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Resumen

Introducción: El período de agonía corresponde al período que precede a la
muerte natural del individuo, a menudo se traduce en un aumento en número
e intensidad del espectro de síntomas. Este proceso implica un abordaje
integral, tanto al paciente como al cuidador principal, quien en el ámbito
domiciliario asume la responsabilidad total de los cuidados. Situación que sin
el apoyo de un programa de cuidados paliativos puede ser motivo de
consulta en los servicios de emergencia. El 40% de los pacientes consultan
en servicios de urgencia durante las últimas dos semanas de vida. Es por
esto, que se hace imprescindible apoyar a este binomio paciente-cuidador,
dirigiendo los esfuerzos para alcanzar un buen morir. Respondiendo así a las
orientaciones dictadas por el Ministerio de Salud dada la Ley 21.375.

Objetivo: Desarrollar un Programa de Educación para la salud dirigido al
cuidador principal del paciente oncológico en agonía en contexto domiciliario.

Metodología: Se han recopilado antecedentes, se describe el contexto y
factores que influyen en la situación de agonía en domicilio a través de un
diagrama de espina de pescado y finalmente se presenta un programa
educativo.

Conclusiones: Basado en el modelo educativo de la Dra. Jane Vella, en los
elementos esenciales de los cuidados paliativos planteados por la
Organización Mundial de la Salud y la Orientación Técnica dictada por el
Ministerio de Salud, se crea un programa educativo que busca dar
orientación y acompañar al cuidador principal, apoyando al buen morir de los
pacientes oncológicos próximos a fallecer en domicilio.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Cuidados al final de la vida, agonía,
Cuidador principal, cuidador informal, buen morir
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Abstract

Introduction: The period of agony corresponds to the period preceding the
natural death of the individual, often resulting in an increase in number and
intensity of the spectrum of symptoms. This process implies a comprehensive
approach, both to the patient and to the main caregiver, who in the home
setting assumes full responsibility for care. This situation, without the support
of a palliative care program, can be a reason for consultation in the
emergency services. Forty percent of patients consult emergency services
during the last two weeks of life. This is why it is essential to support this
patient-caregiver binomial, directing efforts to achieve a good death. Thus
responding to the guidelines dictated by the Ministry of Health given the Law
21.375.

Objective: To develop a Health education program for the main caregiver of
cancer patients in agony at home.

Methodology: Background information has been compiled, the context and
factors influencing the situation of dying at home are described using a
fishbone diagram and, finally, an educational program is presented.

Conclusions: Based on the educational model of Dr. Jane Vella, on the
essential elements of palliative care proposed by the World Health
Organization and the Technical Guidance issued by the Ministry of Health, an
educational program was created to provide guidance and support to the
main caregiver, helping cancer patients who are close to death at home to die
well.

Key words: Palliative Care, End-of-life care, agony, primary caregiver,
informal caregiver, good dying.
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CAPÍTULO I INTRODUCCIÓN

El cáncer es una de las principales causas de mortalidad en el mundo. En el

año 2020 se diagnosticaron 18,1 millones de personas con cáncer y 9,6

millones murieron a causa de esta enfermedad. En Chile, en el año 2019 el

cáncer es la principal causa de muerte con un total de 28.492 defunciones

(25,98%), superando, por primera vez, a las enfermedades cardiovasculares

que son las responsables de 28.079 muertes (25,6%).

Este escenario posiciona al cáncer como un problema de salud prioritario a lo

largo de toda la historia natural de la enfermedad, siendo los cuidados

paliativos un pilar fundamental, dado que se estima que cerca del 70% de los

pacientes con cáncer necesitará cuidados paliativos (Quiroga, s.f).

La Organización Mundial de la Salud (OMS) define cuidados paliativos como

el cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a

terapias curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros síntomas

acompañantes y la consideración de los problemas psicológicos, sociales y

espirituales. El objetivo es alcanzar la máxima calidad de vida posible para el

paciente y su familia” (Moreno, 2022).

Esta definición, concebida inicialmente como una respuesta para los

pacientes próximos a morir de cáncer, ha sido ampliada a la incorporación de

este cuidado a fases más tempranas de la enfermedad oncológica y la

inclusión de otras patologías crónicas incurables. Es así como la necesidad

de cuidados paliativos para contribuir al bienestar y el buen morir, se explicita

en el decreto AUGE para los pacientes oncológicos desde el año 2005 y en

la nueva Ley 21.375, de cuidados paliativos universales que entró en
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vigencia en marzo de 2022 (Ley N°21.375, de 2021, DO. N°42.236,

de 2021).

En el marco de esta nueva ley, el Ministerio de Salud publica la Orientación

Técnica Cuidados Paliativos Universales, en donde se explicita el rol de

educadora de la enfermera, y algunas consideraciones en relación al apoyo a

la familia a cargo de su ser querido en agonía, desde manejo de síntomas

hasta el manejo administrativo de la defunción. Todas estas consideraciones

para contribuir a un buen morir.

Entendiéndose buen morir, como morir sin dolor y otros síntomas mal

controlados, que no se prolongue de manera artificial el proceso de muerte,

morir acompañados por la familia y amigos sabiendo que también se va a

intentar disminuir su sufrimiento, haber tenido la posibilidad de ser

informados adecuadamente sobre la enfermedad participando en la toma de

decisiones, elegir donde se desea morir (domicilio o hospital) contando en

cada caso con el apoyo sanitario adecuado, entre otros (Rifa y Manzano,

2019).

El proceso de fin de vida corresponde al período que precede a la muerte

natural del individuo que involucra, a menudo, un aumento en número e

intensidad del espectro de síntomas y signos (Becerra, 2019). Este proceso

requiere, entonces, de un abordaje integral, que permita abarcar las

necesidades, no solo de la persona enferma sino de todos quienes se

relacionan con él, y en especial de su cuidador principal, quien, en el ámbito

domiciliario, asume la responsabilidad de los cuidados (Flores et al., 2012).

Respecto a este último punto, el lugar de muerte ha sido extensamente

estudiado en países de altos ingresos, con resultados heterogéneos. Según

Broad et al., los porcentajes de muerte hospitalaria van desde 11% (Albania)
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hasta un 78% (Japón). Los estudios muestran que la mayoría de los

pacientes con cáncer avanzado prefieren morir en casa, sin embargo, no

todos tienen las mismas oportunidades de hacerlo (Gómez et al., 2015).

Thomas et al. (2004) identificaron los siguientes dominios temáticos que

influyen en las preferencias por el lugar de muerte: recurso del cuidado

informal, manejo del cuerpo/sintomatología, experiencia del servicio y

perspectivas existenciales. De forma similar, evidencia de revisiones

sistemáticas sugiere que los cuidados paliativos domiciliarios dan como

resultado una mayor satisfacción de los pacientes, reducción de la estancia

hospitalaria y mayores probabilidades de morir en casa (Higginson et al.,

2013).

En Chile, los estudios que han analizado el lugar de muerte son escasos. Un

análisis epidemiológico del lugar de defunción (2018) del Departamento de

Estadísticas Demográficas y Sociales. El Instituto Nacional de Estadísticas

(INE), muestra que el 47.5% de las personas fallecieron estando

hospitalizadas, mientras que el 46.5% lo hicieron en domicilio, mientras que

6% falleció en otros lugares.

El cuidador principal, por lo general, no cuenta con la formación técnica o

profesional para los cuidados que proveen (Fernández et al., 2020), por lo

que el período de agonía en domicilio puede ser motivo de consulta en los

servicios de emergencia. Aproximadamente el 40% de los pacientes visitan

un departamento de emergencias durante las últimas dos semanas de vida

(Carter et al., 2022). Los pacientes señalan que la búsqueda de la

emergencia se debe principalmente a la falta de disponibilidad de un equipo

de cuidados paliativos (Medeiros et al., 2021).

En una clínica de Santiago, desde el año 2012 se desarrolla el Programa de

Cuidados Integrales Oncológicos, para sus pacientes oncológicos adultos
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hospitalizados, actualmente en vías de ampliarse a la población no

oncológica. El programa consta de un equipo de cuatro médicos y una

enfermera coordinadora, quien entrega educación y apoyo al paciente y

familia, sin embargo, no cuentan con un programa educativo formal o servicio

de visitas domiciliaria. Según información propia del programa, entre los años

2018-2022, se estima que 53,04% (n: 418) de los pacientes oncológicos en

cuidados paliativos falleció en su domicilio, mientras que 46,95% (n: 370) lo

hizo en la clínica.

Ante este desafío de apoyar al paciente y cuidador principal en el contexto de

cuidados paliativos, se crea una intervención educativa dirigida a los

cuidadores principales de los pacientes oncológicos en agonía en domicilio

de la clínica, basados en las orientaciones técnicas dictadas por el MINSAL,

los elementos esenciales de los cuidados paliativos dictados por la

Organización Mundial de la Salud y el modelo educativo de Dra. June Vella.

Estrategia que responde a las necesidades de los cuidadores y apoya el

buen morir.
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CAPÍTULO II PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

2.1. Contexto actual de los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son un pilar fundamental del manejo del paciente

oncológico, dado que se estima que cerca del 70% de los pacientes con

cáncer necesitará cuidados paliativos (Quiroga, sf).

Contribuyen a mejorar la calidad de vida de pacientes y familias, mediante la

prevención, el alivio del sufrimiento, la identificación temprana, la evaluación

y el tratamiento del dolor y de otros problemas, físicos, psicológicos y

espirituales, desarrollándose, tanto en el ámbito estatal como en el privado.

Estos cuidados están reconocidos expresamente en el contexto del derecho

humano a la salud (Porta, 2014). En la legislación chilena, los cuidados

paliativos constituyen una Garantía Explícita en Salud (GES) para los

pacientes oncológicos desde el año 2005, y la nueva Ley 21.375, de

cuidados paliativos universales que entró en vigencia en marzo de 2022,

consagra el derecho universal de acceder a cuidados paliativos a todas las

personas que padecen enfermedades terminales o graves (MINSAL, 2021).

Los cuatro elementos esenciales de los cuidados paliativos son: una buena

comunicación, un control adecuado de los síntomas, alivio del sufrimiento y

apoyo a la familia antes de la muerte y durante el proceso del duelo. Estos

deben estar fortalecidos en el proceso de fin de vida ya que este período

puede involucrar sufrimiento físico, emocional y espiritual (Astudillo et al.,

2008).
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2.2. Programa de Cuidados Paliativos en una clínica de
Santiago

En una clínica de Santiago, desde el año 2013 se desarrolla el Programa de

“Cuidados Integrales Oncológicos”, para sus pacientes oncológicos adultos

hospitalizados, actualmente ampliándose a la población no oncológica, por lo

que pasa a llamarse “Cuidados Paliativos”. Este programa se conforma de un

equipo de cuatro médicos y una enfermera coordinadora, quien entrega

educación y apoyo al paciente y familia, sin embargo, no cuentan con un

programa educativo formal o servicio de visitas domiciliaria. Desde agosto de

2023 se integran 2 enfermeras en modalidad de turnos diurnos, para dar

mayor cobertura horaria y el número de pacientes, dada la integración de la

población no oncológica.

Dentro de las funciones de la enfermera está la orientación, apoyo y

educación a pacientes y sus familias. En el contexto domiciliario, cuenta con

un teléfono celular, medio de comunicación por el cual paciente y familia

puede realizar un llamado de forma espontánea ante la necesidad de

orientación. Se ha convertido en una herramienta importante para quienes

se encuentran en domicilio.

Desde el año 2013 al 31 de noviembre de 2023, se han atendido en el

programa 1899 pacientes. De los cuales, 1569 pacientes han fallecido

estando acompañados por nuestro equipo. Tiene como promedio el ingreso

de 173 pacientes por año y un promedio de egresos por fallecimiento de 143.

El programa actualmente cuenta con 330 pacientes activos.
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Gráfico 1.
Número de pacientes activos y fallecidos según año de ingreso al Programa
de Cuidados Paliativos de clínica en Santiago.

Fuente: Estadística Unidad de Cuidados Paliativos de clínica en Santiago, Enero 2013 a Noviembre
2023.

Este año 2023 se vio un notable aumento en el total de ingresos de

pacientes al programa. Hasta el 31 de noviembre, han ingresado 270

pacientes, de los cuales 93.3% (n=252) son oncológicos y solo un 6.7%

(n=18) no oncológicos.
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Gráfico 2.
Porcentaje de paciente oncológicos y no oncológicos ingresados año 2023 al
Programa de Cuidados Paliativos de clínica en Santiago.

Fuente: Estadística Unidad de Cuidados Paliativos de clínica de Santiago, Enero 2023 a Noviembre
2023.

Del total de ingresos del año 2023, un 41.1% (n=111) están fallecidos, es

decir, no superan el año de permanencia en el programa. Situación muy

similar ocurrió el año anterior, 2022, donde ingresaron 152 pacientes y 73 de

ellos fallecieron ese mismo año, lo que corresponde a un 48%.

El promedio de estadía del paciente año 2023 en el programa es de 33 días,

es decir desde que ingresan hasta que fallecen. Sin embargo, el 30% no

supera los 10 días en el programa y el 73% no supera los 30 días, lo que se

considera una derivación tardía.
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Gráfico 3.
Porcentaje de paciente oncológicos y no oncológicos ingresados al Programa
de Cuidados Paliativos de clínica en Santiago año 2023.

Fuente: Estadística Unidad de Cuidados Paliativos de clínica en Santiago, Enero 2023 a Noviembre
2023

Un ingreso anticipado del paciente con una enfermedad avanzada e

irreversible, como el cáncer, al programa de cuidados paliativos, permite dar

respuestas continuas a las necesidades que van a apareciendo en el

transcurso de la enfermedad. En especial cuando llega el período de agonía;

el paciente, cuidador y equipo de salud, ya han establecido una relación de

confianza y una comunicación efectiva.

Del total de fallecidos, un 32,4% (n=36) fallecen hospitalizados en la clínica y

un 34,2% (n=38) fallece en domicilio. Existe un porcentaje no menor de

pacientes 33,3% (n=37) que se presume que fallece en domicilio, pues no se

cuenta con información certera de su defunción, como la fecha y lugar. Son
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pacientes que fallecen en el extrasistema, muchos de los cuales optan por su

prestador GES y abandonan nuestro programa.

Gráfico 4.
Porcentaje de pacientes del Programa de Cuidados Paliativos de clínica en
Santiago según lugar de defunción.

Fuente: Informe de enfermería Unidad de Cuidados Paliativos de clínica en Santiago, diciembre 2023.

Entre quienes optan por fallecer hospitalizado en clínica, en su mayoría

poseen un plan de salud o seguro complementario que otorga cobertura

económica casi en su totalidad a la hospitalización. Si bien no existe una

unidad de cuidados paliativos, tipo hospice, hay protocolos y lineamientos

generales, que permiten que el paciente esté al cuidado de un equipo de

enfermería 24 horas para el alivio y tratamientos de sus síntomas, además

permite estar acompañado de sus familiares con escasas restricciones.
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Considerando la estadística anterior 2 de cada 3 pacientes fallecen en

contexto domiciliario y las orientaciones dictadas por el MINSAL para

responder a la legislación actual chilena en contexto de cuidados paliativos

es que se hace imperioso encontrar estrategias como equipo de salud, para

acompañar y apoyar durante el período de enfermedad, pero más aún en

período de agonía, en el cual puede ocurrir un aumento tanto del número

como intensidad de los signos y síntomas, causando sufrimiento, angustia y

desesperación al paciente y familia.

Se requiere de un abordaje integral, considerando al paciente y entorno, más

aún al cuidador principal, quien en el contexto domiciliario asume la

responsabilidad de los cuidados que otorga. Por lo general no cuenta con los

conocimientos necesarios para enfrentar este período, y puede llegar a

convertirse la situación de agonía en un motivo de consulta en los servicios

de emergencia.
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2.3. Diagrama de Ishikawa

Algunos factores influyen en esta problemática se identifican en un Diagrama

de Ishikawa, que se presenta a continuación.
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2.4. Descripción de Factores influyentes en la problemática.

2.4.1 Los cuidados paliativos en la trayectoria de la enfermedad
oncológica

La trayectoria natural de la enfermedad del cáncer, por lo general

corresponde a un deterioro funcional rápido, en donde el deterioro físico

suele ser bastante predecible conforme avanza la enfermedad y se

concentra en el último período. El funcionamiento social suele disminuir en

paralelo con el deterioro físico, mientras que el bienestar psicológico y

espiritual es más fluctuante. Esta trayectoria permite una planificación

basada en las decisiones del paciente y familia, que se inicia con la

comprensión de la persona sobre su enfermedad, considerando los valores y

creencias, preferencias sobre su tratamiento y cuidado, transparentando las

intervenciones que autoriza o rechaza, las decisiones relacionadas con su

fallecimiento e incluso la designación de un representante. Estas decisiones

anticipadas, necesariamente deben ser guiadas por un equipo

multidisciplinario de cuidados paliativos e idealmente siguiendo el nuevo

enfoque de ingreso precoz al programa de cuidados paliativos.

2.4.2 Proceso fin de vida y agonía

Las personas en proceso de fin de vida o fase terminal de una enfermedad

son aquellas que padecen una enfermedad progresiva, sin respuesta a

tratamientos, con evolución cambiante, limitado pronóstico de vida, que

ocasiona sufrimiento y aumenta las demandas y el uso de recursos.

Inevitablemente morirán (Lima-Rodríguez et al., 2018). Estos fenómenos

están comprendidos dentro de un período aproximado y no mayor de 6

meses de sobrevida (Celedón, 2012).
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La agonía o fase pre-mortem es el estado que comprende el agotamiento

total de la reserva fisiológica y que progresa en forma irreversible hacia la

muerte, que suele abarcar los 2 o 3 últimos días de vida. Según la definición

consensuada entre la Organización Médica Colegial y la Sociedad Española

de Cuidados Paliativos (2002), la agonía es “el período que precede a la

muerte cuando esta se produce de forma gradual, y en la que existe

deterioro físico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos

cognitivos y de la conciencia, dificultad de relación e ingesta y pronóstico de

vida en horas o días” (Gómez-Sancho et al., 2010).

2.4.3 Sobrecarga del cuidador principal

Está bien documentado que los cuidadores familiares, por la naturaleza del

trabajo que realizan, corren un grave riesgo de cargas físicas, sociales y

económicas como resultado del cuidado de un familiar moribundo en el hogar

y estar emocionalmente devastados con la angustia que implica el propio

proceso de duelo.

Yonte et al. (2010) identifica las cargas físicas, sociales y económicas.

Destaca la fatiga crónica, el agotamiento físico, el insomnio y deterioro de la

propia salud entre las cargas físicas que comúnmente expresan los

cuidadores familiares.

Dentro de las cargas sociales incluyen restricción del tiempo y libertad,

interrupción de las rutinas personales y las actividades de ocio y los

conflictos de roles asociados a tener que equilibrar las necesidades de los

enfermos con las de los familiares sanos. Muchos cuidadores experimentan

una pérdida de ingresos como resultado del tiempo perdido en el trabajo

como resultado de tiempo para ayudar a un familiar enfermo. El cuidado en

el hogar se ve actualmente obstaculizado por la falta de apoyo económico

para las familias que cuidan a un familiar que muere en domicilio
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La experiencia de cuidar puede convertirse en un desafío para las familias

cuando el acceso a los servicios en el hogar es limitado o cuando los

servicios brindados no se adaptan a las necesidades individuales de los

pacientes y familias.

Culturalmente no se habla de la muerte, y el cuidador principal muchas veces

no identifica la proximidad a la muerte, los síntomas o signos que se pueden

exacerbar o los cambios del cuerpo de su ser querido (Lynche y Oddone,

2017). Este cuidador principal, por lo general, es un cuidador informal, es

decir, que no cuenta con la formación técnica o profesional para respecto a

los cuidados que otorga.

El período de agonía implica muchas veces aumento de síntomas y signos

tanto en intensidad como en número y su manejo insuficiente o el mismo

hecho de morir en domicilio, puede causar angustia en el cuidador principal;

al no saber que cuidados realizar una vez ocurrida la muerte, de los aspectos

administrativos, como, por ejemplo, el certificado de defunción. Más aún

cuando la muerte ocurre en un día no hábil, fin de semana o festivo, cuando

los servicios no son tan expeditos. La disponibilidad y accesibilidad de

servicios integrales y coordinados de atención domiciliaria son

fundamentales para hacer de la muerte en el hogar una opción realista

(Rojas-Goldsack et al., 2022).

Chanet al. (2021) reporta que el 80% de los pacientes moribundos

hospitalizados tenían fatiga severa, el 50% con disnea severa y el 40% con

dolor severo. Otros síntomas incluyen secreción respiratoria excesiva, delirio

y vómitos. Los pacientes y los cuidadores familiares a menudo solicitan un

control activo del dolor.

Se requiere, entonces, de un equipo multidisciplinario que oriente y responda

a sus necesidades en el período de agonía, con un enfoque integral,
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respondiendo a los principios de los cuidados paliativos dictados por la

Organización Mundial de la Salud que apuntan al buen morir (Figueredo et al.

2019).

Entendiéndose por el buen morir, como morir sin dolor y sin otros síntomas

mal controlados, que no se prolongue de manera artificial el proceso de

muerte, morir acompañados por la familia y amigos sabiendo que también se

va a intentar disminuir su sufrimiento, haber tenido la posibilidad de ser

informados adecuadamente sobre la enfermedad participando en la toma de

decisiones, elegir donde se desea morir (domicilio o hospital), entre otros

(Rifa y Manzano, 2019).

2.4.4 Morir en domicilio o en hospital

Los estudios respecto al lugar de muerte muestran resultados heterogéneos

(Browne et al., 2013). Según Broad et al., (2013) los porcentajes de muerte

hospitalaria van desde 11% (Albania) hasta un 78% (Japón). Los estudios

reflejan que la mayoría de los pacientes con cáncer avanzado prefieren morir

en casa, sin embargo, no todos tienen las mismas oportunidades de hacerlo

(Gomes et al., 2015). Al mismo tiempo, se reconoce que las preferencias

sobre el lugar de la muerte pueden cambiar con el tiempo a medida que

avanza la enfermedad y se requieren mayores recursos. A medida que se

acercaba la muerte muchos empezaron a ver la atención hospitalaria como

su preferencia (Burge et al., 2015). Ante esto, algunos autores han

destacado la importancia de preguntar regularmente sobre los deseos de la

familia para una muerte en el hogar ya que las preferencias cambian con el

tiempo (Higginson et al., 2017).
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Se ha teorizado que cuando el paciente y familia desea la muerte en el hogar,

es más probable que ocurra, este resultado se correlaciona más fuertemente

con la disponibilidad de un miembro de la familia para asumir el rol de

cuidador. De hecho, algunos investigadores han demostrado que tener un

cónyuge disponible para brindar cuidados es uno de los predictores más

significativos de una muerte en el hogar (Sierra et al., 2019).

Thomas et al. (2004) identificaron cuatro dominios temáticos que influyen en

las preferencias por el lugar de muerte: recurso del cuidado informal, manejo

de la sintomatología, experiencia del servicio y perspectivas existenciales.

Evidencia de revisiones sistemáticas sugiere que los cuidados paliativos

domiciliarios dan como resultado una mayor satisfacción de los pacientes,

reducción de la estancia hospitalaria y mayores probabilidades de morir en

casa. (Higginson et al., 2013).

En Chile, los estudios que han analizado el lugar de muerte son escasos. Un

análisis epidemiológico del lugar de defunción del Departamento de

estadísticas e Información de Salud (2018) muestra que el 47,5% de las

personas fallecieron estando hospitalizadas, mientras que el 46,5% lo

hicieron en domicilio, mientras que 6% falleció en otros lugares.

En general, las actitudes hacia la muerte entre los profesionales de salud han

cambiado. Algunos autores sostienen que los sistemas hospitalarios actuales

y quienes trabajan en ellos continúan valorando la vida por encima de la

muerte. Por lo tanto, la experiencia de morir institucionalizada con su énfasis

excesivo en el tratamiento de prolongación de la vida para los enfermos

terminales es motivo de preocupación. Las necesidades menos tangibles

como sociales, psicológicas y espirituales son críticas para los cuidados

paliativos efectivos, pero a menudo se ignoran. Los proveedores de

cuidados paliativos postulan que la atención domiciliaria puede estar mejor
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coordinada y ser más inclusiva para los pacientes y sus familias. (Betancourt

y Gilberto, 2017).

La percepción de que los costos de la atención de la salud están

aumentando vertiginosamente y el consiguiente cierre de las camas de los

hospitales de cuidados agudos han llevado al desarrollo de servicios de

cuidados paliativos en el hogar. Se ha argumentado que la muerte en

domicilio es una opción más rentable que en un entorno hospitalario

(Gregorio, 2016). Sin embargo, se requiere de un entorno físico adecuado y

ayudas para la adaptación de una muerte en el hogar, es posible que se

necesiten recursos financieros sustanciales.

Un factor que contribuye al interés en la muerte domiciliaria se basa en la

creencia de que la muerte en el hogar contribuye a la calidad de vida de los

pacientes y familias. Es ampliamente aceptado morir en el ambiente familiar,

facilita una sensación de normalidad, brindando un lugar de seguridad y

familiaridad a quienes están muriendo y sus familias (Higginson et al 2013).

Muchos pacientes y familias equiparan el cuidado en el hogar con la libertad

y control. Por lo general, en el entorno hospitalario el cuidado se ajusta en

base a horarios y rutinas propias de los centros. Asimismo, el ambiente del

hogar ayuda a mantener las relaciones con la familia, y los amigos y

contribuye la reciprocidad entre la persona enferma y los miembros de la

familia (Higginson et al 2013).

Hay poco debate sobre el hecho de que morir en el hogar contribuye

significativamente al bienestar general de los pacientes y sus familias. Los

estudios han ilustrado que si tuvieran la opción la mayoría de las personas

preferirían permanecer en sus hogares para morir (Higginson et al 2013). Sin

embargo, donde sea que el paciente y familia opten, deben contar con el

apoyo del equipo de salud, para aliviar síntomas y el sufrimiento.
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El período de agonía está caracterizado por la presencia de deterioro físico

severo con la presencia de debilidad extrema, trastornos del estado de

conciencia (pérdida del estado de alerta con periodos de pérdida de la

lucidez, la coherencia y falta de reconocimiento de los familiares), dificultad

para relacionarse o comunicarse (hablar, escribir) y de ingesta (comer o

beber), y alteración de las constantes vitales como presión, pulso, respiración,

coloración de la piel y temperatura (González et al., 2006). Pueden aparecer

síntomas refractarios y la necesidad de administración de sedación paliativa

(Domínguez et al., 2017).

Si los síntomas no son controlados, esto implicaría que el paciente en fase

de agonía llegue al servicio de urgencias, al no contar con visitas

domiciliarias o con una orientación expedita por parte del equipo de salud;

convirtiéndose en una experiencia lamentable, triste y traumática.

2.4.5 El período de agonía como motivo de consulta en servicios
de urgencia

El período de agonía de estos pacientes en domicilio puede ser motivo de

consulta de consulta en los servicios de emergencia. Aproximadamente el

40% de los pacientes visitan un departamento de emergencias durante las

últimas dos semanas de vida (Carter et al., 2022).

En una evaluación de las admisiones previas a la muerte, se reportó que el

65,8% de los pacientes oncológicos fueron admitidos en el Servicio de

emergencias durante su último año de vida, y 47% de los pacientes

acudieron en múltiples ocasiones en los 90 días previos a su muerte. Como

consecuencia de las visitas al servicio de urgencias en las últimas dos

semanas de vida, el 70% de los pacientes en cuidados paliativos resultaron

en admisiones hospitalarias. Consistentemente otros datos muestran que el
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77% de los pacientes que visitaron el servicio de urgencias durante el último

mes de vida fueron hospitalizados, y un 68% murieron en el hospital en el

contexto del servicio de urgencias (Basol, 2016).

Sánchez et al (2017) describe de las razones de consulta en los servicios de

emergencia de los paciente en cuidados paliativos: síntomas descontrolados,

como dolor, náuseas o disnea; Mal funcionamiento de un dispositivo médico;

Angustia emocional o existencial consecuencia de una inminente muerte;

Cambio en la aceptación por los pacientes de su condición; Estresores

sociales, como un cuidador que no puede o no quiere prestar atención o un

paciente que se siente más seguro en un hospital con disponibilidad de

atención médica en todo momento; Falta de comprensión de los servicios no

agudos (consulta externa); Deseo de no morir en el hogar: cuidador con

preocupaciones culturales de muerte en el hogar; Miedo al proceso de

muerte; Falta de comunicación entre los cuidadores de los objetivos del

cuidado; entre otras.

Los pacientes señalan que la búsqueda de la emergencia se debe

principalmente a la falta de disponibilidad de un equipo de cuidados

paliativos (Medeiros et al., 2021).

El empleo de cuidados paliativos en período de agonía disminuye los

ingresos hospitalarios, ingresos en unidades de cuidados intensivos y uso

frecuente del servicio de urgencias desde un 7% hasta un 25%; sin diferencia

significativa con el tiempo de supervivencia. Sin embargo, no hay evidencia

clara en cuanto a la prevalencia de pacientes gravemente enfermos que

necesitan apoyo de cuidados paliativos en situaciones de emergencia o la

prevalencia de las situaciones de emergencia en los pacientes en cuidados

paliativos (Amado-Tineo et al., 2020).
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Identificar o diagnosticar el proceso de morir es un desafío. Un estudio de

cohorte prospectivo en el marco de un hospicio ambulatorio, informó la

inexactitud de los médicos en el pronóstico de los pacientes terminales y el

error fue sistemáticamente demasiado optimista. Otra revisión sistemática

también informó que las predicciones de los médicos para pacientes

terminales con cáncer eran inexactas, a menudo con una tendencia a

sobrestimar la supervivencia. Se han realizado esfuerzos para explorar

cualquier signo o sistema de puntuación que pueda ayudar al diagnóstico de

muerte. La capacidad de identificar a las personas que fallecerán en los

próximos días suele ser el primer paso para brindar una atención de calidad

(Koh et al., 2019).

Este escenario plantea la necesidad de apoyar al paciente y cuidador

principal en el contexto de cuidados paliativos y proceso de fin de vida en

domicilio, por lo que se crea un programa educativo para los cuidadores

informales de los pacientes oncológicos en agonía en domicilio de la clínica,

dando respuesta a sus necesidades y apoyar al buen morir.
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CAPÍTULO III

DISEÑO DE LA INTERVENCIÓN
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CAPÍTULO III DISEÑO DE LA INTERVENCIÓN

La educación es una estrategia ampliamente utilizada para la promoción de

la salud ya que es un proceso de aprendizaje que informa, motiva y ayuda a

la población y que tiene como meta, la adecuación del comportamiento

humano y los estilos de vida para mantener y mejorar la salud (Tinoco-

Camarena et al., 2022)

Al problema planteado se propone un programa educativo al cuidador

principal del paciente oncológico en agonía en contexto domiciliario, basado

en el modelo educativo de la Dra. Jane Vella, la Orientación Técnica

cuidados paliativos universales dictadas por el Ministerio de Salud y los

cuatro elementos esenciales de los cuidados paliativos planteados por la

Organización Mundial de la Salud.

Los cuales son:

- Una buena comunicación

- Un control adecuado de los síntomas

- Alivio del sufrimiento

- Apoyo a la familia antes de la muerte y durante el proceso del duelo.

3.1. Modelo educativo de la Dra. Jane Vella

La intervención educativa se formula según el modelo educativo de la Dra.
Jane Vella, el cual es ampliamente aplicado en distintos países y ámbitos,

desde lo comunitario hasta lo universitario. Este es un método ecléctico

basado en diversas teorías psicológicas, antropológicas y educativas a partir

de las cuales se integran principios y prácticas en un todo armónico y con

sentido. El método se utiliza para planear, diseñar, ejecutar y evaluar
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procesos de aprendizaje efectivos en los espacios más diferentes, con

aprendices y facilitadores de los más diversos orígenes, preservando así el

eje del proceso: el cuidado a las personas en su dignidad y su libertad

(Montero, 2007).

Su planificación se basa en 7 elementos que son: quién, por qué, cuándo,

dónde, qué, para qué y cómo. Los participantes del curso son el "quién". La

situación o "por qué" es la razón del curso. "Cuándo" es el marco de tiempo.

¿Cuánto tiempo tienes realmente para completar el curso? "Dónde" es el sitio

para el aprendizaje. ¿Es un salón de clases, un centro de conferencias, etc.?

También incluye elementos físicos como sillas, mesas y otros componentes

necesarios para que su curso sea un éxito. El contenido es el "Qué". "Para

qué" abarca los objetivos basados en logros que ha definido como clave para

el curso que está presentando. El último de todos es "Cómo". Estas son las

tareas de aprendizaje y los materiales necesarios para tener un resultado

exitoso. Al usar estos siete pasos de planificación, puede diseñar una

situación efectiva de aprendizaje de adultos (Vella, 2007).

1. Analizar las características de los participantes. (¿Quiénes?)

● Educación para cuidadores informales de pacientes oncológicos

adultos en agonía en domicilio.

2. Analizar por qué se necesita de la educación (¿Por qué?)

● Los cuidadores informales no siempre cuentan los conocimientos para

cuidar de un enfermo próximo a morir y qué hacer cuando la muerte

ocurre en domicilio.
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3. Definir el tiempo (¿Cuándo?)

● Cuando el paciente oncológico requiera de cuidados paliativos

domiciliarios en proceso fin de vida, previa coordinación entre cuidador

principal y enfermera.

4. Decidir el lugar (¿Dónde?)

● De forma presencial, en la clínica.

● De forma virtual, a través de Tele-enfermería.

● De forma telefónica.

5. Establecer los objetivos (¿Para qué?)

● Para disminuir la ansiedad del cuidador principal y apoyar el buen

morir.

6. Selección de contenidos (¿Qué?)

● Síntomas del paciente próximo a morir.

● Cuidados básicos del paciente próximo a morir.

● Síntomas refractarios y sedación paliativa.

● Cuidados post mortem y manejo administrativo de defunción

7. Establecer el conjunto de tareas y materiales (¿Cómo?)

● Mediante la entrevista de enfermera y cuidadora principal.

● Entrega de material educativo impreso y/o digital.

● Aplicación de instrumentos validados.

Vella ha identificado cuatro componentes que se necesitan para hacer un

diseño eficaz para las tareas de aprendizaje. Estos son trabajo inductivo,

entrada, implementación e integración. El trabajo inductivo es una tarea de

aprendizaje que incorpora lo que el educando ya sabe o está relacionado con

su vida. La entrada incluye contenido nuevo, como conceptos, habilidades o
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actitudes. La implementación es el acto de hacer algo con el nuevo contenido

(o entrada). Y la integración implica usar el nuevo contenido en una situación

de la vida real (Anderson, 2002).

La intervención educativa incluye una actividad para cada tarea de

aprendizaje.

● Tarea inductiva

o Responder a la pregunta ¿qué significa para mí, el cuidar?,
¿cómo me siento?, y ¿qué necesito?
Esta pregunta busca conectar al cuidador con el proceso de

cuidar a un enfermo en casa. Descubrir qué repercusiones del

cuidar identifica en su persona y qué necesidades prioriza en

este proceso.

● Tarea de entrada

o Responder a la pregunta Pensando en mi ser querido ¿qué
considero “una buena muerte”?

o Estas preguntas se orientan a una reflexión, reorganización del

rol del cuidador con las nuevas herramientas educativas

aportando “al buen morir”.

● Tarea de implementación

o Responder a la pregunta ¿Hay algún ritual de acuerdo con tu
religión y cultura para despedir a tu ser querido que
quisieras realizar?

o Está pregunta invita a ampliar la reflexión y a buscar

herramientas viables de cómo puede aportar al “al buen morir”,

dándole así un “significado” a la experiencia de cuidar durante

la muerte, acorde a sus creencias, cultura y religión.
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o Tarea de integración

o Responder a la pregunta ¿qué espero de esta experiencia?
o Esta pregunta busca identificar la visión general del cuidador de

la experiencia de cuidar en la agonía. Otorga la oportunidad de

reforzar contenidos o identifica la aparición de nuevas

necesidades.

Estas actividades se han plasmado en un libro de entrega para el cuidador

principal en formato impreso y digital, para que sea de fácil acceso y lectura.
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3.2. Elementos esenciales de los cuidados paliativos

Basado en el primer elemento de los cuidados paliativos “buena

comunicación” se plantea la primera sesión denominada “Reconocer”, cuyo
objetivo es educar respecto al programa de cuidados paliativos, conocer las

características del cuidador principal, identificando las fortalezas, virtudes, y

los recursos, así como sus necesidades frente a la muerte inminente de su

ser querido.

Respondiendo al segundo elemento de los cuidados paliativos “Un control

adecuado de los síntomas”, se plantea la segunda sesión denominada

“Sentir”, cuyo objetivo es identificar los síntomas del paciente, educar

respecto a los síntomas de un paciente agónico que pudiesen aparecer y sus

respectivos cuidados. En caso de ser necesario, educar respecto a los

síntomas refractarios y sedación paliativa.

Dado el tercer elemento de los cuidados paliativos, Alivio del sufrimiento, es

que se plantea la sesión “Amparar”. Se entregan herramientas educativas

de cómo cuidar a su paciente después de morir e información relevante

respecto a los trámites administrativos.

Siguiendo con el cuarto y último elemento de los cuidados paliativos que es

el Apoyo a la familia antes de la muerte y durante el proceso del duelo. Es

que se plantea la sesión “Acompañar”. Que consiste en un seguimiento

telefónico diario, hasta la muerte. Evaluando sintomatología del paciente en

agonía y síntomas de la cuidadora, pesquisando nuevos requerimientos

educacionales y dando respuesta a estos.
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El día de la muerte debe apoyar en la obtención del certificado de defunción.

A la semana, reunirse con la cuidadora principal por Tele-enfermería con la

finalidad de evaluar el duelo y finalmente del programa educativo.

3.3. Duración de la intervención educativa

Considerando las estadísticas presentadas con anterioridad, en donde el

30,4% fallece durante los primeros 10 días de ingresado al programa de

cuidados paliativos, que reflejan una derivación muy tardía; que el período de

agonía fluctúa entre un paciente y otro; así como las características del

cuidador principal, es que se recomienda entregar los contenidos de forma

paulatina, idealmente en al menos 4 días, entregando una sesión por día.

Considerando que una sesión debe realizarse en 45 minutos idealmente. Sin

embargo, se debe ajustar a los tiempos que dicte el cuidador principal.

3.4. Herramientas de la intervención educativa

Tinoco-Camarena et al. (2022) mediante una revisión bibliográfica respecto a

intervenciones de enfermería para reducir la sobrecarga de los cuidadores

informales, describe que todas las intervenciones estaban dirigidas a adquirir

conocimiento para el cuidado y el autocuidado, así como para identificar

necesidades insatisfechas, por medio de la tecnología de la información y la

comunicación. En los estudios analizados se utilizaron diferentes

herramientas, tales como: plataformas web o apps ; contacto telefónico;

visitas domiciliarias; combinación de contacto telefónico y visitas domiciliarias;

sesiones psicoeducativas presenciales; entrega de un manual de autoayuda,

lectura de una fotonovela; información sobre los instrumentos utilizados para

el control del paciente ingresado en cuidados intensivos y la realización de

ejercicio físico. Dentro de sus conclusiones destaca que el efecto de las
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intervenciones combinadas son las que han obtenido mayor eficacia.

Tomando en consideración la información de esta revisión bibliográfica, la

intervención educativa propone utilizar en primera instancia la Tele-

enfermería para la entrega de contenidos educativos y el contacto telefónico,

para la evaluación de cada sesión. Sin embargo, se recomienda adaptarse a

las necesidades y recursos tecnológicos propios del cuidador principal.

El contacto telefónico se convierte en una herramienta sencilla y económica

que permite una comunicación enfermera-paciente-cuidadora directa e

inmediata. Simultáneamente, mejora la adherencia terapéutica, proporciona

a pacientes y cuidadores los conocimientos requeridos para manejar su

condición de salud y optimiza la prevención e identificación precoz de

complicaciones.

La Tele-enfermería también se convierte en una herramienta útil, tiene la

ventaja de permitir ver el rostro del profesional facilitando una conversación

más cercana. Sin embargo, se debe considerar que el cuidador tenga acceso

a internet que permita una conversación fluida y conozca la plataforma de

conexión.

En los Estados Unidos, cerca del 46 % de las visitas de enfermería a

domicilio podrían sustituirse razonablemente por servicios de Tele-enfermería.

Hay estudios a nivel internacional que han demostrado que esta estrategia

puede disminuir el número de reingresos no programados o incluso reducir la

mortalidad en enfermedades crónicas, convirtiéndose en una intervención

costo-efectiva liderada por el profesional de enfermería (Achury et al., 2018).



42

3.5. Intervención educativa y ansiedad

En los estudios llevados a cabo por los investigadores Núñez-Naveira et al.,

Bakas et al., Moskowitz et al., y Pfeiffer et al., se aprecia una disminución

significativa tanto de la depresión como de la ansiedad después de realizarse

una intervención educativa de enfermería (Corredor y Lopera, 2020).

El Inventario de Ansiedad de Beck, A. (BAI), es un cuestionario creado

concretamente para medir la ansiedad prolongada clínica en adultos y

adolescentes, fue creado por Aaron T. Beck publicada en el año 1988.

Desde su publicación el BAI se ha convertido en el cuestionario auto aplicado

más utilizado para evaluar la gravedad de la ansiedad en los países con

mayor producción científica en psicología (Sanz, 2014). En este inventario

se describen los síntomas emocionales, fisiológicos y cognitivos, propios de

la ansiedad (Corredor y Lopera, 2020).

El Inventario de ansiedad de Beck, A. es una herramienta que está

conformada por 21 ítems diseñados para evaluar la gravedad de los

síntomas ansiosos, tiene un tiempo estimado para completarse entre 5 a 10

minutos, y su aplicación debe ser individual.

Cada ítem del BAI recoge un síntoma de ansiedad y para cada uno de ellos

la persona debe valorar el nivel en que se ha visto afectado por el mismo

durante la última semana, puntuando desde 0 (nada en absoluto), 1

(levemente, no me molesta mucho), 2(moderadamente, fue muy

desagradable, pero podía soportarlo) y 3 (gravemente, casi no podía

soportarlo), alcanzando en todos los casos índices de fiabilidad y validez

apropiados.
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Una calificación total entre 0 y 7 se demuestra como un nivel mínimo de

ansiedad, de 8 a 15 como leve, de 16 a 25 como moderado y de 26 a 63

como grave. Los valores de cada elemento se suman obteniéndose una

puntuación total que puede ir de 0 a 63 puntos que hace indicación a su

estado entre la última semana hasta la fecha actual. (Corredor y Lopera,

2020).

Este instrumento se aplicará al inicio del programa educativo y a los 7 días

de fallecer el familiar. Con la finalidad de medir el impacto de la intervención

educativa en el nivel de ansiedad del cuidador principal, además de evaluar

los síntomas presentes en el duelo.
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CAPÍTULO IV

INTERVENCIÓN EDUCATIVA

“ACOMPAÑANDO EN EL ÚLTIMO VIAJE”
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CAPÍTULO IV INTERVENCIÓN EDUCATIVA:
“Acompañando en el último viaje”

La intervención educativa se denomina “Acompañando en el último viaje”.
Su contenido se plasma en un libro de entrega de forma impresa y digital a

los cuidadores de paciente oncológicos en agonía en domicilio. Consta de 4

sesiones. A continuación, se presenta una tabla descriptiva de cada sesión

donde se identifica el objetivo, las actividades a realizar y su respectivo

contenido educativo, con la finalidad de facilitar el logro del alineamiento

constructivo de la intervención educativa.
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Tabla 1
Descripción de sesiones de intervención educativa “Acompañando en el
último viaje”
Objetivo Material del libro
Sesión 1: Reconocer
Identificar principales características del
cuidador principal y paciente

Completar actividad
“Yo soy” y “Yo cuido con amor a…”

Conocer la función y objetivos del programa de
cuidados paliativos.
Identificar al equipo de salud y medios de
contacto.

Presentación del programa de cuidados paliativos.

Identificar el significado que le otorga el cuidador
principal a la experiencia de cuidar en la agonía

Significado del cuidar
Pregunta de reflexión ¿Qué significa para mí
cuidar?

Identificar efectos físicos, psicológicos y
económicos del cuidado principal

Repercusiones de cuidar
Pregunta de reflexión ¿Cómo me siento?

Medir nivel de ansiedad del cuidador principal Aplicación del Inventario de ansiedad de Beck
Pregunta de reflexión ¿qué necesito?

Evaluación de sesión reconocer. Rúbrica de evaluación de sesión n°1
Sesión 2: Sentir
Conocer los cuidados del paciente en agonía Signos de últimos días de vida.
Conocer síntomas del enfermo en agonía Cuidados del paciente en agonía
Conocer el objetivo de la sedación paliativa Síntomas refractarios y sedación paliativa
Integrar los conceptos entregados a la
experiencia vivida.

Pregunta de reflexión
¿Qué espero de esta experiencia?

Evaluación de sesión 2: sentir Rúbrica de evaluación de sesión n°2
Sesión 3: Amparar
Identificar y apoyar el concepto de buen morir Buen morir

Pregunta de reflexión.
Pensando en mi ser querido, ¿Qué considero una
“buena muerte”?
¿Hay algún ritual, canción, acto u otra práctica de
acuerdo con tu religión y cultura para despedir a tu
ser querido que quieras realizar?

Conocer el manejo administrativo una vez
ocurrida la defunción

Consideraciones previas a la defunción
Manejo administrativo

Conocer el cuidado del cuerpo post mortem Cuidados post mortem
Evaluación de sesión 3: amparar Rúbrica de evaluación de sesión n°3
Sesión 4: Acompañar
Acompañar y orientar una vez ocurrido el
fallecimiento.
Gestión de certificado de defunción con equipo
médico

Contacto telefónico diario hasta defunción.
Certificado de defunción

Evaluación de duelo
*** a los 7 días post fallecimiento de paciente

Pregunta de reflexión ¿qué ocurrió?, ¿Cómo
ocurrió?
Inventario de ansiedad de Beck

Evaluación de la intervención educativa Evaluación final por parte del cuidador principal

Evaluación de sesión 4: acompañar Rúbrica de evaluación de sesión n°4
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CAPÍTULO V

EVALUACIÓN DE RESULTADOS
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CAPÍTULO V EVALUACIÓN DE RESULTADOS

5.1. Rúbricas de evaluación
Con la finalidad de evaluar el alcance de los contenidos por parte del

cuidador/a principal es que se plantean rúbricas para cada una de las

sesiones de la intervención educativa, las cuales se detalla a continuación.
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Tabla 2.
Rúbrica de sesiones de intervención educativa “Acompañando en el último
viaje”

RÚBRICA SESIÓN 1: Reconocer SI NO

Cuidador/a completa datos de actividad “yo soy” y “cuido a…”

Cuidador/a menciona el objetivo del programa de cuidados paliativos en fase de
agonía
Cuidador/a identifica al equipo de cuidados paliativos

Cuidador/a identifica o realiza una reflexión respecto a su significado de cuidar.

Cuidador/a le otorga un significado al cuidar

Cuidador/a identifica una carga física, social o económica

Cuidador/a logra analizar, respondiendo a la pregunta ¿Cómo me siento?
Cuidador/a identifica síntomas de ansiedad durante la última semana y logra
cuantificar su intensidad
Cuidador/a identifica necesidades propias al responder a la pregunta ¿qué
necesito?
RÚBRICA SESIÓN 2: Sentir SI NO

Cuidador/a menciona al menos 3 cuidados en el paciente agónico que le ha
realizado.
Cuidador/a identifica al menos 2 síntomas de agonía en su familiar moribundo.

Cuidador/a identifica un síntoma refractario presente en el enfermo

Cuidador/a identifica el objetivo de la sedación paliativa

RÚBRICA SESIÓN 3: Amparar SI NO

Cuidador/a identifica su concepto de buen morir considerando cultura y creencias
de su familiar agónico
Cuidador/a tiene cédula de identidad de paciente al alcance

Cuidador/a define vestimenta del enfermo o delega la responsabilidad a otro
familiar
Cuidador/a inicia trámites con funeraria o delega esta responsabilidad a otro
familiar
RÚBRICA SESIÓN 4: Acompañar SI NO

Cuidador/a avisa al equipo de cuidados paliativos la defunción

Tiene cédula de identidad al alcance

Cuidador/a realiza al menos 3 cuidados post mortem

Cuidadora describe e identifica sentimientos durante el proceso de muerte y post
duelo.
Cuidador/a identifica síntomas de ansiedad durante la última semana y logra
cuantificar su intensidad
Cuidador/a responde a la evaluación de intervención educativa
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5.2. Indicadores

A continuación, se describen algunos indicadores para la evaluación de la

intervención educativa planteada.

El primer indicador plantea que todos los cuidadores principales de pacientes

oncológicos adultos en agonía en domicilio ingresen al programa educativo.

= n° de cuidadores principales con primera sesión educativa realizada *100

n° total de pacientes fallecidos en domicilio

Valor Óptimo del indicador: 100%

Considerando que la intervención educativa está planteada para 4 días, se

plantea el indicador que apunta a que todos los cuidadores reciban las 4

sesiones de la intervención. Sin embargo, como el fallecimiento del paciente

es una variable independiente, el óptimo se reduce de un 100% a un 80%.

= n° de cuidadores principales con intervención educativa finalizada *100

n° total de pacientes fallecidos en domicilio

Valor Óptimo del indicador: 80%

Medir los niveles de ansiedad del cuidador principal al inicio y al término de la

intervención, con la finalidad de comparar resultados y quizás comprobar si

estas actividades contribuyen a una disminución de la ansiedad o bien hay

factores que no se están considerando.
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Ante esto, se plantea un indicador que mide la disminución de la ansiedad a

nivel individual y grupal, respectivamente.

o = % de reducción de nivel de ansiedad de los cuidadores al

término de la intervención educativa.

Valor Óptimo del indicador: >20%.

= n° de cuidadores que reducen su nivel de ansiedad por estrato según puntaje *100

n° total de cuidadores que reciben programa educativo

Valor Óptimo del indicador: 100%.

La ejecución de esta intervención se obtienen datos que permiten una

monitorización a largo plazo de la intervención educativa tales como el perfil

de los cuidadores con variables, como edad, sexo, parentesco, ocupación,

escolaridad, religión. Con estos datos podemos dar a nuestra intervención un

enfoque de género y cultural, para ajustarnos al perfil de nuestro educando.

Finalmente, por medio de una encuesta la cuidadora principal evaluará la

actividad educativa, teniendo un espacio para opinar y reflexionar si los

contenidos responden a sus necesidades, exponer alguna sugerencia o

felicitaciones en caso de que el programa cumpla o supere con sus

expectativas de servicio.
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CAPÍTULO VI

ANÁLISIS Y CONCLUSIÓN
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CAPÍTULO VI: ANÁLISIS Y CONCLUSIÓN

Este programa educativo es pionero en su enfoque. En la literatura existe

numeroso material que apoya el cuidado de un paciente dependiente crónico,

pero no en el período de agonía y muerte. Culturalmente no se habla de la

muerte, por lo que no todos están familiarizados con los conceptos de

cuidados paliativos, signos y cuidados durante la agonía, o cómo enfrentarse

a la muerte, cuando esta ocurre en domicilio.

Se crea una intervención educativa con conceptos generales, bien dirigidos y

breves, que pueden ser de gran ayuda para el cuidador informal. Basados en

el modelo educativo de la Dra. Vella que busca un aprendizaje en el adulto

basado en el diálogo, es que se plantean preguntas abiertas, por lo que la

enfermera a cargo del programa educativo, deberá contar con las habilidades

técnicas y blandas para poder dirigir la educación. Pues no sólo se busca

entregar contenidos e información, sino hacer de esta experiencia más fluida

y contenida, lo que se intenta cuantificar al medir los niveles de ansiedad.

Este programa contempla el contacto telefónico y la Tele-enfermería, como

medios de comunicación, los cuales se pueden alternar adaptándose

fácilmente a las necesidades y recursos del educando. Esto con la finalidad

de facilitar una comunicación efectiva, basada siempre en el respeto y la

confianza.

El material está disponible de forma virtual e impresa, para facilitar el acceso

a la información a los cuidadores.
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Si bien la intervención la lidera enfermería, es fundamental incluir al equipo

multidisciplinario, en primera instancia a la psicóloga para que pueda hacer

una evaluación del duelo y seguimiento, para poder seguir apoyando a las

cuidadoras en el período de ausencia de su ser querido.

Otro factor a considerar es que, si bien se establece cierto tiempo para la

entrega del contenido, probablemente sufra variaciones entre un cuidador y

otro, pues dependerá de las características propias de cada uno, así como

su capacidad de compresión, interés y emocionalidad.

Los desafíos que impone esta intervención es dar alcance no solo a los

pacientes oncológicos, sino a aquellas enfermedades no oncológicas que

afectan gravemente la calidad de vida e inevitablemente fallecerán, y

también considerar a la población pediátrica.
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6.1 Conclusión

Esta intervención educativa se crea con la intención de ser una herramienta

de orientación para las enfermeras que se desempeñen en el ámbito de

cuidados paliativos, en especial en el ámbito domiciliario, para que puedan

apoyar a los cuidadores principales frente a la situación tan particular como

la agonía de su ser querido.

La primera sesión busca que enfermera y cuidadora, se reconozcan

mutuamente, y logren establecer una relación de confianza y respeto, para

alcanzar una comunicación efectiva. Dando sentido al cuidar y al trabajo de

apoyar el buen morir.

La segunda sesión, se orienta a la identificación de síntomas que podrían

estar presentes en la agonía, y los cuidados pertinentes, para así lograr un

adecuado control de síntomas, apoyados de medidas farmacológicas y no

farmacológicas.

La tercera y cuarta sesión tienen su enfoque en orientar respecto al manejo

del cuerpo una vez ocurrida la defunción, así como del manejo administrativo.

El saber que hacer, o dónde está la información necesaria, puede hacer que

el proceso sea más fluido, y puede contribuir a disminuir la ansiedad de

quienes rodean al paciente en domicilio.

Esta educación y acompañamiento de enfermería, contribuye a aliviar el

sufrimiento del paciente y su familia, ya sea sufrimiento físico, emocional y/o

espiritual, antes y después del proceso de duelo.
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ANEXOS

Anexo 1. Inventario de Ansiedad de Beck, A. (BAI)

1 Adormecimiento o cosquilleo 0 1 2 3

2 Sentirse acalorado 0 1 2 3

3 Debilidad en las piernas 0 1 2 3

4 Incapacidad para relajarse 0 1 2 3

5 Miedo de que suceda lo peor 0 1 2 3

6 Mareo 0 1 2 3

7 Taquicardia 0 1 2 3

8 Inquietud 0 1 2 3

9 Sentirse Aterrorizado 0 1 2 3

10 Nerviosismo 0 1 2 3

11 Sensación de ahogo 0 1 2 3

12 Manos temblorosas 0 1 2 3

13 Escalofríos 0 1 2 3

14 Miedo a perder el control 0 1 2 3

15 Dificultad para respirar 0 1 2 3

16 Miedo a morir 0 1 2 3

17 Sentirse asustado 0 1 2 3

18 Indigestión o molestias

estomacales

0 1 2 3

19 Perdida de la conciencia,

desmayo

0 1 2 3

20 Rostro sonrojado 0 1 2 3

21 Sudoración (no debido a calor) 0 1 2 3
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Anexo 2. Portada de libro “Acompañando en el último viaje”



66

Anexo 3. Actividad “yo soy”. Sesión 1. Re-conocer.

Anexo 4. Actividad “cuido con amor a…”. Sesión 1. Re-conocer.
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Anexo 5. Presentación del programa de cuidados paliativos I. Sesión 1
Reconocer.

Anexo 6. Presentación del programa de cuidados paliativos II. Sesión 1
Reconocer.
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Anexo 7. Significado de cuidar. Sesión 1 Reconocer.

Anexo 8. Actividad pregunta de reflexión. Significado de cuidar. Sesión 1
Reconocer.
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Anexo 9. Repercusiones de cuidar. Sesión 1 Reconocer.

Anexo 10. Actividad pregunta de reflexión repercusiones de cuidar. Sesión 1
Reconocer.
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Anexo 11. Inventario de ansiedad de Beck. Sesión 1 Reconocer.

Anexo 12. Actividad qué necesito. Sesión 1 Reconocer.
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Anexo 13. Signos de últimos días de vida. Sesión 2 Sentir.

Anexo 14. Cuidados del paciente en agonía I. Sesión 2 Sentir.
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Anexo 15. Cuidados del paciente en agonía II. Sesión 2 Sentir.

Anexo 16. Síntomas refractarios y sedación paliativa. Sesión 2 Sentir.
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Anexo 17. Actividad pregunta reflexión de la experiencia. Sesión 2 Sentir.

Anexo 18. Buen morir. Sesión 3. Amparar.
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Anexo 19. Actividad pregunta de reflexión del Buen morir I. Sesión 3.
Amparar.

Anexo 20. Actividad pregunta de reflexión del Buen morir II. Sesión 3.
Amparar.
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Anexo 21. Consideraciones. Sesión 3. Amparar

Anexo 22. Manejo administrativo post mortem. Sesión 3. Amparar
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Anexo 23. Cuidados post mortem. Sesión 3. Amparar

Anexo 24. Actividad post mortem. Sesión 4. Acompañar
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Anexo 25. Página de cierre de libro “Acompañando en el último viaje”.

Anexo 26. Evaluación de intervención del educando. Sesión 4. Acompañar
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