a la internacién fue la
Perfuss n° 1 (para conectar el sachet demayoria de las veces el colapso familiar por
hidratacion al butterfly). agotamiento psicofisico y, en menor medi-
Material para esterilizar piel (gasas y so- da, la dificultad en el control de sintomas. El
luciones antisépticas). namero promedio de sintomas por paciente

Medicamentos inyectables que pueden @l momento del ingreso al servicio fue 10,5
realizarse por via subcutanea (cl. Morfi- €on un rango de 6 a 13 sintomas. Los mas
na del 1 al 4% en frascos multidosis, frecuentes fueron: Astenia (92%), Anorexia
dexametasona, diclofenac, ketorolac, I- (88%), Dolor (78%), Disnea (65%), Depre-
hioscina, metoclopramida, haloperidol Sion (61%), Nauseas y vémitos (58%). Tan-
fenobarbital, clorpromazina). to la frecuencia como el nimero de sinto-
| mas concuerda con lo descripto por otros
autores en pacientes en fase terminal de en-
fermedad oncol6gica. El promedio de llama-
das por paciente a un servicio de emergen-
cias fue de 2,8, con un rango de 0 a 8 llama-
das. El promedio de visitas realizadas por
semana por parte del médico fue de 3,1 visi-
tas, con un rango de 2 a 9 visitas.

Ampollas de agua destilada y solucion fi-
sioldgica para diluir medicacion.
Solucidn fisioldgica y Dextrosa al 5%

Historia clinica. Con todos los datos de
paciente y hojas de evolucion donde los
profesionales asientan la evaluacion y la
practica que se le realiza al paciente. Pre-
senta una hoja para evaluacion periodica
de sintomas adaptada del ESAS
(Edmonton Symptom Assesment System),
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Luego de fallecido el paciente y previa familiares, y consideramos que un cuidado
comunicacion con la familia se envié una paliativo adecuado disminuira la incidencia
encuesta a 36 personas, ya que 5 familiaresle duelo patologico de los familiares.
no fueron hallados y respondieron el test 32
famlll_are~s (88,8%). El test de confo_rm|dad Factores que contribuyen a un
fue disefiado por nuestro grupo. Existen al-. . .
gunos tests de evaluacion con este fin, perolnadecuado cuidado domiciliario

no hay ninguno que se considere estandarlnterface hospital-domicilio inadecuad¢d)

Se evaluaron 5 items, que fueron: . .
q Es muy frecuente que la auditoria del sis-

tema de salud solicite el alta médica de un
1. Control de sintomas paciente terminal, ya que los costos para el
2. Contencién familiar sistema sanitario son elevados. Esta accion
3. Comunicacion equipo-familia-paciente P“ede precipitarlt,ma ext_emac;ién, no exis-
tiendo una atencion domiciliaria preparada.
Por tal razén es necesario ir programando
4. Repercusion econdmica. paulatinamente el cuidado domiciliario,
mientras el paciente esta aun internado. Es
La conformidad se evalu6 a través de unadecir, que exista un equipo de atencion que
escala numérica de 0 a 6, donde O represen¢onozca al paciente y un adecuado soporte
taba maxima disconformidad y 6 maxima familiar que hagfel_ posible m_antenercomunl—
conformidad. Con respecto al item econé- ¢dos a la familia, el equipo tratante y el
mico, O representaba maxima repercusionMédico de cabecera del hospital.
economica y 6 minima. Se aclar6 que la res-
puesta debia ser anonima. Falta de habilidad en manejo de dolor y

El score promedio obtenido en cada uno control de sintomas
de los items fue el siguiente:

3. Alivio del sufrimiento

Muchas veces el control domiciliario recae
sobre médicos jovenes con poca formacién y

1. Control de sintomas: 5,6 baja experiencia en evaluacion y tratamiento

2. Contencion familiar: 5.6 de sintomas. Lo mismo ocurre con el personal
L . . . de enfermeria que no ha sido capacitado para

3. Comunicacion equipo-familia-pacien- . . .

te: 5.7 el manejo del paciente terminal. Con cursos

universitarios, considerando especialmente los
aspectos practicos y con el apoyo de profesio-
5. Repercusion economica: 5,7 nales expertos en Cuidados Paliativos, es po-
sible ir mejorando esta situacion.

4. Alivio de sufrimiento: 5,4

Si bien consideramos que un proceso pe-
noso, como es la pérdida de un ser querido,Comunicacién inadecuada
no puede ser medido con una escala numéri- . .
. . La falta de entrenamiento para adquirir ha-
ca, la uniformidad de los resultados en todos, ... o .
. ilidades en comunicacién con el paciente y
los items evaluados nos lleva a pensar que e -
X . ~la familia es un factor preponderante que pro-
grado de conformidad por parte de la fami- . S
; .. duce inadecuado control domiciliario. Tam-
lia fue alto. Estos resultados nos permiten . ;
. . ... bién es fundamental que los miembros del
estar satisfechos, ya que el cuidado paliati-~ . : NP
L . equipo se comuniquen entre si periédicamen-
vo, por definicion, es aquel que se realiza no . .
X . . . te, ya que el trabajo no debe ejecutarse en for-
solo al paciente enfermo sino también a sus . .
ma paralela sino de manera conjunta.
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Inadecuado soporte familiar Aspectos éticos en cuidado

Algunas veces, el médico generalista rea-domiciliario (10)
liza una tarea 6ptima con el paciente contro- 3) Comunicacion con el paciente y la
lando adecuadamente sus sintomas y comusgmilia
nicandose correctamente con él. Pero se ol- .
En algunas culturas orientales, como en

vida de la familia. El familiar cuidador prin- _ s ) .
la sociedad china, por ejemplo, se admite que

cipal necesita que le informen que todo lo : iont deb inf d b
que €l hace por su ser querido es adecuadc’' Paclente no debe ser informado Sobre su

pero también desea que le pregunten “Cémoenfermedad terminal. En Estados Unidos, el

esta usted?”. Necesita que le expliquen quefam|l|ar no tiene derecho a interponerse en

algunas veces es conveniente contratar a und comunicacion entre el medicoy el pacien-
persona para que ayude en el cuidado de s aunque €l cons@lere que lo hace para pro-
familiar y que es preciso que descanse méas€ger asu ser guerldo. En la cultura Iatl_na, Si
Solicita que el profesional se siente y escu_blen existen dlf_erentgs posturas, considera-
che sus miedos, sus dudas. Tal vez esta es 410> dU€ el paciente tiene el derecho a cono-
primera vez en su vida que enfrenta una si-CeT §<_)bre su enfermedaq y su pronostico y
tuacién de tal naturaleza. Necesita saber2dMitimos que la comunicacion es parte del
como tiene que hablar con los chicos. tratamiento. No se impondra un diagndstico

. . 3 ... oun pronostico que el paciente no desee co-
Dedicar un tiempo méas a la familia

dituara benefici q nocer. Reflexionamos y aceptamos que el
redituara en_rjwayor JENETICIO para una a e'problema no radica en decir o no decir una
cuada atencion domiciliaria.

verdad en una entrevista, sino en tener una
buena comunicacion. No decir la verdad no
Emergencias domiciliarias significa que debamos mentir. La comuni-
I | obietivo d te articul cacion es un proceso y antes de hablar debe-
Si bien no es el objetivo de este articuio \iamos aprender a escuchar, conocer qué sabe
extenderse en es_te te"?a’ €s hecesaro reallél paciente sobre su enfermedad y qué desea
zar algunas consideraciones. conocer de la misma. Con amabilidad, ha-
a) En Cuidados Paliativos el profesional pjaremos con el familiar que se interpone en
debe ser proactivo mas que reactivo, eSyna comunicacion, explicaremos sobre Io
deC'ﬂ_ anticiparse y prevenir situaciones negativa que es la conspiracion del silencio
de crisis. y que estamos preparados para tener una
b) En el domicilio se debe contar con los comunicacion adecuada con el paciente.
farmacos necesarios para administrar ante
diferentes situaciones. Si es necesario, s
dispondra también de oxigeno,
nebulizador y aspirador. Si bien también puede ser dificil para un

¢) Elfamiliar debe saber que puede contar conMiNistro de la fe estar junto a un paciente
un servicio de emergencias que se pondradU€ esta muriendo, no hay duda que tienen

en contacto con el médico tratante. una preparacién mayor que los profesiona-

o S . les de la salud para comprender aspectos
d) El familiar debe habe_r sido |_nstrU|do en espirituales del paciente. Ademas, el entre-
lamanera de actggr sl el_p_ame_nte PreSeN, amiento del clero en esta area ha mejora-
tara una convulsion, delirio, disnea, do- do en los dltimos afios con su participacion
lor incidental severo. activa en congresos y cursos de Cuidados
e) Los familiares deben saber que las emer-pajiativos. El médico no tiene el derecho
gencias son raras, pero si ocurren, estage revelar informacion confidencial del pa-
remos preparados para actuar.

eo) Aspectos espirituales y religiosos
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ciente al sacerdote, pero puede sugerir cuardel familiar. Muchas veces, algun familiar
Gtil podria ser contactarse con él si es queconsidera que han visto suficiente y ya no
ya no lo ha hecho. pueden tolerar mas preguntas y no pueden
aceptar mas sufrimiento. Nos ocuparemos de
sus necesidades, pero sedar al paciente sélo

c) Tratar al paciente por consideracion a . :
por deseo del familiar, es incorrecto.

los familiares

Hay pocas ocasiones en las cuales el
médico encuentra que hara algun tratamien-
to al paciente, mas para beneficio de los La Medicina Paliativa se focaliza mas en
familiares que del propio paciente. Se rea- calidad que en cantidad de vida. Cuando una
lizara el tratamiento si éste no implica un terapia sélo prolongara una agonia sin me-
dafio al paciente. Algunos ejemplos puedenjorar la calidad de vida (hidratacion
ilustrar esta situacién. El paciente que estaintravenosa, nutricion parenteral, respiracion
agonizando, inconsciente y tiene abundan-asistida) del paciente terminalmente enfer-
tes secreciones bronquiales, que estan promo, ésta serda inaceptable, aun cuando la so-
duciendo una “muerte ruidosa”. Si bien el licite el familiar. Ya ha sido demostrado que
paciente no tiene conciencia de la situacion, muchas veces en domicilio es mas dificil para
ésta es vista por los familiares como asfixia los familiares aceptar la realidad que para el
o dificultad respiratoria. No es desacertado paciente mismo. Algunos médicos no fami-
realizar una hioscina subcutanea para dis-liarizados con medicina paliativa se sentiran
minuir las secreciones bronquiales y con- mas comodos con tratamientos activos, aun-
fortar a los parientes. En un paciente conque no se hayan planteado cual es el objeti-
diagnéstico reciente de cancer de pulménvo final. El profesional experto en cuidados
con multiples metastasis cerebrales, quepaliativos debera explicar a los familiares y
presenta convulsiones frecuentes y morirda otros colegas que ciertos tratamientos son
en pocos dias, no es inaceptable realizar urinadecuados en este estadio de la enferme-
tratamiento con corticoides, con el objeto dad. No se realizara determinada terapia in-
de mejorar los sintomas temporariamente yjustificada. Eso no significa que se abando-
gue viva unas semanas mas, ya que los fanara al paciente. Al contrario, se le seguira
miliares no estan aun preparados para lacuidando adecuadamente hasta el final.
muerte inminente, y asi podran disfrutar los

Jltim i n él. . .
ultimos dias con € Futuro de los cuidados paliativos

No es aceptable prescribir una mayor yumjciliarios en América Latina y el
dosis de analgésicos a un paciente conscieny

o . Caribe

te, porque los familiares refieren que presenta
mas dolor de lo que realmente él relata que Hasta tanto no existan politicas sanitarias
tiene. Diversos estudios han demostrado queadecuadas en nuestros paises, la atencion
los familiares perciben mayor nivel de dolor domiciliaria dependera de esfuerzos indivi-
y ansiedad que la que realmente manifiestaduales regionales. Actualmente, se emplean
el paciente. recursos financieros en una gran mayoria en
terapias curativas y métodos de diagnostico
altamente sofisticados. En general, los pro-
fesionales de la salud y el sistema sanitario
vigente estan preparados para tratamientos

Si el paciente no desea mayor sedacionagudos y es vista o vivida como un fracaso
es éticamente incorrecto realizarla a pedidola enfermedad incurable y progresiva. En

e) Mantener la vida a cualquier costo

d) Sedacion del paciente a pedido de los
familiares (11)

73



Cuidados Paliativos en el Domicilio - H. Fornells

oncologia, por ejemplo, se estima que ensos econémicos y que actuar en Cuidados
paises en vias de desarrollo se curardn mePaliativos se transforme en un trabajo inte-

nos del 30% de los pacientes con cancer. Sirgro y que satisfaga las necesidades de los
embargo, los medios econémicos se vuelcanprofesionales dedicados exclusivamente a
casi en exclusividad para financiar tratamien- esta tarea.

tos oncolégicos activos, como quimiotera-

pia y en muy pocos casos se reconocen IOSConcIusién

tratamientos paliativos, especialmente aque-

llos realizados en el domicilio del paciente. Es posible realizar Cuidados Paliativos en

La buena noticia es que cada vez es maPomicilio, idealmente con un equipo
firme el aumento de profesionales involucra- Multiprofesional de trabajo que tenga la ca-
dos en Cuidados Paliativos, es mayor el nu-Pacidad de ocuparse de .todas I.as areas de la
mero de personas que solicitan atencion pa-P€rsona enferma: somatica, psicologica, so-
liativa especializada cuando “ya no hay nadacial y espiritual. Es necesario tambien incluir
mas que hacer’ y se va incrementando el@ 1a familia del paciente en ?I_ cuidado domi-
nimero de cursos de pre y post-grado deC!lIaI’IO. Los principios de la ética: bgnef-lc-en—
Medicina Paliativa. Muchas regiones o ciu- ¢i&, No maleficencia, autonomia, justicia y

dades de nuestros paises ya cuentan con l€quidad, estan presentes en forma continua
deres expertos en esta area. cuando trabajamos con pacientes terminales,

sin omitir nunca el respeto por las personas y
Tal vez un paso que nos cuesta dar es

. i y ) e sus creencias, junto a una comunicacion ho-
promocionar” los Cuidados Paliativos en la .
- . nesta y adecuada. Siempre debemos recordar
poblacion general. Hacerlos conocidos a tra-

. . : .. .. que aun en la era de la medicina moderna y
vés de los diferentes medios de difusion . . . .
. L . en tiempos del postmodernismo sigue vigen-
masiva es una cuestion necesaria, igual que Y ) .
. . ... te el viejo adagioCurar algunas veces, ali-
tratar de terminar con la practica no cientifi-

. viar a menudo, acompafiar siempre.
ca y muchas veces deshumanizada de trata- P P
miento de pacientes terminales, y procurar
enrolar en Cuidados Paliativos a profesio- Referencias
nales acreditados, solidarios y empéticos CON; \world Health OrganizationCancer Pain

el sufrimiento. Relief and Palliative CareGeneva: WHO;
El Gnico objetivo de un buen Cuidado 1990. (Technical Report Series 804).
Paliativo debe ser mantener la mejor cali- 2. world Health OrganizatioiRecomendations
dad de vida posible para el paciente y su  on implementing National Cancer Control
familia. Justamente el espacio donde ellos  ProgrammesGeneva: WHO; 1992.
eligen estar es su domicilio. Es su lugar, es3. Townsend J, Frank AO, Fermont D, Dyer S,
donde mejor se desempefian, es alli donde Karran O, Walgrove A, Piper M, et al. Termi-
se relacionan con los suyos, mantienen sus nal cancer care and patients preference for
roles y quieren vivir. Y porque quieren vi- place of death: a prospective stuByitish
vir dignamente hasta el fin, es a su domici-  Medical Journal1990; 301: 415-417.
lio donde debemos trasladarnos para asis4. Spiller J, Alexander D. Domiciliary care: a
tirlos, acompafiarlos. Ya muchos profesio- compar!son ofviews o.f termin.allyill patiepts
nales hemos aceptado la invitacion. Es ne- apd their family caregiver®alliative Medi-
cesario que se sumen mas personas a este cine1993; 7: 109-15. ) _
nuevo desafio. Es imprescindible que en los®: Twycross RG. Care of the terminally ill
paises de América Latina y el Caribe haya patlent.[edltorlal]I.nternatlonal School for
una redistribucion mas légica de los recur- CancerCare 1993; Sept.
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