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RESUMEN

La mejor herramienta del médico es la silla...para
escuchar al paciente.

Gregorio Marafion
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En las tres dltimas décadas, un namero creciente de escuelas de Medicina,
particularmente en Europa y USA, han considerado necesario mejorar la
capacitacion de los estudiantes de grado en el cuidado de pacientes gravemente
enfermos, incurables y en el final de la vida. Algunos trabajos sefialan que los
estudiantes de Medicina y los médicos recién egresados consideran que no estan
adecuadamente preparados para atender a estos pacientes. La relacion médico
paciente tiene, en estos casos, caracteristicas propias que requieren una adecuada
preparacion por parte del médico; entre otras cosas, porque el cuidado de los
pacientes en el final de la vida no puede reducirse al control de los sintomas y al
aspecto fisico sino que demanda una atencién integral —fisica, psiquica y espiritual-

de la persona y la contencion y orientacién del grupo familiar que rodea al paciente.

Es recurrente la referencia a que los médicos reciben un entrenamiento pobre
para relacionarse con los pacientes que padecen enfermedades incurables
avanzadas y que estan en situacion de final de vida. EI aumento de los
conocimientos técnicos y cientificos que se deben impartir en la educacion médica
deja muy poco tiempo para ensefar a los alumnos el modo de relacionarse con los
pacientes gravemente enfermos, y para controlar sus emociones y sentimientos en
estas situaciones. Muchos médicos tienen dificultad para comunicarse de un modo
personal con sus pacientes. Enfrentar el enojo, el temor o la angustia de personas
que estan sufriendo les suele resultar incomodo. En pocas situaciones, estas
dificultades son tan patentes como en el trato con los pacientes proximos a la
muerte. Los mismos pacientes gravemente enfermos, sus familias, enfermeras y

demas integrantes de los equipos de salud hacen referencia a la llamativa brevedad
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de las visitas de los médicos. En algunos casos se asume la muerte como un
fracaso; en otros, el encuentro con el paciente moribundo genera ansiedad y

angustia.

En la Republica Argentina, segun datos del afio 2010, de las 309 120 muertes
ocurridas ese afo, 185 000 se debieron principalmente a causas cardiovasculares,
cancer, diabetes y enfermedades pulmonares cronicas. Junto a esto, el 10.7% de la
poblacién es mayor de 65 afios. Este panorama que surge de un envejecimiento de
la poblacion, del crecimiento de las enfermedades cronicas y de un aumento de las
expectativas de vida, subraya la relevancia creciente que los Cuidados Paliativos

tienen y tendran en la practica médica.

Aungue los Cuidados Paliativos histéricamente no estuvieron incluidos en los
planes de estudio de las carreras de Medicina, en las ultimas tres décadas ha
surgido un notable y creciente interés por la ensefianza de esta nueva especialidad
meédica. En la Republica Argentina la educacion en Cuidados Paliativos no figura en
los contenidos basicos, ni en los estandares de acreditacion exigidos por la Comision
Nacional de Evaluacién y Acreditaciéon Universitaria (CONEAU). Por este motivo,
hasta el momento, no ha sido incluida en el plan de estudios de las carreras de grado
para los estudiantes de Medicina. De hecho, hasta el afio 2010, ninguna facultad de
Medicina dictaba Cuidados Paliativos como una materia independiente con

contenidos propios.

La necesidad creciente de tener meédicos formados para tratar y cuidar
adecuadamente a pacientes tan vulnerables como los que padecen enfermedades

cronicas, incurables, progresivas y que se encuentran en etapas de final de vida, nos
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motivo en la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral en el afo
2005, a explorar cudl era la situacion de la ensefianza en Cuidados Paliativos en las
carreras de grado de Medicina y Enfermeria en la Republica Argentina.

Concretamente, nos concentramos en establecer:

- ¢Cual era la percepcion de los estudiantes de Medicina de algunas
facultades de Argentina sobre la capacitacion que habian recibido durante su
carrera de grado en lo referido al cuidado de los pacientes en el final de la

vida, a su sufrimiento y a su muerte?

- ¢Qué experiencia tuvieron los estudiantes en su relacidbn con pacientes

incurables en el final de la vida?

- ¢ Qué actitud asumian los estudiantes para relacionarse con pacientes en el

final de vida, enfrentar su sufrimiento y su muerte?

- ¢ Qué interés presentaban los estudiantes por recibir capacitacion especifica
para atender y cuidar a estos pacientes y qué grado de importancia le

asignaban dentro de su formacion médica?

- ¢ Qué diferencias existieron, si las hubo, entre estudiantes de Medicina y de

Enfermeria?

- ¢ Qué diferencias existieron, si las hubo, entre estudiantes de Medicina de la

Republica Argentina y de otras universidades europeas?

- ¢ Cual seria el impacto que tendria en las actitudes, confort y conocimientos
técnicos de los alumnos, la incorporacion de la materia Cuidados Paliativos en

el curriculum de la carrera de grado?
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La finalidad dltima de esta investigacion fue valorar la conveniencia de la
incorporacion de la ensefianza de los Cuidados Paliativos en la carrera de grado de

Medicina.

Para poder realizar este estudio se disefio y validé un modelo de cuestionario,
para evaluar la percepcion de la capacitacion recibida, la actitud ante el paciente en
el final de la vida y la muerte, la experiencia del contacto con esos pacientes y el
interés por recibir capacitacion, que fue enteramente original y demostrd tener las

caracteristicas psicométricas de: “fiabilidad”, “validez” y “factibilidad”.

La muestra evaluada para realizar este trabajo fue extensa (1342 estudiantes
universitarios encuestados) y variada. Estuvo integrada por estudiantes de Medicina
de Argentina, pertenecientes a universidades publicas y privadas, de primero y sexto
curso, con experiencia y sin experiencia de contacto con pacientes en el final de la
vida; estudiantes de Medicina de primero y sexto curso de universidades de
Pamplona, Espafia y Roma, lItalia; estudiantes de Medicina que cursaron y no
cursaron Medicina Paliativa, como materia electiva; estudiantes de Enfermeria de
primero y quinto curso de escuelas de Enfermeria de la Ciudad Autbnoma de Buenos
Aires y del Conurbano Bonaerense. Esta variedad y amplitud permiti6 comparar

distintas realidades educativas, observar similitudes y sefialar diferencias.

Los resultados obtenidos expresan que estudiantes de Medicina y de
Enfermeria de Argentina perciben que: (a) carecen de capacitacion en Cuidados
Paliativos; (b) las escasas referencias que han recibido durante la carrera se
limitaron principalmente a las materias con mayor contenido humanistico y muy

pocas en las materias clinico-quirdrgicas; (c) deberia incorporarse la ensefianza de

16



los Cuidados Paliativos en el plan de estudios de las carreras de grado de Medicina y
Enfermeria, y (d) estan interesados en recibir una mayor formacion especifica; (e) la
relacion personal con pacientes en el final de la vida es intensa, gratificante, y
enriquecedora; (f) si bien estan dispuestos a dedicar el tiempo que cada paciente
demande para mejorar su situacion y confortarlos, no se sienten capacitados para
llevar una relacion profesional estrecha con estos pacientes y temen involucrase

emocionalmente en exceso y no poder manejar esa situacion.

Como parte de este trabajo de tesis incorporamos la materia Medicina
Paliativa como opcional en el curriculum de la carrera de Medicina de la Universidad
Austral en el afio 2010 (con un esquema tedrico-practico y con una carga horaria de
28 horas de cursada). La materia ha sido eficaz para incorporar conocimientos
técnicos y el modus operandi propio de la Medicina Paliativa y los cuidados vy
atencion de pacientes en el final de la vida. Se pudo brindar un mayor grado de
confort a los estudiantes en el manejo de esas situaciones. Sin embargo, no se
demostré que mejoraran de modo significativamente estadistico las actitudes de los
estudiantes con respecto a los pacientes. Pensamos que para esto haria falta una
capacitacién mas profunda y prolongada, integrada en todo el plan de estudios de la

carrera de grado.

Es importante destacar que es la primera vez que se realiz6 un estudio de
estas caracteristicas en la Republica Argentina. Se exploré la experiencia de
contacto de los estudiantes de Medicina y Enfermeria con PFV, el sufrimiento y la
muerte; se busco conocer la actitud de los estudiantes respecto de estas situaciones

enunciadas, la autopercepcion de la capacitacion recibida y el deseo y necesidad de
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los estudiantes de recibir esa formacion. Ademas, se realizd una experiencia
intervencionista: incluir la materia Medicina Paliativa en una poblacién de estudiantes
y evaluar y comparar el impacto de esta materia en los estudiantes que la cursaron y

a su diferencia con aquellos que no la cursaron.

Con motivo de este trabajo, la Facultad de Ciencias Biomédicas de la
Universidad Austral, fue pionera en incorporar la materia Medicina Paliativa, como
materia electiva e individual. Junto a esto, en el afio 2011, se considerd importante
sugerir al Hospital Universitario Austral, la creaciéon de una unidad de Medicina
Paliativa. Esta unidad inicio su actividad en marzo de 2013, siguiendo los estandares
exigidos por la Joint Commission International, que recientemente ha acreditado al

Hospital Universitario Austral como Centro Académico de Salud.

Como conclusiéon, podemos sefialar que en el ambito de la docencia médica
se observa un consenso global y creciente sobre la necesidad de incluir la
ensefianza de los Cuidados Paliativos en la carrera de grado. En los paises
anglosajones y europeos los progresos en la implementaciéon de este cambio en el
curriculum de la carrera de Medicina estd mas avanzado y desarrollado que en
Latinoamérica. La variedad de métodos y modos de implementar esta capacitacion
es muy amplia y adaptada al curriculum y posibilidades de cada escuela de Medicina.

La inclusion de la ensefianza de los Cuidados Paliativos en la Republica
Argentina en la carrera de grado de Medicina es muy reciente y hasta el afio 2010 no

habia facultades que la hubieran incorporado como materia independiente.

En base a las experiencias recogidas en la bibliografia consultada, a nuestra

propia experiencia de tres afios de dictado de la materia Medicina Paliativa, y a los
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comentarios y sugerencias de los estudiantes encuestados, nos parece que la
ensefianza de la Medicina Paliativa deberia formar parte del plan de estudios de las
carreras de grado de Medicina y de Enfermeria, en lo posible como una materia

obligatoria.

Finalmente, consideramos que la ensefianza de la Medicina Paliativa en las
carreras de grado de Medicina y Enfermeria haria un importante aporte a la
formacion de los futuros profesionales de la salud, toda vez que reforzara aspectos
gue hacen a una situacion unica como es el final de la vida y que no son provistos

por ninguna otra especialidad con la solvencia que se requiere.
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|. INTRODUCCION

Se muere mal cuando la muerte no es aceptada. Se muere

mal cuando los profesionales no estan formados en el

manejo de las reacciones emocionales que emergen en la

comunicacion con los pacientes. Se muere mal cuando se
abandona la muerte al ambito de lo irracional, al miedo y a

la soledad en una sociedad donde no se sabe morir.

Comité Europeo de Salud Publica, 1981
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1. El paciente en el final de la vida o con enfermedades

incurables en fase terminal

A pesar de los avances en la medicina moderna, muchas enfermedades
contintan siendo incurables. Cuando la curacién no es posible, y a menudo no lo es,
el alivio del sufrimiento es el objetivo cardinal de la Medicina. Este axioma es el
nacleo de la filosofia, la ciencia y la practica de la Medicina Paliativa. Para el
paciente con una enfermedad incurable como son algunos canceres las metas de
atencion y el cuidado médico pueden ser el alivio del sufrimiento, la optimizacién de
la calidad de vida hasta que se produce la muerte y la provision de consuelo en la
muerte. El alivio del sufrimiento es universalmente reconocido como un objetivo
prioritario de la atencion médica y, junto con los cuidados paliativos, un derecho

humano basico® 2.

Cuando nos referimos al paciente en final de vida o en situacion de
enfermedad terminal queremos evocar a quien padece una enfermedad incurable y
progresiva, que conduce inevitablemente al final de la vida en el corto plazo. Son
términos médicos que remarcan que una enfermedad no puede ser curada o tratada
de manera adecuada y se espera como resultado la muerte del paciente dentro de

un periodo corto de tiempo (menor a seis meses).

El término Paciente Terminal es una expresion que se popularizé en el siglo
XX para indicar a una persona que se encuentra en la etapa final de algunas
enfermedades cronicas, especialmente de las cancerigenas. Esta fase se inicia en el

momento en que es preciso abandonar los tratamientos de finalidad curativa, que no

21



le aportan beneficios a su estado de salud, para sustituirlos por otros cuyo objetivo es
controlar y paliar los sintomas, tanto fisicos como psiquicos que origina la
enfermedad. En la actualidad se procura abandonar el término paciente terminal. Por
este motivo, en esta tesis nos referiremos a los pacientes que se encuentran en esta

situacién con el término Paciente en el Final de la Vida (PFV).

Se habla de enfermedad en fase terminal cuando aparecen los siguientes
elementos: diagnéstico de enfermedad confirmado; enfermedad avanzada, incurable
y progresiva; sin respuesta a tratamiento especifico; con sintomas intensos,
cambiantes y multifactoriales; que produce un alto impacto emocional en el paciente

y su familia; prondstico de vida inferior a seis meses.

La enfermedad en fase terminal conlleva una serie de cambios radicales para
el paciente y su familia. Para el paciente significa una ruptura con todo lo anterior,
enfrentarse con su enfermedad, adaptarse a su nueva situacion familiar, laboral,
social y espiritual. Se enfrenta a una sintomatologia multifactorial y cambiante, a un
deterioro progresivo, a una incapacidad fisica en aumento y a una dependencia cada
dia mayor de familiares y cuidadores. Las internaciones son cada vez mas
frecuentes. El tratamiento farmacoldgico cambia con frecuencia y muchas veces es
ineficaz. Los gastos ocasionados por la enfermedad son cada vez mayores y en
muchos casos hay una disminucion de los ingresos debido a la incapacidad de
desarrollar una actividad laboral. El alejamiento de las actividades diarias y el
aislamiento social puede aumentar la sensacion de angustia y depresion. En el

aspecto psicologico aparecen los miedos: al dolor, a los nuevos sintomas, a la

22



pérdida de control, a los cambios fisicos y la apariencia externa, a la soledad, al

futuro de su familia, a la muerte®®,

La experiencia del dolor va mas alla de la percepciéon de dolor fisico y abarca

la totalidad de la vida de una persona y se lo suele llamar Sufrimiento o Dolor Total.

El dolor y el sufrimiento son experiencias muy profundas, subjetivas y dificiles
de expresar. El ejercicio antropoldgico de introducirse en la situacion personal por la
gue atraviesa un enfermo en fase terminal arroja luz sobre la percepcién que él
mismo tiene sobre su naturaleza y dignidad como ser humano. Resulta ilustrativo
conocer los detalles del reconocimiento que este tipo de enfermos tiene de si mismo
cuando estan expuestos a grados extremos de fragilidad y dependencia. La correcta
y completa comprension de esa situacion existencial puede permitir afrontar con éxito
la recuperacion en el enfermo de la visibn apropiada de su propia naturaleza y
dignidad humanas, las cuales pueden llegar a cuestionarse e incluso a negarse en
esas circunstancias criticas, tanto por parte del paciente como de su familia y del

equipo de salud.

Como fundamento basico conviene tener siempre presente que nos
encontramos ante un ser humano insustituible y Unico, con una vida e historias

personales, que se esta muriendo y lo sabe.

Una de las primeras percepciones que el enfermo constatara en este proceso
es su vulnerabilidad, fragilidad y dependencia. Muy posiblemente experimente una
inseguridad como nunca ha tenido. Este sentido de desamparo puede llevarlo a

reflexionar acerca de quién es él mismo, mirar hacia atrds y pensar quién ha sido,
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gué ha hecho y cuéles son sus temas pendientes. El paciente experimenta que ya no
controla su vida, que ha perdido su independencia y que comienza a depender de los
demas hasta para las funciones vitales mas basicas. Aqui es cuando puede
comenzar a pensar que es una carga y causa de sufrimientos para los demas, y que
una vida asi es incompatible con la dignidad personal. En estos momentos es

cuando el paciente puede desear y pedir expresamente la muerte®.

El nivel de sufrimiento fisico, psiquico y espiritual se ha vuelto intenso y los
sintomas son en muchos casos refractarios al tratamiento terapéutico. El paciente se
encuentra especialmente sensible, con una afectividad exacerbada, que interpreta

errbneamente la realidad y es causa de mayor sufrimiento.

Esta sensibilidad exacerbada se manifiesta con frecuencia en sus reflexiones,
expresiones orales, escritos y pinturas. A modo ilustrativo se pueden destacar las
reflexiones de Clive Staples Lewis (1898-1963) sobre el dolor: era muy diferente su
exposicion sobre el dolor y la muerte en su obra “El problema del dolor”, que es fruto
de profundas reflexiones y materia de clases y conferencias, que en “Una pena
observada”, donde Lewis ante la enfermedad de cancer y muerte de su esposa sufre
el dolor en primera persona. Lo mismo ocurre en las pinturas de Frida Khalo, que a
los 18 afios sufre un accidente que la deja mental y fisicamente imposibilitada de
realizar sus estudios de Medicina y comienza a expresarse a través de la pintura,
que es reflejo de su biografia (Figuras 1 y 2). También, Edvard Munch refleja en sus
pinturas la enfermedad, la muerte y las ideas obsesivas que llenaron su infancia y su

juventud (Figuras 3y 4).
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Figura 1. Frida Khalo (1907-1954)

Figura 2. Frida Khalo, La columna rota

"JAMAS EN TODA LA VIDA OLVIDARE TU PRESENCIA. ME ACOGISTE DESTROZADA Y ME

DEVOLVISTE INTEGRA, ENTERA."
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Figura 3. Edvard Munch (1863-1944), El grito.
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Figura 4. Edvard Munch (1863-1944), Death in the sickroom.
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En esta fase el paciente estd necesitado de una explicacion totalizante, una
aclaracion de por qué sufre asi y de si ese dolor tiene que ver realmente con él o, por
el contrario, es algo extrafio y ajeno a su naturaleza. Para asimilar lo que le sucede
requiere romper el silencio. Necesita hablar libre y espontaneamente, expresar sus
sentimientos, conocer la verdad sencilla de lo que le estd sucediendo, acciones
posibles en un contexto de dialogo entre el paciente y el médico, el enfermo y su
familia. En este momento el enfermo reclama médicos y enfermeras con una alta
capacitacién técnica pero expertos en humanidad; necesita comprension porgue
ahora ya sélo alcanza a entender un lenguaje sencillo que es el que le permitiria
reenfocar correctamente la realidad de su enfermedad y la inminencia de su muerte
(), Pregunta callada o abiertamente si existe alguna alternativa viable que no sea la
muerte en esa fase final de la enfermedad. En definitiva suplica, si es posible, la des-
aparicion o, al menos el alivio y la disminucion de su sufrimiento, para llegar a un
equilibrio con la vida. También pueden encontrarse casos de pacientes que prefieren
sencillamente no saber o que soliciten acceder a una informacion parcial sobre su

estado y pronostico.

De todos modos, como aconsejaba la doctora Cecily Saunders (Figura 5), al
PFV se le ha de transmitir con palabras y con gestos: me importas tu por ser tu, sin
juzgarte, me importas por ser quién eres, donde estés, como estés, como seas y me

importas hasta el Gltimo momento®*?,

Cuando el equipo médico se propone cuidar pacientes que estan en el final de

sus vidas, tiene por delante un reto incomparable: ejercer una medicina que
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sobrepasa lo cientifico, ya que su funcion es irreductible al control de sintomas y al

alivio del dolor en general.

La Medicina Paliativa a través de unos cuidados especializados en la atencion
de enfermos incurables esta promocionando la recuperacion de lo que es cada ser
humano, de su naturaleza y su dignidad. Por este motivo, muchas asociaciones
médicas de Europa y América estan promoviendo los Cuidados Paliativos para los
enfermos incurables en su fase terminal y que los cuidados del final de la vida se
incorporen como una competencia basica mas de todos los profesionales sanitarios

con independencia de su especialidad.

2. Cuidados Paliativos: Una nueva filosofia de los cuidados del

paciente

La atencion y cuidado de los pacientes con enfermedades incurables,
progresivas, avanzadas, con riesgo para su vida o que estan en el final de su vida,
no constituye una actividad intrinsecamente nueva en la Medicina. La novedad
estriba en la reorganizacion y profesionalizacion del proceso paliativo ante ingentes
cambios sanitarios y socio-culturales acaecidos en el Ultimo tercio del pasado

siglo®V.

Siempre hubo comunidades que se dedicaron a cuidar de modo profesional a
los desahuciados, pero a mediados del siglo pasado comenzd en Inglaterra con

Cecily Saunders lo que luego seria el movimiento “hospice”. La fundacion del St.
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Christopher’s Hospice por la Dra. Cecily Saunders constituyé un hito fundamental en
la historia de los Cuidados Paliativos y, con ello, de las Unidades de Cuidados

Paliativos Hospitarias("" 1213,

Ante una necesidad concreta y acuciante Cecily Saunders buscé una solucion
cientifica y profesional, fundamentada en la investigacion clinica, abierta a todo el

mundo y llevada a cabo por personas con muy distinta capacitacion profesional®®.

Se procurd dar una atencion integral al paciente en el final de la vida: aliviar
su sufrimiento fisico, psiquico, espiritual y social. No s6lo acompafar al paciente, ni
darle una atencion psicologica o espiritual, sino en primer lugar aliviar el dolor fisico y
la sintomatologia agobiante que padecian en una época en que recién comenzaba el
desarrollo de una farmacoterapia que hasta ese momento era muy limitada. Sobre la
base de una estricta investigacion clinica (escuchar al paciente, anotar y analizar los
resultados) se fundamento la administracion de la morfina en dosis (analgésicas) que
permitian liberar al paciente del dolor, manteniendo su estado de conciencia, sin

generar las temidas adiccién y tolerancia.

~

Figura 5. Dame Cecily
Sanders (1918-2005).
Fundadora del
movimiento Hospice.

Transformé el cuidado de
los pacientes incurables
en estado terminal
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Lentamente, contra corriente y con mucho esfuerzo, la atencién de los
pacientes en el final de la vida se ha ido profesionalizando como un campo mas de la
Medicina Asistencial a través de la Medicina Paliativa. Sin embargo, son pocos los
paises donde esta rama de la Medicina es una especializacibn o una sub-
especializacion o donde la salud publica contempla instrumentos para atender a los
pacientes en el final de la vida y a sus familias, ya sea mediante la asistencia

domiciliaria o la internacion institucional.

Los Cuidados Paliativos son aquellas intervenciones y cuidados que estan
dirigidos a las personas con enfermedades avanzadas y a sus familias cuando la
expectativa médica ya no es la curacion. Se trata de un enfoque que tiene por
objetivo principal mejorar la calidad de vida del paciente y su familia, proporcionando

una atencion integral brindada por equipos de trabajo interdisciplinarios.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su reporte del afio 1990,
define a los Cuidados Paliativos como “el cuidado total, activo y continuado de los
pacientes y sus familias por un equipo multiprofesional cuando la expectativa médica
no es la curacion. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas

psicolégicos, sociales y espirituales es primordial’®.

Posteriormente, en el afio 2002, la OMS ha ampliado esa definicion y
considera a los Cuidados Paliativos como un enfoque que mejora la calidad de vida
de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados a una
enfermedad potencialmente mortal, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento

por medio de un diagnéstico precoz, una evaluacion adecuada y el oportuno
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tratamiento del dolor y de otros problemas, tanto fisicos como psicosociales y

espirituales”

La OMS completa su definicibn con los siguientes principios sobre los

Cuidados Paliativos®:
- proporcionan alivio del dolor y otros sintomas;
- afirman la vida y reconocen la muerte como un proceso natural;
- no intentan acelerar ni posponen el fallecimiento;
-integran los aspectos psicosociales y espirituales en el cuidado del paciente;

- proporcionan un apoyo para ayudar a los pacientes a mantener hasta el

fallecimiento el mayor nivel de actividad posible;

- ofrecen su ayuda a la familia a lo largo del proceso de la enfermedad y luego

en el duelo;

- trabajan en equipo para resolver las necesidades del paciente y de sus

familiares y, cuando es preciso, el apoyo en el duelo;

- no solo pretenden mejorar la calidad de vida, sino que pueden influir también

de manera positiva en el curso de la enfermedad;
- se pueden aplicar de manera temprana en la evolucion de la enfermedad,

- y asociados a otros tratamientos como la quimioterapia y la radioterapia,
estan dirigidos a prolongar la supervivencia y incluyendo también los estudios
encaminados a comprender y a tratar de manera mas adecuada las

complicaciones que puedan afectar al paciente.
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El area asistencial de los Cuidados Paliativos incluye pacientes con
enfermedades oncologicas, neurologicas evolutivas o degenerativas, renales
cronicas, sindrome de inmunodeficiencia adquirida, enfermedades metabdlicas,
geneéticas, etc., potencialmente letales a corto o mediano plazo y que no responden a

tratamientos disponibles en la actualidad con finalidad curativa.

A diferencia del sistema tradicional de atencidén al paciente que padece una
enfermedad incurable, el sistema de Cuidados Paliativos es un tipo de asistencia en
el que la unidad de tratamiento esta constituida por el paciente y la familia. En este
sentido, se considera fundamental la inclusién de la familia completa para lograr

brindar una atencion satisfactoria.

A su vez, es importante enfatizar el caracter interdisciplinario de la Medicina
Paliativa. Los equipos de trabajo necesariamente deben estar conformados por
profesionales de distintas disciplinas: médicos, psicélogos, trabajadores sociales y
enfermeras, entre otros, a los fines de poder brindar una asistencia integral al

paciente y su familia.

En este sentido, cabe mencionar que la Medicina Paliativa promueve un tipo
de tratamiento del dolor y de otros sintomas en cuatro dimensiones: fisico,
emocional, social y espiritual, y se propone favorecer el mejoramiento de la calidad
de vida de los pacientes con una enfermedad grave, incurable y progresiva mediante

un adecuado tratamiento del dolor y otros sintomas en el proceso de su muerte.

Esta filosofia del cuidado, que ha ido perfilandose mejor con el tiempo,
defiende que los Cuidados Paliativos no deben limitarse a los dltimos dias de vida,

sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad y en funcion de
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las necesidades de los pacientes y sus familias. La OMS, ya en 1990, en el
documento técnico “Cancer Pain Relief and Palliative Care”® emplazaba a sustituir el
modelo tradicional en el que el inicio de estos cuidados se producia solo al final del
proceso de enfermedad, por otro en el que se considerasen a lo largo del proceso de
enfermedad y fuese incorporandose en funcion de las necesidades. Si bien los
Cuidados Paliativos se iniciaron ligados al cancer, han ido evolucionando y hoy se
dirigen también pacientes con enfermedades cronicas evolutivas de cualquier edad

en situacion avanzada y terminal.

Los criterios propuestos para la definicion de paciente con enfermedad en fase

avanzada/terminal son:
- Diagnostico de enfermedad confirmado;
- enfermedad avanzada, incurable y progresiva,
- escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos;

- evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades, con

sintomas intensos, cambiantes y multifactoriales;

- alto impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo de salud;
- pronéstico de vida limitada, inferior a seis meses;

- repercusiones sobre la estructura cuidadora;

- alta demanda y uso de recursos.
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3. El desarrollo de los Cuidados Paliativos en Latinoamérica

Desde la perspectiva internacional, el Observatorio Internacional de cuidados
al final de la vida ha elaborado un mapa mundial sobre el desarrollo de los Cuidados
Paliativos en el mundo. La mitad de los 234 paises incluidos en el estudio habian
desarrollado alguna forma de Cuidados Paliativos, aunque solamente 35 paises
lograron alguna integracién con el resto de los servicios sanitarios, como Argentina,
Australia, Canada, Chile, Costa Rica, Eslovenia, Espafia, Estados Unidos de
Ameérica, Hong Kong, Hungria, Islandia, Israel, Japon, Kenia, Malasia, Mongolia,
Nueva Zelanda, Noruega, Polonia, Rumania, Singapur, Sudafrica, Suiza vy

Uganda®®.

A finales del afio 2012 se publicé el Atlas de Cuidados Paliativos en
Latinoamérica®™ . Este trabajo de investigacién es un estudio descriptivo de
analisis comparativo de datos y/o estimaciones sobre el desarrollo de servicios e
iniciativas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica. El desarrollo y modelo de este
atlas se bas6é en el Atlas de Cuidados Paliativos de la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos®” y significé una puesta al dia de la situacién de los Cuidados

Paliativos en la region.

Latinoamérica se caracteriza por su gran heterogeneidad (Tablal). Entre sus
19 paises de lengua espafiola y portuguesa se encuentran paises del tamafio de
Brasil (41% de la superficie de Latinoamérica) que es 405 veces mas grande que El
Salvador (0.1% de Latinoamérica). Brasil tiene el 34% de la poblacion de la region,

mientras que Uruguay 0.6%. La cantidad de médicos por habitantes es de
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67.3/10000 en Cuba a 1.5/10000 en Colombia. Esta desigualdad global se expresa
también en el nivel de ingresos per capita, nivel de pobreza, alfabetizacion y gastos

en salud y educacion®®,

En Latinoamérica hay un promedio de 1.2 servicios/unidades/equipos de
Cuidados Paliativos por millon de habitantes (1IMM hab). El rango es de 14.6 (Costa
Rica) a 0.24 servicios/IMM hab en Honduras y un total de 693 servicios en toda la
region. En numeros absolutos con 138 servicios, Argentina tiene la mayor cantidad
(20%) de los servicios de la region (Tabla 2). En todo Latinoamérica hay 0.08 centros

de dia y 0.19 equipos de voluntarios/IMM hab®®.

Ocho paises latinoamericanos tienen una asociacion de Cuidados Paliativos:
Argentina, Colombia, Ecuador, El Salvador, Paraguay, Peru, Uruguay y Venezuela.

Brasil y Costa Rica tienen dos asociaciones y México tiene tres.

Grupos de investigacion activos se encuentran en Chile (10), en Argentina (5),
en México (5), en Cuba (4), en Colombia (4), en Panama (2) y en Republica

Dominicana (1).

Seis paises tienen una ley de Cuidados Paliativos. Diecisiete paises tienen un

programa nacional de cancer y 13 de ellos incluyen Cuidados Paliativos®.

En el comienzo de la década de 1980, diversos profesionales comenzaron a
promover el desarrollo y la ensefianza de los Cuidados Paliativos en los distintos
paises. Los primeros servicios de Cuidados Paliativos comenzaron en Colombia en
1981, en la Republica Argentina en 1982, en Uruguay en 1985, en Republica

Dominicana en 1988, en Pert y en Méjico en 1989, en Costa Rica en 1990, en
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Paraguay y en Cuba en 1995, Brasil y Ecuador en 1996, Venezuela en 2001, El
Salvador en 2002, Bolivia en 2004, Guatemala en 2005 y Nicaragua en 2006

(Tabla 3).

Sin embargo, el desarrollo de los Cuidados Paliativos en Latinoamérica ha
sido erratico y sin un patron definido. A pesar del progreso de los ultimos 30 afos, las
condiciones no son las adecuadas para el desarrollo de Cuidados Paliativos de
calidad y existen serias deficiencias en el modo con que los sistemas de salud cuidan
a los pacientes en el final de la vida. Pacientes con enfermedades incurables y
avanzadas sufren en los estadios finales de sus vidas y mueren con dolor. La
calidad de vida durante el proceso de morir es pobre y se manifiesta en la falta de
control del sufrimiento, pobre comunicacion entre los profesionales, el paciente y su

familia y una importante carga para la familia cuidadora.

Actualmente, se puede afirmar que existe una necesidad creciente de
Cuidados Paliativos como un componente de los servicios de salud. Si bien hubo un
cierto crecimiento en términos de numero de equipos profesionales, programas de
Cuidados Paliativos y consumo de opioides, no es suficiente para la cobertura de la
poblacién necesitada: los Cuidados Paliativos no estan disponibles para la mayor

parte de la poblacion de Latinoamérica (Tabla 4).
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Tabla 1: Caracteristicas demograficas regionales

(CE (Y
per Gastos per
., P Densidad Médicos/ Clasificacion PIB capita capita del
0, 0,
ReREsISe (%) Area (%) (hab/km2) 10000 hab | Banco Mundial (2011) febieze totales gobierno
ensalud en salud (%)
(2010)
Argentina 40117096  (7.1) | 3745997 (17.9) 10.7 31.5 mediano alto | 15559.35 | 0.797 ':Ifg' 0.9% 8.1 1287 | 703 (54.6)
Bolivia 10426154 (1.8) 1098581 (5.2) 9.5 12.2 mediano bajo 4736.82 0.663  medio 14.0% 4.8 233 147 (63.1)
Brasil 192376496 (34.1) | 8514877 (40.7) 22.6 17.6 mediano alto 11585.41 | 0.718 alto 3.8% 9.0 1028 483 (47.0)
Chile 17248450  (3.1) 756626 (3.6) 22.8 10.3 mediano alto | 15874.10 | 0.805 ?I:Z 0.8% 8.0 1199 578 (48.2)
Colombia 46044601 (8.2) 1141748 (5.5) 40.3 1.5 mediano alto 9479.61 0.710 alto 16.0% 7.6 713 518 (72.7)
Costa Rica 4301712 (0.8) 51100 (0.2) 84.2 13.2 mediano alto 11134.49 | 0.774 alto 0.7% 10.9 1242 845 (68.0)
Cuba 11241161 (2.0) 109884 (0.5) 102.3 67.3 mediano alto 9900.00 0.776 alto no datos 10.6 431 394 (91.4)
Ecuador 14483499 (2.6) 272045 (1.3) 53.2 16.9 mediano alto 8206.43 0.720 alto 5.1% 8.1 653 243 (37.2)
El Salvador 6216143 (1.1) 21040 (0.1) 295.4 15.9 mediano bajo 7683.01 0.679 medio 5.1% 6.9 450 278 (61.8)
Guatemala 14713763 (2.6) 108899 (0.5) 135.1 9.0 mediano bajo | 4998.46 | 0.574 medio 13.1% 6.9 325 116 (35.7)
Honduras 8215313 (1.5) 112492 (0.5) 73.0 5.7 mediano bajo | 4231.71 | 0.625 medio 23.3% 6.8 263 171 (65.0)
México 112322757 (19.9) | 1964375  (9.4) 57.0 19.6 mediano alto | 14849.46 | 0.770 alto 3.4% 6.3 959 469 (48.9)
Nicaragua 6071045 (1.2) 130000 (0.6) 46.7 3.7 mediano bajo | 2685.32 | 0.589 medio 15.8% 9.1 253 135 (53.4)
Panama 3405813 (0.6) 75517 (0.4) 45.1 15.0 mediano alto 12965.19 | 0.768 alto 9.5% 8.1 1123 844 (75.2)
Paraguay 6561785 (1.2) 406752 (1.9) 16.1 11.1 mediano bajo 4919.55 0.665 medio 5.1% 5.9 302 110 (36.4)
Peru 28664989 (5.1) 1285216 (6.1) 22.3 9.2 mediano alto 9641.92 0.725 alto 5.9% 5.1 481 260 (54.1)
RDEFr)r;inicana 10010590  (1.8) 48442 (0.2) 206.6 18.8 mediano alto 9688.45 | 0.689 medio 4.3% 6.2 578 250 (43.3)
Uruguay 3286314 (0.6) 176215 (0.8) 18.6 37.4 mediano alto 14667.18 | 0.741 alto 0.0% 8.4 1188 797 (67.1)
Venezuela 28946101 (5.1) 916445 (4.4) 31.6 19.4 mediano alto 11705.84 | 0.735 alto 3.5% 4.9 589 206 (35.0)
Total 564653782 100% 20936250 100% 70.5*% 17.6* 9711,17* 0,711*  alto

*Media aritmética

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, 2012
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Tabla 2: Servicios de Cuidados Paliativos

Servicios/

. . . Servicios / Servicios / Servicios/
_ReS|den<.:|a_\ .. Centro Unld.ades en Unidades en Equipos Equipos de Servicios Centros de Voluntarios
tipo hospicio Atencion . hospitales de ) . . . p . . . .
(mill. d domiciliari comunitario 2do nivel hospitales de multinivel apoyo totales (mill. dia (mill. de tipo hospicio
':'b' € omictliaria - (mill. de habs.) °,""';’e 3er nivel (mill.  (mill. de hospitalario de habs.) habs.) (mill. de habs.)
L (:‘;b's.)e de habs.) habs.) (mill. de habs.)

Argentina 11 (0.27) 21 (0.52) 0 (0.00) 2 (0.05) 21 (0.52) 16 (0.40) 80 (1.99) 151 (3.76) | 9 (0.22) 2 (0.05)
Bolivia 1 (0.10) 1 (010 | o (0.00) | 0  (0.00) 0 (000) | 3 (029 [ 1 (010 6 (058 | 1 (010 | 10 (0.96)
Brasil 6 (0.03) 24 (0.12) 0 (0.00) 0 (0.00) 16 (0.08) 26 (0.14) 21 (0.11) 93 (0.48) (13  (0.07) 12 (0.06)
Chile 3 (0.17) 83 (4.81) 0 (0.00) (32 (1.86) 28 (1.62) | 57 (3.31) 74 (4.29) 277 (16.06) | O (0.00) 30 (1.74)
Colombia 4 (0.09) 2 (0.04) 0 (0.00) 1 (0.02) 13 (0.28) 3 (0.07) 0 (0.00) 23 (0.50) | 0 (0.00) 1 (0.02)
Costa Rica 2 (0.46) 0 (0.00) 17 (3.95) 0 (0.00) 0 (0.00) 43 (10.0) 1 (0.23) 63 (14.65) | 7 (1.63) 44 (10.23)
Cuba 0 (0.00) 40 (3.56) 7 (0.62) 0 (0.00) 3 (0.27) 0 (0.00) 1 (0.09) 51 (4.54) 0 (0.00) 0 (0.00)
Ecuador 3 (0.21) 2 (0.14) 0 (0.00) 0 (0.00) 2 (0.14) 3 (0.21) 2 (0.14) 12 (0.83) | 1 (0.07) 1 (0.07)
El Salvador 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 1 (0.16) 3 (0.48) 0 (0.00) 4 (0.64) | 2 (0.32) 0 (0.00)
Guatemala 3 (0.20) 1 (0.07) 0 (0.00) 0 (0.00) 3 (0.20) 0 (0.00) 0 (0.00) 7 (0.48) 0 (0.00) 1 (0.07)
Honduras 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 1 (0.12) 1 (0.12) 2 (0.24) 1 (0.12) 1 (0.12)
México 7 (0.06) 47 (0.42) 17 (0.15) 34 (0.30) 10 (0.09) 4 (0.04) 0 (0.00) 119 (1.06) 1 (0.01) 14 (0.13)
Nicaragua 0 (0.00) 1 (0.16) 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 5 (0.82) 7 (1.15) 13 (2.14) 8 (1.32) 1 (0.16)
Panama 0 (0.00) 2 (0.59) 3 (0.88) 2 (0.59) 1 (0.29) 0 (0.00) 1 (0.29) (2.64) | 0 (0.00) 2 (0.59)
Paraguay 1 (0.15) 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 1 (0.15) 0 (0.00) 2 (0.30) 4 (0.61) | 0 (0.00) 1 (0.15)
Peru 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 1 (0.03) 7 (0.24) 4 (0.14) 0 (0.00) 12 (0.42) | 0 (0.00) 1 (0.03)
Rep. Dominicana 1 (0.10) 0 (0.00) 0 (0.00) 0 (0.00) 3 (0.30) 2 (0.20) 2 (0.20) 8 (0.80) 0 (0.00) 2 (0.20)
Uruguay 1 (0.30) 0 (0.00) 1 (0.30) 1 (0.30) 6 (1.83) 14 (4.26) 0 (0.00) 23 (7.00) 1 (0.30) 0 (0.00)
Venezuela 1 (0.04) 0 (0.00) 23 (0.79) 8 (0.28) 10 (0.35) 3 (0.10) 0 (0.00) 45 (1.56) | O (0.00) 2 (0.07)

125 (0.22) 187 (0.33) | 193 (0.34) 922 (1.63) 44 (0.08) 125 (0.22)

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, 2012
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Tabla 3: Surgimiento de Cuidados Paliativos por pais y afio
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Tabla 4: Actividades Profesionales en Cuidados Paliativos

Participantes al
VI Congreso
ALCP
(participacion
cientifica total*)

.., . Participantes al
Asociacion Estandares. P

Grupos de Cooperacion Congreso Journal Miembros | V Congreso ALCP

de Cuidados . .. . . normas o . Directorio . S
paliativos investigacion internacional Nacional nacional de ALCP (participacion

uias Al
& cientifica total*)

Argentina 1 5 10 Si Si 1 0 36 268 -89 50 -52
Bolivia 0 0 1 No No 0 0 1 2 -4 1 0
Brasil 2 1 1 Si Si 2 1 43 91 -70 483 -269
Chile 0 27 3 Si Si 2 0 24 50 -13 34 -10
Colombia 1 4 3 No Si 0 0 20 56 -21 20 -9
Costa Rica 2 0 4 Si Si 1 0 8 26 -3 3 -2
Cuba 0 4 5 Si Si 0 0 4 1 -2 3 -3
Ecuador 1 0 4 No Si 0 0 10 13 -2 12 -5
El Salvador 1 0 5 No Si 0 0 9 3 0 5 -1
Guatemala 0 0 3 No No 0 0 7 2 -2 6 -1
Honduras 0 0 1 No No 0 0 3 0 0 2 0
México 3 4 10 Si Si 0 0 27 20 -15 9 -6
Nicaragua 0 0 1 Si No 0 0 1 0 0 2 0
Panama 0 2 2 Si Si 0 0 15 15 -1 18 -4
Paraguay 1 0 0 Si Si 0 0 4 13 0 38 0
Peru 1 3 3 No Si 0 0 15 31 -2 9 -5
gi‘r’:i:'if:na 0 1 3 No No 0 0 3 7 2 6 0
Uruguay 1 0 2 Si Si 0 0 16 42 -8 38 -18
Venezuela 1 0 4 No No 1 0 12 12 -9 23 -16

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, 2012
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4.  El desarrollo de los Cuidados Paliativos en Argentina

La Republica Argentina cuenta con una superficie continental de 3 745 997
km2, una poblacion de 40 177 096 habitantes, una densidad demografica de 10.7

hab/km? y 31.5 médicos por 10 000 habitantes*® (Tabla 5).

Las primeras iniciativas individuales y aisladas vinculadas a los Cuidados
Paliativos surgen a mediados de la década del 80. El primer Programa de Cuidados
Paliativos, siguiendo los lineamientos de la OMS, comenz6 en Buenos Aires en 1985
con el trabajo de la Fundacion Prager-Bild. En septiembre de 1986 se realizo, en la
Academia Nacional de Medicina en Buenos Aires, la Primera Conferencia
Internacional sobre Hospice y Cuidados Paliativos. Durante la misma época, en
Marzo de 1985, en la ciudad de San Nicolas, el Dr. Roberto Wenk, trabajando con
otros profesionales y, especialmente con voluntarios, cred el denominado Programa
Argentino de Medicina Paliativa. La base fundamental de ese Programa fue la
docencia y especialmente el cuidado paliativo domiciliario, siguiendo las normas de
la OMS. Simultdneamente nacen otras iniciativas pioneras en diferentes ciudades:
Buenos Aires, Rosario, Cérdoba y Mar del Plata, conformandose un conjunto de
pioneros en Cuidados Paliativos de pacientes adultos y pediatricos (Doctores
Gustavo De Simone, Hugo Fornells, Rosa Germ, Jorge Luis Manzini, Maria de los
Angeles Pruvost, Alvaro Sauri, Licenciada en Enfermeria Marta Junin, Licenciada en
Psicologia Noemi Fisman y otros), apoyados desde el inicio por lideres
internacionales como Robert Twcyross y Mary Baines (Gran Bretafia), Vittorio

Ventafrida (Italia), Xavier GoOmez Batiste y Marcos GOmez Sancho (Espafia). Se
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crean servicios de Cuidados Paliativos en los hospitales dependientes de la
Universidad de Buenos Aires, a partir de profesionales pioneros (Instituto Angel
Roffo: Dr A. Sauri, Hospital de Clinicas: Dra. Rosa Mertnoff, Instituto Alfredo Lanari:
Dra. Vilma Tripodoro) asi como en diferentes hospitales de la ciudad de Buenos

Aires y del interior del pais ** 182D,

En Julio de 1990, en San Nicolas, se realizo el Primer Curso Internacional de
Control de Dolor y Medicina Paliativa, contando con la presencia del Dr. Charles
Cleeland y del argentino Dr. Eduardo Bruera (M. D. Anderson Cancer Center,
Houston, Texas, USA) y representantes de diferentes equipos nacionales que ya
estaban trabajando en Cuidados Paliativos. En 1992 comienza la actividad educativa
sistematica con certificacion universitaria, a través del programa liderado por el Dr.
Gustavo De Simone, en vinculo académico con la Universidad de La Plata y con el

Prof. Robert Twycross (Universidad de Oxford).

En enero de 1994, después de que aquel grupo de pioneros fundara
informalmente lo que mas tarde llegaria a ser la Asociacién Argentina de Medicina y
Cuidados Paliativos, se obtuvo la figura legal de sociedad cientifica sin fines de lucro
con personeria juridica. A partir de aqui fueron surgiendo otros equipos en las
principales ciudades del pais, con sélida formacién de sus integrantes (entre otros:
Rosario, Neuquén, localidades del Gran Buenos Aires, etc.). La comunicacion entre
los diferentes equipos fue creciendo, y la Asociacion Argentina de Medicina y
Cuidados Paliativos se transformé en una entidad de encuentro e intercambio de
experiencias. A partir del afio 2000 se llega a la firma de un convenio de colaboracion

reciproca entre el Ministerio de Salud de la Nacion y la Asociacion Argentina de
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Medicina y Cuidados Paliativos (AAMyCP), con el objetivo de impulsar el desarrollo
de multiples actividades. Referentes delegados de los equipos lideres, participan en
la redaccion de las Normas de Organizacion y Funcionamiento de los Cuidados
Paliativos, aprobadas por Resolucion 643/2000 y Resolucién 934/2001 del Ministerio
de Salud de la Nacion, incorporandose las mismas al Programa Nacional de Garantia
de Calidad de la Atencion Médica e iniciando el proceso de categorizacion de
servicios. Estas normas, bajo la nueva denominacion de directrices, fueron
actualizadas a fines del 2011 con la participacion de expertos convocados por las
autoridades del Programa de Garantia de Calidad de la Atencion Médica del
Ministerio de Salud de la Nacion. Sin embargo, aun no hay una politica nacional de
salud para implementar los Cuidados Paliativos debido a que no existe una ley de

caracter nacional (Tabla 6).

Se inicia, ademas, en el terreno académico, el proceso de certificacion de la

actividad, estableciéndose el vinculo necesario con las instituciones pertinentes.

En el ambito de la ciudad de Buenos Aires se crea en 2006 el Programa de
Residencia Interdisciplinaria de Cuidados Paliativos para la formacion de expertos.
En 2010 fue aprobada por la CONEAU la Maestria en Cuidados Paliativos
desarrollada por el Instituto Pallium y certificada por la Universidad de El Salvador
(USAL). En 2011 avanza la aprobacion de la creacion de la especialidad Medicina
Paliativa. El tipo de acreditacion vigente para Medicina Paliativa es el de
Certificacion. Diferentes cursos de pre y postgrado vienen desarrollandose en
universidades publicas y privadas. Entidades como el Consejo Académico de Etica

en Medicina, desarrollan regularmente simposios de promocion y actualizacion de
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conocimientos cientificos y pautas éticas focalizados en la asistencia en el final de la

vida (15 18-21)

En cuanto a los servicios de Cuidados Paliativos, podemos distinguir entre*®:

(Tabla 7 y Anexo 1V)

- Servicios exclusivos del primer nivel de atencion: se identificaron 11 residencias tipo
hospicio (Hospice), cada una tiene con 10 a 16 camas. Se identificaron 20 equipos
de atencion domiciliaria, suministrados por tres proveedores: Medicina prepaga o
sistema privado (9), Seguridad social u Obras sociales y Organizaciones No

Gubernamentales (ONGSs) (3).

- Servicios/Unidades exclusivos en Hospitales de segundo nivel de atenciéon: se
identific6 un soOlo servicio/unidad de Cuidados Paliativos que funciona

exclusivamente en un hospital de segundo nivel de atencion.

- Servicios/Unidades exclusivos en hospitales de tercer nivel: en esta categoria se
incluyeron los hospitales de mediana y alta complejidad. Se identificaron 13
servicios/unidades de Cuidados Paliativos que funcionan exclusivamente en
hospitales de tercer nivel de la Ciudad de Buenos Aires (6), Provincia de Buenos
Aires (5) y Ciudad de Rosario (2). Todos los servicios/unidades cuentan, ademas del
personal médico y de Enfermeria, con servicio de psicologia/psiquiatria y trabajo
social. Algunos servicios cuentan adicionalmente con fisioterapeutas, voluntarios,
capellanes, kinesidlogos, terapistas ocupacionales y nutricionistas, entre otras
disciplinas. Sin embargo, los servicios adicionales no son exclusivos para Cuidados

Paliativos, sino que comparten tareas con otros servicios.
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- Servicios/Equipos Multi-nivel: se identificaron 14 servicios/equipos multinivel. Estos
equipos se encuentran ubicados en: Ciudad de Buenos Aires (3), Provincia de
Buenos Aires (3), Provincia de Rio Negro (3), Provincia de Mendoza (3), Provincia de
Neuquén (1), Provincia de Chubut (1). Estos servicios poseen equipo completo de

Cuidados Paliativos en internacion, ambulatorios y domiciliarios.

- Servicio/Equipo de apoyo hospitalario: se identificaron aproximadamente 80
equipos de soporte hospitalario. Se encuentran distribuidos por todo el pais: en
Ciudad de Buenos Aires y las provincias de Buenos Aires, Santa Fe, Cdérdoba,
Neuquén, Rio Negro, Tucuman, Chubut Misiones, Jujuy y La Pampa, entre otros. Es

probablemente la modalidad de equipos mas frecuente en la Argentina.

- Se identificaron 9 centros de dia localizados en la Ciudad de Buenos Aires (6),

conurbano bonaerense (2) y Mendoza (1), y tres equipos de voluntarios ** 182,

Argentina tuvo la primera Asociacion Nacional de Cuidados Paliativos de la
region, la Asociacién Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos (AAMyCP), creada
informalmente en 1991 y formalizada en 1994. La AAMyCP es una asociacion
cientifica interdisciplinaria, con 110 miembros en 14 de 23 provincias. Promueve la
realizacion de actividades cientificas, la cooperacién académica internacional y la

difusién dentro de la comunidad®?.

En cuanto a la tipologia del nivel de desarrollo, de acuerdo con la clasificacion
de Wright*¥, Argentina se encuentra en el nivel 4 con los servicios de Cuidados
Paliativos, en una etapa de integracion preliminar con los servicios de salud

estandar.
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Tabla 5: Datos sociodemograficos de Argentina

Datos generales

Poblacién (2010) 40 117 096 habitantes
Superficie continental 3 745 997 km?
Densidad demogréfica 10.7 hab/km?2
Médicos por 10 000 habitantes 315

Variables macroeconémicas

Clasificacion en Banco Mundial Ingresos medianos altos
Ingreso per capita (PIB) (estimado 2011) 15559.4 (PPA int $)
Pobreza 0.9%

IDH (2011) 0.797 (muy alto)

Gasto en salud

Gastos en salud (% del PIB) (2010) 8.1 (PPAINt $)
Gastos per capita totales en salud (2010) 1287 (PPA int $)

Gastos per capita del gobierno en salud (2010) 703 (PPA Nt $)

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, 2012
IDH: Indice de Desarrollo Humano
PIB: Producto Bruto Interno

PPA: Paridad del Poder Adquisitivo
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Tabla 6: Politica Sanitaria en Cuidados Paliativos

. Programa Programa Pr(?grama
Ley Programa/Plan r:::il:g:z; Nacional de Nacional de N;:::‘nc?é:e
Nacional Nacional evaluacién’ (inila'uncer .HIV/SIDA Primaria
ye CP) (incluye CP) (incluye CP)
Argentina No* No No Si (Si) Si (Si) Sl (No)
Bolivia No No No No - Si (No) S| (No)
Brasil No Sit No Si (Si) Si (Si) S| (Si)
Chile Si Sit Si Si (Si) Si (si) S| (Si)
Colombia Si* No No Si (siy |si (No) |sl (No)
Costa Rica No No Si Si (Si) Si (Si) Sl (Si)
Cuba No Sit Si Si (siy |si (Si) I (Si)
Ecuador No No No Si (Si) Si (No) Sl (No)
El Salvador No No No Si (No) Si (No) Sl (No)
Guatemala No No No No - Si (No) S| (No)
Honduras No No No Si (No) Si (No) S| (No)
México Si Si No Si (Si) Si (Si) S (No)
Nicaragua No No No Si (Si) Si (No) S| (No)
Panama Si Si Si Si (Si) Si (No) Sl (Si)
Paraguay No No No No -- Si (No) Sl (No)
Pert No sit No Si (Si) Si (No) sl (Si)
RDE?’:i:liicc:na No No No Si (No) |si  (No) s (No)
Uruguay No No No Si (Si) Si (Si) Sl (Si)
Venezuela No* Sit Si Si (Si) Si (No) Sl (Si)

Recursos
para
desarrollo

No
No
No
Si

No
Si

Si

No
No
No
No
No
No
Si

No
Si

No

No
No

Recursos para

investigacion

Si°
No
No
No
Si
No
Si
No
No
No
No
Si
No
No
No
No

No

No
No

Opioides:
Colaboracion
entre
prescriptores y
reguladores

4.0
1.0
3.5
4.0
3.5
5.0
4.0
3.0
2.0
2.0
13
3.0
1.5
3.5
1.5
3.0

3.0

3.7
3.0

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, 2012

* Hay leyes federales, estatales o municipales; * Vinculado a programas de cancer o dolor; ¥ Recursos del Instituto Nacional de Cancer.
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Tabla 7: Vista general de Servicios de Cuidados Paliativos de Argentina

Nivel de
Atencioén
Sociosanitaria

Servicios de
Cuidados
Paliativos

Recursos de
Cuidados
Paliativos

Primer Nivel Segundo Nivel Tercer Nivel

Servicios/Unidades

Servicios exclusivos en ici i .

- ol SerV|C|_os/Un|dades exclusivos en
primer nive exclusivos en hospitales de
Residencia tipo hospicio hospitales tercer nivel
11(a) de segundo nivel

Atencién domiciliaria 21(b) 21(e)
Centro comunitario 0(c) 2(d)
Servicios/Equipos multinivel 16(f)

Servicios/Equipos de apoyo hospitalario 80(g)
Centros de dia 9(h)

Voluntarios tipo hospicio 2(i)

(a-i) Ver Anexo IV

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, 2012

49



5. Formacion en Cuidados Paliativos en Argentina

Aunque se observa una tendencia creciente e interés de los profesionales de
la salud por capacitarse en los temas referidos al final de la vida, la educacion de
grado y posgrado no proporciona a estos profesionales las actitudes, conocimientos
y habilidades requeridas para brindar una buena atencién a pacientes en el final de la

vida.

Para los profesionales graduados hay programas muy variados en su
modalidad, la mayoria interdisciplinarios y algunos en colaboracibn con
universidades extranjeras. Para los estudiantes de Medicina y Enfermeria son muy
pocas o nulas las actividades de capacitacion y cuando existen, son insuficientes en

sus contenidos.

La posibilidad de realizar una capacitacion mas profunda e intensa, mediante
una concurrencia para médicos o una residencia interdisciplinaria, esta disponible
soOlo en dos ciudades: en Buenos Aires, como residencia post-basica interdisciplinaria
en Cuidados Paliativos, en los Hospitales Bonorino Udaondo y Tornu-Fundacion
FEMEBA (creada por el Decreto 193/2005 del Gobierno de la Ciudad Autbnoma de
Buenos Aires) y en la Provincia de Santa Fe, como residencia en Medicina Paliativa,
de tres afios de duracion. La certificacion en Cuidados Paliativos por la AAMyCP vy la

Academia Nacional de Medicina comenzé en 2005.

El Colegio de Médicos de la Il Circunscripcion de la Provincia de Santa Fe

reconoce Cuidados Paliativos como especialidad médica desde 2006. Sin embargo,
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en Argentina los Cuidados Paliativos aun no son reconocidos a nivel nacional como
especializacion. En 2010 se iniciaron los tramites de reconocimiento como
especialidad post-basica en Medicina ante el Ministerio de Salud de la Nacién. En
Mayo de 2012 se presentd la ultima version. Llevara el titulo oficial de Médico
Especialista en Medicina y Cuidados Paliativos del adulto y Médico Especialista en

Medicina y Cuidados Paliativos Pediatricos*®.

La certificacion actual es otorgada por el Consejo de Certificacion de
Profesionales Médicos de la Academia Nacional de Medicina segun aprobacion de la
Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos, en convenio vigente desde
2004. El certificado debe revalidarse cada cinco afios. Hasta el momento existen

poco mas de 100 médicos con esta certificacion.

El Ministerio de Salud de la Nacion aprobé en 2010 el titulo de Especialista en

Enfermeria Paliativa.

Respecto a la formacién de Postgrado™®, se accede a la especialidad médica
en Cuidados Paliativos desde la clinica médica, la pediatria o la medicina familiar. La

estructura de la formacion adopta una de las siguientes modalidades:

- Residencia post-basica interdisciplinaria en Cuidados Paliativos con actividad
tedrico practica dependiente del Ministerio de Salud de la Ciudad de Buenos

Aires (2 afios a tiempo completo).

- Residencia en Medicina Paliativa (3 afios a tiempo completo), en la Ciudad
de Rosario, dependiente del Colegio de Médicos de la Il Circunscripcion de la

Provincia de Santa Fe.
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- Residencia de 2 afios o cursos tedérico practicos con modalidad semi-
presencial y con rotaciones hospitalarias en equipo multidisciplinario de tercer

nivel (160-500 horas).
- Maestria dependiente de la Universidad del Salvador (2 afos).

- Concurrencia a hospitales con unidades de Cuidados Paliativos (3 afios con

24 horas por semana).

6. La Ensefianza de los Cuidados Paliativos en las universidades

En los afios 90, en las escuelas de Medicina de Gran Bretafia y los Estados
Unidos de América, se brind6 un marcado impulso a la incorporacion de la
ensefianza de los Cuidados Paliativos, en forma integrada, en los planes de estudio

de las facultades de Medicina.

Actualmente la mayoria de las escuelas de Medicina de Gran Bretafia incluyen
esta materia en los programas de la carrera de grado®* 2. Es amplia la variedad de

métodos empleados para impartir esta capacitacion®? 2427,

En Europa continental, aunque la educacién en Cuidados Paliativos se ha ido
extendiendo en los ultimos afios, existen diferencias entre los paises, y la materia no
esta incluida formalmente en los planes de estudio®® 2. De acuerdo con los datos
del Atlas de Cuidados Paliativos en Europa del afio 20137 en 25 (47,2%) paises se
ensefian Cuidados Paliativos a través de una materia obligatoria u electiva (en 13

paises Cuidados Paliativos se ensefia en todas las escuelas de Medicina y en 12

52



paises se ensefia Cuidados Paliativos en algunas de las facultades de Medicina), en
17 (32%) paises no se ensefia Cuidados Paliativos ni como materia ni Como curso o

seminario y de 11(20,8%) paises no se tiene informacion disponible®?.

En Estados Unidos en los ultimos afios la Liaison Committee on Medical
Education® y la Association of American Medical Colleges Task Force on the
Clinical Skills Education of Medical Students® 3? dieron recomendaciones y
orientaciones para incluir los Cuidados Paliativos en la carrera de grado de Medicina.
En un estudio muy reciente se revisé el estado de situacion de la ensefianza de los
Cuidados Paliativos y los cuidados en el final de la vida en las escuelas de Medicina
de Estados Unidos®) y se observé que hay una amplia y dispar variedad de
enfoques, que van desde una clase de 2 horas sobre cuidados de final de vida a
rotaciones de varias semanas en unidades de Cuidados Paliativos u hospices®+39.
Ese estudio destaca la complejidad e importancia de los Cuidados Paliativos en la
formacion médica, en contraste con el minimo de horas de clase, con practicas

»(40-43) | 5 recomendacion

aleatorias y dependientes del conocido “curriculum oculto
para las escuelas de Medicina de ese pais fue la de incorporar las competencias
basicas de los Cuidados Paliativos en cada uno de los afios de la carrera de

Medicina, evitando tanto la sobrecarga curricular como el abandono de este capitulo

de la Medicina®®,

En Latinoamérica, la educacion en Cuidados Paliativos es incipiente y ha
estado concentrada predominantemente en el personal médico. Una razon
fundamental es que la formaciéon de los profesionales de la salud (médicos,

enfermeras, psicologos, terapistas ocupacionales, asistentes sociales, etc) en esta
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disciplina, aunque intensa y progresivamente mayor, es todavia insuficiente y de
calidad variable®”. Todas las escuelas de Medicina de Cuba y Uruguay ofrecen a
sus estudiantes Cuidados Paliativos, ya sea como una materia independiente o como
un breve curso obligatorio de pocas horas. En contraste, en Bolivia, El Salvador,
Honduras y Nicaragua, los Cuidados Paliativos estan ausentes en el curriculum de

estudios de Medicina® (Tabla 8).

Se estima que menos del 15% de los médicos reciben alguna capacitacion

especifica durante los afios de su carrera de grado® 4,

Actualmente, la Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos, la
International Association for Hospices and Palliative Care y el Programa Argentino de
Medicina Paliativa de la Fundacion FEMEBA trabajan en el desarrollo regional de un

curriculum para la ensefianza de Cuidados Paliativos en la carrera de grado®®.

El nimero de docentes de Cuidados Paliativos es muy limitado. ElI promedio
regional es 14 docentes por pais y el rango va de 0 en Bolivia y Honduras a 45 en

México.

Aungue la atencién paliativa de los pacientes se brinda desde hace muchos
siglos, de distintos modos y de acuerdo a las posibilidades terapéuticas de cada
época, como hemos mencionado, es muy reciente como disciplina y especialidad
meédica sistematizada y tecnificada. Por este motivo se explica que aun no esté
integrada en los planes de estudios de la gran mayoria de las escuelas de Medicina y

Enfermeria del mundo.
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7. La Ensefanza de los Cuidados Paliativos en la universidad

Argentina

Si bien se ha recomendado que la educacion en cuidados en el final de la vida
deberia comenzar durante la carrera de grado®® *”, en Argentina atin no figura en
los contenidos basicos ni en los estandares exigidos por CONEAU. Por este motivo,
hasta el momento, no se exige su inclusién en los planes de estudios de las carreras
de grado de Medicina y, en la practica, salvo en pocas excepciones, no ha sido

incorporada en Medicina y en Enfermeria®® 49,

Segun los ultimos datos disponibles en el Anuario Estadistico 2014 de la
Secretaria de Politicas Universitarias del Ministerio de Educacion de la Nacion, en
Argentina existen 33 Facultades de Medicina, 14 de gestidn estatal y 19 de gestidon
privada. El Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica de 2013 sefiala que en
seis facultades se imparte algun tipo de ensefianza de Cuidados Paliativos en sus
planes de estudios. Nuestra busqueda muestra que hasta 2010 ninguna universidad

dictaba Medicina Paliativa como materia independiente®® *° (Tabla 8).

Los Cuidados Paliativos también estan incluidos en el plan de estudios de
algunas facultades de Enfermeria, Psicologia y Trabajo Social, siendo obligatorios

s6lo en dos facultades de Enfermeria y una de Psicologia.

En Argentina, de acuerdo con el Atlas de Cuidados Paliativos de
Latinoamérica, se identificaron al menos 15 docentes para las Catedras de Cuidados
Paliativos en Medicina y cinco docentes fueron identificados para facultades no

médicas™.
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Con excepcidon de una serie de estudios relacionados y que se comentaran
mas adelante, no hemos encontrado publicaciones que aborden el tema de la
formacion en Cuidados Paliativos en las escuelas de Medicina y Enfermeria de

Argentina®®5?,

56



Tabla 8: Formacion en Cuidados Paliativos

Argentina
Bolivia
Brasil

Chile
Colombia
Costa Rica
Cuba
Ecuador

El Salvador
Guatemala
Honduras
México
Nicaragua
Panama
Paraguay

Perd

Republica
Dominicana

Uruguay

Venezuela

-2011
-2006
-1998
-2008
-2010

-2010

-2011

-2009
-2009

Tipo de acreditacion

Certificacion

Subespecializacion
Certificado
Sub-/Especializacién
Especializacidn

Diplomado

Certificacion

Curso

Diplomado

Especializacién

Postgrado en

screditados  CHI0205
Paliativos
100 Si
-- No
- Si
70 inactivo
43 Si
49 Si
37 Si
- No
- No
- Si
- No
250 Si
- No
2 inactivo
- Si
- No
- No
20 Si
4 Si

Facultades de
Medicina
33
25
180*

21
57

22
12

14*
21

10

Facultades de Medicina
con Cuidados Paliativos

O NN O Ul O R, kW

[EEN

(%)

Docentes
Medicina fac?j:::es
15 5
0 0
5 1
30 40
20 10
20 20
43 43
3 1
7 0
2 1
0 0
45 25
0 0
15 15
7 4
23 1
8 0
15 5
6 4

29 (9%,4°%)

* Se tomo la cifra mas baja dada; * Media aritmética; 5 Mediana

575 (30.3%,0%)

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, 2012

264 (14",8%)
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8. Las actitudes en la educacion meédica de Cuidados

Paliativos

Es importante estudiar la influencia de las actitudes como un elemento
facilitador del aprendizaje, y la accion de la ensefianza como medio de cambio en
las actitudes. También es clave la posible influencia de las actitudes en la relacion

del estudiante y futuro médico con el paciente, el sufrimiento y la muerte.

El concepto actitud proviene de la palabra latina "actitudo”, definiéndose
desde la Psicologia como la motivacion social de las personas que predispone su

accionar hacia determinadas metas u objetivos®?®.

El concepto de actitud y su relacion con el aprendizaje es muy amplio y
constituye un importante campo de la Psicologia Social, que no es posible
abordar en forma suficiente en este trabajo. Sin embargo, entendemos por actitud
la forma de actuar de una persona, 0 sea el comportamiento que emplea un
individuo para hacer las cosas. En este sentido, se puede decir que es su forma
de ser o de actuar. También puede considerarse como cierta forma de motivacion
social, de caracter secundario, frente a la motivacién biologica, de tipo primario,
qgue impulsa y orienta la accion hacia determinados objetivos y metas. Asi, la
actitud es la predisposicion aprendida a responder de un modo consistente a un
objeto social. Se refiere a un sentimiento a favor o en contra de un objeto social,
gue puede ser una persona, un hecho social, o cualquier producto de la actividad

humana®®,

También se ha definido la actitud como una organizacién duradera de

creencias y conocimientos en general, dotada de una carga afectiva a favor o en
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contra de un objeto definido, que predispone a una accién coherente con las

cogniciones y afectos relativos a dicho objeto®®.

La finalidad de este apartado sobre la Actitud/Actitudes, es la de presentar
y analizar algunas definiciones ya consensuadas por expertos y extractar el
concepto, sus componentes y funciones y su relacion con el proceso de

aprendizaje, orientado a la relacion médico paciente.
Interesa destacar:

- De qué modo las actitudes predisponen hacia el aprendizaje del

estudiante de Medicina.

- Si las actitudes son susceptibles de ser modificadas con el aprendizaje

gue el estudiante de Medicina recibe durante su carrera de grado.

- En qué medida predisponen el actuar del futuro médico en su relacion con

el paciente, el sufrimiento y la muerte.

Las actitudes son consideradas variables intercurrentes, al no ser

observables directamente pero sujetas a inferencias observables®®.
Se han distinguido tres componentes de las actitudes®®:

- Componente cognoscitivo: para que exista una actitud, es necesario que
exista también una representacion cognoscitiva de un objeto. Esta formado
por las percepciones y creencias hacia un objeto, y por la informacion que
tenemos sobre un objeto. Los objetos no conocidos o sobre los que no se
posee informacion no pueden generar actitudes. La representacion
cognoscitiva puede ser vaga o0 erronea. Cuando sea vaga el afecto
relacionado con el objeto tendera a ser poco intenso; cuando sea errénea
no afectara para nada a la intensidad del afecto.
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- Componente afectivo: es el sentimiento en favor o en contra de un objeto
social. Es el componente mas caracteristico de las actitudes. Aqui radica la
diferencia principal con las creencias y las opiniones, que se caracterizan

por su componente cognoscitivo.

- Componente conductual: es la tendencia a reaccionar hacia los objetos de

una determinada manera. Es el componente activo de la actitud.

Un aspecto a considerar es la relacién entre actitudes y conducta®* ¢ 57,
En la Psicologia Social, las actitudes constituyen valiosos elementos para la
prediccién de conductas. Para explicar esta relacion Fishbein y Ajzen®® han
desarrollado la llamada Teoria de la accidon razonada, una teoria general del
comportamiento que integra un grupo de variables que se encuentran

relacionadas con la toma de decisiones a nivel conductual.

Las actitudes predicen las conductas cuando estan bajo el control de la

voluntad y cuando se basan en la experiencia directa.

Segun la psicologia social, la actitud es como una organizacion
relativamente duradera de creencias (inclinaciones, sentimientos, prejuicios o
tendencias, nociones preconcebidas, ideas, temores y convicciones) aprendidas
acerca de un objeto, situacidbn o experiencias dadas, que predisponen a

reaccionar de una manera determinada.

Es decir, que podemos considerar a la actitud como la predisposicion de
una persona a reaccionar favorable o desfavorablemente hacia un objeto, que
puede ser una cosa, otra persona, una institucion, que evidentemente puede

provenir de la representacion social que se ha construido acerca de ese objeto®?.
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La actitud se establece como el vinculo existente entre el conocimiento
adquirido de un individuo sobre un objeto y la accidn que realizara en el presente

y en el futuro en todas las situaciones en que corresponda.

La actitud tiene relacion directa con la vision que tengamos del mundo que
nos rodea, y se modifica s6lo cuando cambiamos nuestras creencias y
percepciones en relacién al mundo o a las areas especificas de andlisis®®. Por
ello, predisponen al individuo a actuar de manera positiva 0 negativa ante

diferentes estimulos o circunstancias.

Las actitudes que aprende una persona por cualquier medio, influyen en su
comportamiento de acercamiento y evasion hacia las demas personas, eventos e
ideas y también en sus conceptos sobre el mundo fisico y social. No son estaticas

por si solas, por el contrario pueden modificarse.

En el Anexo Il se presentan otras definiciones de Actitud/Actitudes que

ayudan a reforzar este concepto®”.

Podemos destacar los siguientes elementos comunes en las distintas
definiciones de Actitud/Actitudes que hacen al concepto de actitud y su relacién

con el aprendizaje y la conducta hacia el objeto:
- motivacion social de la/s personals;
- es la forma de actuar de una persona,;

- predispone, impulsa y orienta la accion hacia determinados objetivos y

metas;

- es una predisposicion aprendida a responder de un modo consistente a

un objeto social;
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- se refiere a un sentimiento a favor o en contra de un objeto social, el cual
puede ser una persona, un hecho social, o cualquier producto de la

actividad humana;

- esta dotada de una carga afectiva a favor o en contra de un objeto

definido;

- predispone a una accion coherente con las cogniciones y afectos relativos

a dicho objeto;

- permite predecir conductas;

- tiene tres componentes: cognoscitivo, afectivo y conductual,

- es una organizacion duradera de creencias y cogniciones en general.

Del concepto de actitud/es se desprende que la ensefianza y el proceso de
aprendizaje referido al cuidado de los pacientes en el final de la vida, el
sufrimiento y la muerte influiria sobre las actitudes del estudiante de Medicina.
También que las actitudes influyen en el interés o rechazo por aprender y por

relacionarse con el PFV, el sufrimiento y la muerte.

Las publicaciones de las dos ultimas décadas referidas a la educacion de

grado en cuidados de final de vida pueden agruparse en cinco tipos:

- Las que evalian el impacto que la relacion con los PFV tiene en los
estudiantes de Medicina y Enfermeria. En qué medida los afecta y como se
sienten (confort) los estudiantes cuando entran en contacto con pacientes

en el final de la vida, el sufrimiento y la muerte.

- Las que evaluan el nivel de incorporacion de la ensefianza de los

Cuidados Paliativos o Cuidados en el final de la vida en los planes de
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estudios de las carreras de grado de Medicina y Enfermeria y las
modalidades de ensefilanza que se utlizan en los distintos centros

académicos.

- Las que evaltan el impacto que tuvo la incorporacion de la ensefianza de
los Cuidados Paliativos o Cuidados de final de vida en las actitudes,
conocimientos y confort de los estudiantes en su relacién con el PFV, el

sufrimiento y la muerte.

- Las que comparan distintas poblaciones de estudiantes que reciben o no

reciben ensefianza en Cuidados Paliativos durante la carrera de grado.

- Las que establecen y sugieren normas practicas para la incorporacion de
la ensefianza de los Cuidados Paliativos en la carrera de grado de

Enfermeria y Medicina.

En las Ultimas dos décadas, la definicibn del alcance, tareas vy
nomenclatura de los Cuidados Paliativos ha experimentado una evolucion
permanente. En la actualidad no existe un consenso sobre este tema y esta en
discusion el concepto de Medicina Paliativa y Cuidados Paliativos® y cual de
ellos deberia aplicarse a este capitulo de la ensefianza en ciencias de la salud.
Nosotros hemos preferido seguir la linea de aquellos que utilizan ambos términos

indistintamente y como sinGnimos.
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Il. JUSTIFICACION Y

OBJETIVOS

El paciente terminal teme mas a lo desconocido que a lo
conocido, al desinterés que a la ineptitud profesional, al

propio fallecer que a la muerte misma.

Derek Doyle
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1. Justificacion

En las tres ultimas décadas, un numero creciente de escuelas de Medicina
ha considerado necesario mejorar la capacitacion de los estudiantes de grado en

lo referido al cuidado de los PF\/(?225 48 49, 59-65)

Muchos médicos, enfermeras y estudiantes de Medicina y Enfermeria
expresan dificultades en el trato con la muerte y refieren sentirse ansiosos y faltos
de capacitacion para tratar con pacientes proximos a la muerte y consideran que
la formacion béasica recibida en relacion a los cuidados en el final de la vida es
inadecuada e insuficiente. Estas afirmaciones se deben a las serias deficiencias
en la educacion de grado de Medicina y Enfermeria en los conocimientos y

actitudes relacionados con los cuidados en el final de la vida®® 572

La buena atenciéon y cuidados del PFV dependen de equipos de salud
interdisciplinarios, con sélidas habilidades para trabajar de forma coordinada y en
sintonia con todos los miembros del equipo de salud, con conocimientos clinicos,
profesionalidad técnica y respeto por los individuos. También deberia contarse
con una buena formacion en valores y experiencia personal y profesional. La
excelencia clinica es importante porque la fragil condicion de estos pacientes deja
poco margen para rectificar errores, reforzando la importancia de mejorar la
calidad de los cuidados'”®. Pero, no menos importante, otros aspectos como la
compasién, habilidades de comunicacién, experiencia, y una reflexion profunda
respecto a esa experiencia, son también relevantes. Obviamente estos aspectos
no sélo mejoran la calidad de vida y alivian el sufrimiento de pacientes y sus

familias, sino que son Utiles en todas las especialidades médicas!’®.
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Ayudar a los pacientes en el final de la vida a enfrentar una muerte proxima
es altamente demandante y estresante y puede llevar a tomar distancia y evitar al
paciente. Esta falta de satisfaccion en los integrantes del equipo de salud puede
conducir a descuidar algunos detalles en el cuidado, con la correspondiente falla

en la calidad asistencial®® 7.

A causa de esto, se ha remarcado que los cambios en la educacion basica
de Medicina y Enfermeria y una educacion continuada son estrategias claves para
mejorar los cuidados en el final de la vida® ’®. Esto llevaria a reducir la ansiedad
provocada por la muerte y a mejorar la actitud de médicos y enfermeras hacia el

PEV©9 77-79)
Por estos motivos nos propusimos estudiar:

a) ¢Cual era la percepcion de los estudiantes de Medicina de
algunas facultades de Argentina respecto a la capacitacion que habian
recibido durante su carrera de grado en el cuidado de los pacientes en el

final de la vida, el sufrimiento de estos pacientes y la muerte?

b) ¢Qué experiencia tuvieron los estudiantes en su relacion con

pacientes incurables en final de la vida?

c) ¢Qué actitud/actitudes tenian los estudiantes para relacionarse

con pacientes en final de vida, enfrentar su sufrimiento y la muerte?

d) ¢Qué interés tenian los estudiantes por recibir capacitacion
especifica para atender y cuidar a estos pacientes y qué grado de

importancia le asignaban dentro de su formaciéon médica?

e) ¢Pueden existir similitudes y diferencias en Argentina entre

estudiantes de Medicina y de Enfermeria?
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f) ¢Pueden existir similitudes y diferencias entre estudiantes de

Medicina de Argentina y de Europa?

g) ¢Cual seria el impacto que tendria la incorporacion de la materia
Cuidados Paliativos en el curriculum de la carrera de grado en las

actitudes, confort y conocimientos técnicos de los alumnos?

La finalidad dltima de esta investigacion fue valorar la conveniencia o no de
incorporar la ensefianza de los Cuidados Paliativos en la carrera de grado de
Medicina y analizar qué beneficios aporta a los estudiantes que recibieron esa

capacitacion.

2. Objetivos

Los objetivos establecidos para este trabajo de investigacion fueron:

a) Valorar y comparar la experiencia, actitud y percepcion de la
capacitacion recibida, de diferentes poblaciones de estudiantes de Medicina de
Argentina, al principio y al final de la carrera, respecto a los pacientes en el final

de la vida, el sufrimiento y la muerte y el aprendizaje de Cuidados Paliativos.

b) Valorar y comparar la experiencia, actitud y percepcion de la
capacitacion recibida, de diferentes poblaciones de estudiantes de Enfermeria de
Argentina, al principio y al final de la carrera, respecto a los pacientes en el final

de la vida, el sufrimiento y la muerte y el aprendizaje de Cuidados Paliativos.

c) Comparar estos mismos parametros entre tres universidades de

Argentina, Espafa e Italia.
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d) Determinar si la incorporacion de la ensefianza de Medicina
Paliativa/Cuidados Paliativos, en la carrera de grado de Medicina, puede influir en
una mejor actitud del profesional hacia el PFV y evaluar el grado de confort y
conocimientos respecto a los cuidados en el final de la vida, el sufrimiento y la

muerte.
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Il1l. MATERIAL Y METODOS

La clase de vida que un paciente viva es tan importante como el
hecho de que viva.

Patterson
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1. Poblaciones de estudio

La poblacion incluida en el estudio para valorar y comparar la experiencia,
actitud y percepcion de la capacitacion recibida, respecto a los pacientes en el
final de la vida, el sufrimiento y la muerte y el aprendizaje de Cuidados Paliativos
estuvo constituida por un total de 1342 estudiantes de Medicina y Enfermeria

distribuidos del siguiente modo:

a) Estudiantes de primero y ultimo curso de la carrera de grado de
Medicina en Argentina, pertenecientes a universidades publicas y privadas. La
finalidad de comparar el primero y el Ultimo curso de la carrera de Medicina ha
sido explorar qué cambios se producen en los estudiantes luego de seis afios de
estudios de Medicina. El objeto de comparar estudiantes pertenecientes a
universidades publicas y privadas fue explorar si habia diferencias entre estos y

analizar los planes de estudio que influyeran en sus actitudes.

b) Estudiantes de primero y ultimo curso de la carrera de grado de
Enfermeria en Argentina, pertenecientes a universidades publicas y privadas. La
finalidad de incluir a estudiantes de Enfermeria fue poder comparar

posteriormente con los resultados obtenidos con los estudiantes de Medicina.

c) Estudiantes de primero y altimo curso de la carrera de grado de Medicina
de la Universidad Austral (Argentina), la Universidad de Navarra (Espafia) y de la
Universidad Campus Biomédico de Roma (Italia). Estas tres facultades tienen
caracteristicas similares en cuanto a sus estudiantes, planes de estudios y tienen
una marcada orientacion humanistica en su ideario. La finalidad fue comparar tres

centros académicos de tres paises distintos.
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d) La poblacion incluida en el estudio de intervencion, para determinar si la
incorporacion de la ensefianza de Medicina Paliativa/Cuidados Paliativos puede
influir para obtener una actitud mas positiva hacia el PFV y en el grado de confort
y conocimientos respecto a los cuidados en el final de la vida, el sufrimiento y la
muerte, estuvo constituida por los estudiantes de V afio de la Facultad de
Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral que cursaron la materia Medicina

Paliativa.

2. Desarrollo y validacion de un instrumento de evaluacion de

la experiencia de aprendizaje

Instrumentos de evaluacion y recoleccion de datos:

a) Cuestionario de actitud y opinién respecto al final de vida y el cuidado

terminal. (Anexo | Ay B)

Desarrollamos un cuestionario con el objetivo de valorar y comparar la
experiencia, actitud y percepcion de la capacitacion recibida, en diferentes
poblaciones de estudiantes de Medicina y Enfermeria, en diversas situaciones y
en tres paises de raigambre latina, respecto a los pacientes en el final de la vida,

el sufrimiento y la muerte y el aprendizaje de Cuidados Paliativos.

Para esto se seleccion6 el trabajo y cuestionario utilizado por Lloyd-

Williams M, Dogra N©®.

Este cuestionario no respondia a todos los aspectos que deseabamos
explorar en nuestros estudiantes y estaba dirigido a una poblacién distinta a la

nuestra. Sin embargo, sirvié de punto de partida por la forma de realizar algunas
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preguntas y medir las respuestas mediante la Escala de Likert, sumado a items

gue permitian evaluar actitudes.

Esta encuesta combinada con una extensa consulta a docentes expertos
en Clinica Médica, Oncologia, Medicina Paliativa, Epidemiologia, Enfermeria y
Pedagogia, nos permiti6 completar un cuestionario que abarcaba todos los
aspectos que desedbamos explorar. Tuvimos una primera version del cuestionario
en 2004. Posteriormente se realizaron varias versiones procurando mejorar la
original, en base a las observaciones recibidas de profesionales con experiencia
en la educacién médica y a una prueba piloto que se realizé con 50 alumnos en el

afio 2005. La encuesta definitiva figura en el Anexo | A.

El instrumento consta de 24 items con sub-items, y ofrece para su
respuesta escalas de Likert, escalas nominales, opciones predeterminadas y

espacio para respuestas abiertas.

Se recogen datos generales que relevan aspectos sociodemograficos de la
muestra, como la edad, sexo, carrera y curso. Ademas, se exploran las siguientes
dimensiones: experiencia de contacto directo de los estudiantes con PFV, su
actitud ante el PFV, el sufrimiento y la muerte, y percepcién de la capacitacion

recibida para relacionarse con este tipo de pacientes (Tabla 9).

Los aspectos referidos a la experiencia de relacion con PFV (Contacto) se
relevaron con las variables: si tuvo o no contacto con PFV, tipo de PFV con el que
tuvo relacion, cantidad aproximada de pacientes con los que tuvo contacto y como

se sintid en la relacion con PFV (Tabla 9).

La Actitud del estudiante ante el PFV, el sufrimiento y la muerte, se evalué

con las siguientes sub-dimensiones: actitudes personales, actitudes de
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comunicaciéon con el paciente y la familia y actitud ante el sufrimiento y la muerte

(Tabla 9).

- Actitudes personales: consideracion acerca del cuidado del PFV como
trabajo gratificante; sentirse a gusto escuchando a los PFV; tipo de relacion

gue se preferia entablar con el PFV durante el ejercicio profesional.

- Actitudes de comunicacion con el paciente y la familia: grado de
importancia asignada a la disponibilidad para escuchar a los PFV a su
cargo; decir la verdad al paciente cuando pregunta si se va a morir; hablar
con detenimiento con el PFV sobre la muerte, hablar con detenimiento con

la familia del PFV sobre la muerte.

- Actitud ante el sufrimiento y la muerte: la consideracién acerca de los
ultimos deseos del PFV; si el tiempo de preparacion para la muerte puede
tener un sentido positivo para el PFV; la consideraciéon sobre si el
sufrimiento que experimenta el PFV y el tiempo de preparacion para la
muerte pueden ser ocasion para valorar mas ciertos bienes, modificar su
jerarquia de valores, reordenar cuestiones vitales, estrechar ciertos
vinculos con sus seres queridos, pensar en una dimensibn mas
trascendente de la vida; si el PFV podria llegar a aceptar la muerte con

serenidad; y el interés del estudiante por los Cuidados Paliativos.
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Tabla 9. Variables consideradas para evaluar la relacién de los estudiantes

con los Pacientes en el Final de la Vida

Tipo de variable

Experiencia de contacto directo del estudiante con
pacientes en el final de la vida

Cantidad aproximada de pacientes en el final de la vida
con que se relacioné

Como se sintio el estudiante en esa relaciéon con
pacientes en el final de la vida

Atender y cuidar pacientes en el final de la vida puede ser
una tarea gratificante

Estaria a gusto escuchando a un paciente en el final de la
vida

Importancia de la disponibilidad para escuchar a los
pacientes que se tiene a cargo

Importancia de hablar con detenimiento con el paciente
sobre la muerte, si surgiera este dialogo

Es competencia del equipo de salud hablar con el
paciente de sus Ultimos deseos

Es importante que el equipo de salud hable con el
paciente de sus Ultimos deseos

Utilidad y aprovechamiento por parte del paciente del
tiempo previo a la muerte

Nominal (Si; No)

Numeérica (n)

Escala de Likert 0-10

Escala de Likert 0-10

Escala de Likert 0-10

Escala de Likert 0-10

Escala de Likert 0-10

Nominal (Si; No)

Nominal (Si; No)

Nominal (Si; No)
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La Percepcidn de la Capacitacion recibida por los estudiantes se evalué mediante

las siguientes variables:

Percepcion de la capacitacion recibida durante la carrera sobre el sentido
del sufrimiento y la muerte; percepcion de la capacitacion recibida para
comprender y ayudar al PFV; utilizacién de bibliografia para tratar dichos temas,
como libros de texto y publicaciones empleados durante la carrera referidos al
sufrimiento, la muerte y la atencion integral de los PFV; valoracion sobre la
profundidad de los textos. Se indago acerca de si el tema de la muerte y ayudar a
bien morir a los pacientes debe ser parte de la propia formacion académica y en

caso afirmativo, el modo sugerido.

Se afiadié una introduccion en la que se explican: las caracteristicas y la
finalidad de la encuesta, y qué se entiende por Paciente en el Final de la Vida

(PFV).

El cuestionario fue administrado en forma de encuesta, organizada en 24
items con sub-items. Dentro del mismo las variables en estudio se midieron con
escalas de Likert (0-10), 19 preguntas; escalas Nominales (Si-No), 4 preguntas;
opciones predeterminadas, 3 preguntas; y espacios para respuestas abiertas, 5

preguntas (Tabla 9).

Para la redaccion de las preguntas se procurd utilizar preguntas breves y
faciles de comprender y no emplear palabras que induzcan reacciones

estereotipadas.

La encuesta original fue la disefiada para los estudiantes de Medicina

(Anexo I, A). Luego se adapt6d para los estudiantes de Enfermeria. La encuesta
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para Enfermeria es sustancialmente igual a la de Medicina, con algunas variables

muy propias para la Enfermeria (ver Anexo I, B).

La encuesta original de la Universidad Austral es en espafiol y se realizé
una version en italiano para los estudiantes de la Universidad Campus Biomédica
de Roma. La traduccion la realizaron profesores de Medicina nativos de ese pais

con solidos conocimientos del idioma espafiol.

Se realizaron estudios de validacion de las propiedades psicométricas de
los cuestionarios utilizados. Ese estudio se encuentra en el Anexo I, con el titulo
“Estudio de fiabilidad, validez y factibilidad de los cuestionarios utilizados con
estudiantes para evaluar la relacion con pacientes en el final de la vida”. Se

resumen aqui los principales conceptos de ese trabajo.

Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo de corte transversal,
destinado a explorar la fiabilidad de los cuestionarios disefiados para este fin. La
muestra estuvo integrada por estudiantes de Enfermeria y Medicina de siete
universidades de gestion publica y privada de la Ciudad Autonoma de Buenos
Aires y Conurbano Bonaerense de la Republica Argentina. Se incluyeron en este
trabajo los estudiantes que estaban cursando el segundo semestre de primer afio

y del ultimo afio de las carreras de grado de Enfermeria y Medicina.

Para seleccionar a los participantes se realizd un muestreo no
probabilistico de tipo incidental de los estudiantes que se encontraban presentes
en el momento de la recoleccion de datos. Se constituyeron dos grupos segun la
carrera (Medicina y Enfermeria), divididos a su vez en dos subgrupos segun el

curso (primero y ultimo de la carrera).
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Para determinar la fiabilidad se calcul6 la consistencia interna de las
variables en escala Likert mediante el coeficiente alfa de Cronbach para cada

carrera en general.

La validez de contenido, se realizO mediante la consulta a un grupo
multidisciplinario de médicos especialistas en Oncologia, Cuidados Paliativos,
epidemidlogos y metodologos de la investigacion, enfermeras académicas y
asistenciales y los Comités de Educacion y Bioética, ambos de la Facultad de

Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral.

Respecto a la factibilidad, se evaluo el tiempo promedio para completar el
instrumento, las disposiciones y grado de aceptacion de los encuestados, la
cantidad de cuestionarios rechazados o entregados incompletos y las dificultades

de interpretacion manifestada por los estudiantes.

Se realizé un andlisis factorial. Previo a este, se elaboro la correspondiente
matriz de correlacion; posteriormente se realizé la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin

(KMO) y finalmente se practicé la prueba de esfericidad de Bartlett.

El andlisis estadistico de los datos se realizé utilizando el software IBM

SPSS Statistics version 2.0.

Para realizar el estudio se invitd formalmente a siete escuelas de medicina
y a nueve de enfermeria. A los estudiantes se les explico el objetivo del trabajo y
el cuestionario. Se les aclaré en la presentacion oral y en la introduccidon escrita
de la encuesta que su participacion era voluntaria y anénima y que se les
garantizaba la confidencialidad de los datos. Al completarlo, los estudiantes
expresaron su consentimiento para colaborar con el estudio. Los encuestadores

permanecieron en el lugar para aclarar dudas y recoger las encuestas.
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b) Cuestionario para evaluar conocimientos adquiridos durante el curso de

Medicina Paliativa (Anexo I, C).

El Cuestionario fue desarrollado por el equipo docente del Programa
Argentino de Medicina Paliativa Fundacion FEMEBA, para ser administrado a los
estudiantes de la carrera de grado de Medicina que cursaban la Materia Medicina
Paliativa en la facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral. Es un
instrumento original disefiado por ese equipo docente para evaluar los

conocimientos adquiridos durante el curso de Medicina Paliativa.

El Cuestionario consta de 20 preguntas con opciones multiples que
indagan conocimientos adquiridos sobre: dolor y opioides, disnea, nauseas,
vomitos, delirium, hipodermoclisis, comunicacion y aspectos psicolégicos y
éticos. Este cuestionario fue sometido a una prueba piloto y posteriormente

revisado y corregido.

Fue administrado on-line a todos los alumnos que cursaron la materia
Medicina Paliativa, en dos oportunidades en cada curso: al comienzo de la clase
del primer dia, antes de que reciban capacitacién especifica y el ultimo dia de
clase antes de finalizar el curso, después de haber recibido todas las clases

previstas.

c) Cuestionario _para evaluar los cambios en la actitud en la relacidon con

PFV vy sus familias y habilidades adquiridas durante el curso de Medicina Paliativa

(Anexo I, D).

El Cuestionario fue desarrollado por el equipo docente del Programa
Argentino de Medicina Paliativa Fundacion FEMEBA, para ser administrado a los

estudiantes de la carrera de grado de Medicina que cursaban la Materia Medicina
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Paliativa en la facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral. Es un
instrumento original disefiado por ese equipo docente para evaluar los cambios en
la actitud de los estudiantes hacia el PFV y su familia y las habilidades adquiridas

durante el curso de Medicina Paliativa.

El instrumento consta de 25 preguntas con escala de Likert (1-7) e indaga,
en primer lugar, si el alumno ha presenciado la muerte de un paciente y si ha
atendido a alguien que se estaba muriendo. Luego, en una primera seccion,
explora las actitudes mediante 12 preguntas, v.g. si considera que...: las personas
gue se estan muriendo lo hacen sentir incobmodo; cuando atienda a personas que
se estén muriendo se sentirA impotente; se sentira incomodo cuando los
pacientes hablen acerca de la muerte; atender a personas que se estén muriendo
sera emocionalmente agotador para él; se deberia evitar hablar de la muerte con
personas que se estan muriendo; se deberia evitar hablar de la muerte con
personas que presentan enfermedades progresivas incurables, pero todavia con

una expectativa de vida de varios meses.

En una segunda seccion, en 13 preguntas, el cuestionario aborda temas
conceptuales sobre los Cuidados Paliativos, cdmo si: los Cuidados Paliativos
requieren una atencion activa; los pacientes con enfermedades cardiacas y
pulmonares en estadios terminales se benefician de los Cuidados Paliativos; es
de buena practica no administrar alimentacion artificial a un paciente con un
cancer avanzado incurable que ya no puede comer; es de buena practica no
administrar hidratacion artificial a un paciente con un cancer avanzado incurable
gue ya no puede beber; los médicos y las enfermeras deberian poder identificar a
los pacientes que podrian requerir apoyo religioso y espiritual adicional; es

apropiado iniciar (o no) Cuidados Paliativos a un paciente con cancer pancreatico
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avanzado con metastasis que ha perdido mucho peso, o con cancer de pulmon
localizado, irresecable, que esta recibiendo quimioterapia y presenta disnea leve,
o con falta de aire en reposo debido a enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOC), o con esclerosis lateral amiotréfica (ELA) cuyo Unico sintoma es la
debilidad moderada, o con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) que tiene falta de
aire, o con enfermedad renal terminal que solicita que se le discontinue la dialisis.
Este cuestionario fue sometido a una prueba piloto y posteriormente revisado y

corregido.

Este cuestionario fue administrado on-line a todos los alumnos que
cursaron la materia Medicina Paliativa, en dos oportunidades en cada curso: al
comienzo de la clase del primer dia, antes de que recibieran capacitacion
especifica y el ultimo dia de clase antes de finalizar el curso, después de haber

recibido todas las clases previstas.

d) Cuestionario para evaluar los cambios del confort de los estudiantes en

Cuidados Paliativos (Anexo I, E).

El Cuestionario fue desarrollado por el equipo docente del Programa
Argentino de Medicina Paliativa Fundacion FEMEBA, para ser administrado a los
estudiantes de la carrera de grado de Medicina que cursaban la Materia Medicina
Paliativa en la facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral. Es un
instrumento original disefiado por ese equipo docente para evaluar cuan
confortable (comodo) se sentiria el estudiante si se lo convocara a atender un
paciente con enfermedad avanzada y/o en final de vida, y se planteara alguna de

las situaciones que se detallan en el cuestionario.

El instrumento plantea siete situaciones y pide al estudiante que seleccione
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el namero que refleje mejor su idea acerca de cOmo podria sentirse. Las opciones
son: NO SE = no puedo imaginar / desconozco la situacién; 1 = No confortable, 2
= Medianamente no confortable, 3 = neutro, 4 = Medianamente confortable, y 5 =
Muy confortable. Las situaciones planteadas para evaluar el grado de confort
fueron: Transmitir malas noticias; Explicar al paciente qué es el Cuidado Paliativo;
Plantear la no realizacion o la suspension de tratamientos especificos en el caso
de que no tengan efectividad en el control de la enfermedad; Controlar los
siguientes sintomas: anorexia, constipacion, delirium, dolor, vomitos; Usar la
escalera analgésica de la OMS; Asistir a un familiar de un paciente que ha
fallecido. Este cuestionario fue sometido a una prueba piloto y posteriormente

revisado y corregido.

El cuestionario fue administrado on-line a todos los alumnos que cursaron
la materia Medicina Paliativa, en dos oportunidades en cada curso: al comienzo
de la clase del primer dia, antes de que reciban capacitacion especifica y el altimo
dia de clase antes de finalizar el curso, después de haber recibido todas las

clases previstas.

3. Analisis

Para el andlisis estadistico se introdujeron las encuestas en una Unica base

de datos, tarea que estuvo siempre a cargo del autor de esta tesis.

En los tres estudios referidos a la ensefianza del cuidado de pacientes en
estado terminal en Facultades de Medicina publicas y privadas de Argentina, en el

estudio comparativo de tres universidades de Argentina, Espafia e Italia y sobre la
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experiencia, actitudes e impacto del cuidado de pacientes en el final de la vida en
escuelas de Enfermeria de Argentina, se utilizo el test de ANOVA (One-way
Analysis of Variance) y el test de comparaciones multiples de Newman-Keuls,
para el analisis estadistico de las respuestas. Los resultados se expresaron como
media +/- Error Estandar y el valor de p <0.05 fue considerado significativo. Para

los célculos se utilizé el SPSS 15 package (SPSS Inc., Chicago IL)

En todos los trabajos los datos categoricos fueron presentados utilizando
porcentajes, mientras que los datos continuos se presentaron mediante la media,
la mediana, el modo y el desvio de la media. La significacion se calcul6 con el test

de Chi cuadrado y el valor de p <0.05 fue considerado significativo.

Para el analisis de las encuestas administradas a los estudiantes al
comienzo y al final del curso de Medicina Paliativa se utiliz6 una estadistica
descriptiva, para las variables cuantitativas referidas a conocimiento, actitud y
confort, expresada con la media y el desvio de la media. Para el andlisis
comparativo se utilizd la técnica de Wilcoxon Signed Rank Test, para muestras
pareadas de distribucion no normal. La significacion se calcul6 con el test de Chi

cuadrado y el valor de p <0.05 fue considerado significativo.

4. Estudio de intervencion de tipo exploratorio

En el afilo 2010, la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad
Austral incluyé en su plan de estudios la materia Medicina Paliativa como materia
opcional en quinto afio de la carrera de Medicina. Este hecho posibilité estudiar la

experiencia y los resultados logrados después de tres afios (2010-2012) de dictar
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la materia. Concretamente, se analiz6 su impacto en las actitudes, confort y
conocimientos técnicos de los alumnos hacia los pacientes en el final de la vida, el

sufrimiento y la muerte.

Disefio v desarrollo de la Materia Medicina Paliativa

Durante el quinto afio de la carrera de Medicina los estudiantes deben
optar, a partir de 2010, por una de tres materias optativas obligatorias con la
misma carga horaria y régimen de cursada: Medicina Paliativa, Medicina

Molecular y Salud Publica.

Cuando comenzd a dictarse la materia Medicina Paliativa, el Hospital
Universitario Austral, perteneciente a la Universidad Austral, no contaba con una

Unidad de Medicina Paliativa.

El disefio del plan de la materia y su dictado fue realizado por un equipo de
docentes (médicos y enfermeras) del Programa Argentino de Medicina Paliativa
Fundacion FEMEBA y de la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad
Austral. Se consultaron especialistas en Medicina Paliativa, se estudio la
experiencia de la Universidad de Navarra y se definié la estructura mas
conveniente de la materia para la cantidad de alumnos, las horas de cursada

disponibles, los recursos docentes y los lugares para las practicas clinicas.

Se disefid un plan de materia longitudinal y presencial, con cinco jornadas
tedrico practicas de 3 horas reloj cada una y dos jornadas practicas en unidades
de Medicina Paliativas y Hospices de cuatro horas reloj cada una. En total fueron
siete jornadas (una por semana) con un total de 23 horas presenciales. Para su
aprobacion, la materia exigia 80% de asistencia, cumplir con las rotaciones

practicas en una unidad de Medicina Paliativa y superar un examen final. Se puso
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a disposicién de los estudiantes una pagina web de material con la bibliografia
necesaria de consulta para cada clase. Los estudiantes debian realizar un informe
de su experiencia vivida durante la cursada y completar las distintas encuestas
gue se mencionan mas arriba en este capitulo. La carga horaria final exigida por

la materia fue de al menos 30 horas-reloj.

El contenido de la materia se estructuré en base a tres elementos: la
evaluacion y tratamiento de sintomas basados en la evidencia médica, los
principios éticos y las habilidades basicas de comunicacion para la interaccion

apropiada de los profesionales de la salud con los pacientes y las familias.

Durante 2010, 2011 y 2012, ciento cuarenta y seis estudiantes de quinto
afio de Medicina de la Escuela de Medicina de la Universidad Austral tuvieron la
posibilidad de optar por Medicina Paliativa, Medicina Molecular o Salud Publica.
De este modo se constituyeron dos grupos: Grupo CP (81 estudiantes) que
optaron por los Cuidados Paliativos como una asignatura optativa y Grupo NCP
(65 estudiantes), que eligieron Medicina Molecular o Salud Publica como
asignaturas optativas. Si bien tuvieron posibilidad de cursar esta materia
estudiantes de cuarto, quinto y sexto afio, salvo escasas excepciones los

estudiantes pertenecian al quinto afio de la carrera.
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V. RESULTADOS

Los que sufren no pueden esperar

Organizaciéon Mundial de la Salud
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1. Estudio de validacion de los instrumentos de medicion de

actitudes

Corresponde al “Cuestionario de actitud y opinion respecto al final de vida y

el cuidado terminal” descripto en Material y Métodos, n. 1, 1, y Anexo |, Ay B.

Resultados del estudio de validacion de los cuestionarios

- Estadisticos descriptivos:

La edad de los estudiantes de Enfermeria se distribuye en un rango de 18-
53 afios, una media de 28,77 afos y el desvio estandar de 7,71. En tanto que en
los estudiantes de Medicina, el rango fue de 18-33, la media 24,72 y el desvio
estandar 2,53. La totalidad de los estudiantes incluidos en este trabajo tuvieron

experiencia de contacto con pacientes en el final de la vida.
- Aspectos psicométricos:

Los aspectos psicométricos del “Cuestionario de actitud y opinion respecto
al final de vida y el cuidado terminal” analizados determinaron su fiabilidad,

validez y factibilidad.

El andlisis de la fiabilidad de los cuestionarios se realizd sobre las
siguientes preguntas del Cuestionario: nn. 2, 3, 5, 6, 8, 9, 10, 11, 12, 16, 18, 19,

20, 21,22y 24 (Anexo |, Ay B).

Para ello se calculo la consistencia interna de las variables en escala Likert
mediante el coeficiente alfa de Cronbach para cada carrera en general, como se

presenta en la Tabla 10, obteniéndose un coeficiente alfa de Cronbach 0,772 para
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Enfermeria y de 0,767 para Medicina. La Tabla 11 y la Tabla 12 presentan la
estadistica descriptiva de los items del instrumento y la relacién entre cada item y
el instrumento en general. La tercera columna de las Tablas 11 y 12 refleja la
correlacion del item total corregido, observandose una mayor correlacion para los
items: capacitacion recibida sobre el sentido del sufrimiento en Enfermeria (0,565)
y en Medicina (0,620) y capacitacion para comprender y ayudar al PFV en
Enfermeria (0,505) y en Medicina (0,628). La cuarta columna de las Tablas 11 y
12 muestra el coeficiente de determinacion, observandose el maximo valor en la
profundidad de los textos utilizados en la carrera en Enfermeria (0,770) y en
Medicina (0,795) y la quinta columna presenta el coeficiente alfa de Cronbach si

se eliminara el item.

La validez de contenido se realizO mediante la consulta a un grupo
multidisciplinario constituido por enfermeras académicas y asistenciales, médicos
especialistas en Oncologia, Cuidados Paliativos, epidemiélogos y metoddlogos
de la investigacion, el Comité de Educacion y el Comité de Bioética, que hicieron
sugerencias para elaborar los diferentes instrumentos que se administraron a las

distintas poblaciones.

El tiempo promedio para completar el instrumento fue de aproximadamente
15 minutos. Los encuestados manifestaron muy buena predisposicion y
agradecimiento hacia los investigadores y no hubo problemas en la interpretacion

de cada item del instrumento.
- Andlisis factorial:

Para Enfermeria: La medida de adecuacion muestral de Kaiser-Meyer-

Olkin fue de 0,744. EIl resultado de la prueba de esfericidad de Bartlett fue
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estadisticamente significativo (p<0,0001; 120 gl; Chi-cuadrado 1180,381), lo que
permite avanzar en el andlisis de los factores subyacentes en la matriz de
correlacion. El analisis de componentes principales indica una estructura
conformada por cinco factores que explican el 64,23% de la varianza total del
constructo (Tabla 13). De acuerdo al analisis, se observa que el Factor 1 se
refiere a la variable Preparacion Académica de grado, el Factor 2 a la Experiencia
de contacto con el PFV, los Factores 3 y 5 se refieren a las variables de
Comunicacion y el Factor 4 a la Actitud del Estudiante ante el PFV, el sufrimiento

y la muerte.

La estructura de los cinco factores de la encuesta a estudiantes de
Enfermeria luego de la rotacion por el método de Varimax (Tabla 13) fue la

siguiente:

Factor 1- Dimensién: Capacitacion. Incorporé el 24,391% de la varianza total, e
incluyé los siguientes items: capacitacion en sentido del sufrimiento, capacitacion
para comprender y ayudar al paciente, bibliografia utilizada, textos utilizados en la

carrera y la profundidad en que esos textos se analizaron.

Factor 2 — Dimension: Actitud - Subdimensién: Actitudes Personales. Incorporo el
15,953% de la varianza total, e incluyé los siguientes items: ¢cdémo te sentiste?,
los cuidados en el final de la vida como un trabajo gratificante, estar a gusto

escuchando al PFV e interés por los Cuidados Paliativos.

Factor 3 — Dimension: Actitud — Subdimension: Comunicacion. Incorpor6 el
9,273% de la varianza total, e incluyo los siguientes items: decir la verdad al PFV,

hablar sobre la muerte con el PFV y hablar sobre la muerte con la familia del PFV.
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Factor 4 — Dimension: Actitud — Subdimension: Actitud del Estudiantes ante el
paciente al final de la vida, el sufrimiento y la muerte. Incorporoé el 7,461% de la
varianza total, e incluyé los siguientes items: sentido positivo y enriquecedor del

sufrimiento y aceptacion de la muerte.

Factor 5 — Dimension: Actitud — Subdimension: Comunicacion. Incorporé el
7,152% de la varianza total, e incluyo los siguientes items: responder sobre la

enfermedad al PFV y disponibilidad para escuchar al PFV.

Para Medicina: La medida de adecuaciéon de la muestra de Kaiser-Meyer-
Olkin fue de 0,665. El resultado de la prueba de esfericidad de Bartlett fue
estadisticamente significativo (p<0,0001; 120 gl; Chi-cuadrado 685,948), lo que
permite avanzar en el andlisis de los factores subyacentes en la matriz de
correlacion. El analisis de componentes principales indica una estructura
conformada por cinco factores que explican el 61,13% de la varianza total del

constructo.

En este analisis se observa que el Factor 1 se refiere a la variable
Preparacion Académica de grado e incluye a Experiencia de contacto, el Factor 2
a Actitudes Personales y Actitud del Estudiante ante el PFV, el sufrimiento y la

muerte y los Factores 4 y 5 a la Comunicacion con el paciente.

La estructura de los cinco factores de la encuesta a estudiantes de
Medicina luego de la rotacion por el método de Varimax (Tabla 14) fue la

siguiente:

Factor 1 - Dimension: Capacitacion. Incorporo el 23,812 % de la varianza total, e

incluyo los siguientes items: capacitacion en sentido del sufrimiento, capacitacion
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para comprender y ayudar al PFV, bibliografia utilizada en la carrera, textos

utilizados en la carrera y profundidad de los textos utilizados en la carrera.

Factor 2 — Dimension: Actitud Personal y Actitud ante la muerte. Incorporé el
13,468 % de la varianza total, e incluyo los siguientes items: los cuidados en el
final de la vida como un trabajo gratificante, sentirse a gusto escuchando a PFV,

aceptacion de la muerte e interés por los Cuidados Paliativos.

Factor 3 — Dimension: Actitud Personal y Actitud ante el sufrimiento. Incorporé el
9,924 % de la varianza total, e incluyd los siguientes items: ¢cémo te sentiste?,

responder sobre la enfermedad y sentido positivo y enriquecedor del sufrimiento.

Factor 4 — Dimensién: Actitud - Subdimension: Comunicacion. Incorporo el 7,506
% de la varianza total, e incluyd los siguientes items: hablar sobre la muerte con

el PFV y hablar sobre la muerte con la familia del PFV.

Factor 5 — Dimensién: Actitud - Subdimension: Comunicacién. Incorpor6 el 6,415
% de la varianza total, e incluyd los siguientes items: decir la verdad al PFV y

disponibilidad para escucharlo.
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Tabla 10: Datos Estadisticos de Fiabilidad

Alfa de Alfa de Cronbach basada en los ,
Carrera ) e N de item
Cronbach item tipificados

Ambos (n=218) 0,772 0,775 16
Primer Afio

Enfermeria (n=108) 0,686 0,699 16
Ultimo Afio

(n=110) 0,821 0,818 16

Ambos (n=127) 0,767 0,775 16

Medicina Primer Afio 0,850 0,838 16

(n=9)

Ultimo Afio

(n=118) 0,763 0,730 16
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Tabla 11: Estadisticos descriptivos de los items del cuestionario para

Enfermeria (n=218).

Media de la

escala si se .
escala si se

elimina el
elemento

elimina el
elemento

¢ Coémo te sentiste al estar
en contacto con PFV?

CFV como trabajo
gratificante

Estar a gusto escuchando
PFV

Responder sobre
enfermedad al PFV

Disponibilidad para escuchar
al PFV

Decir la verdad al PFV

Hablar sobre la muerte con
el PFV

Hablar sobre la muerte con
la familia del PFV

Sentido positivo y
enriquecedor del sufrimiento

Aceptacion de la muerte

Capacitacion sobre el
sentido del sufrimiento

Capacitacion para
comprender y ayudar al PFV

Bibliografia referida a los
CFV (cantidad)

Presencia de los CFV en los
libros de textos utilizados

Profundidad de la
bibliografia utilizada
respecto a los CFV

Interés por capacitarse en
Cuidados Paliativos

106,01

104,58

103,93

105,21

102,45

104,22

102,77

102,97

104,78

105,50

105,05

105,47

106,43

105,00

105,63

103,07

Varianza
de la

401,843

386,383

389,783

402,748

424,921

394,870

405,747

398,027

394,787

393,809

356,560

361,163

369,813

381,802

374,925

401,355

Correlacion
elemento-

total

corregida

0,342

0,385

0,434

0,229

0,140

0,309

0,365

0,378

0,237

0,247

0,565

0,505

0,421

0,456

0,516

0,365

Correlacion
multiple al
cuadrado

0,277

0,317

0,441

0,208

0,135

0,314

0,425

0,389

0,225

0,199

0,655

0,677

0,399

0,752

0,770

0,283

Alfa de

Cronbach

si se

elimina el
elemento

0,763

0,759

0,756

0,772

0,774

0,765

0,762

0,760

0,774

0,773

0,741

0,747

0,756

0,753

0,748

0,762

PFV: Pacientes en el Final de la Vida CFV: Cuidados en el Final de la Vida
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Tabla 12: Estadisticos descriptivos de los items del cuestionario para
Medicina (n=127)

e ala e ad e ald ele e O ONnpa
ple d
S a € ee a € ota e € a €
adlrado
elemento elemento orregida elemento
¢Comote sentiste al estar| ¢ ) 306,903 0,374 0,204 0,754
en contacto con PFV?
CFV como trabajo 104,45 307,662 0,266 0,356 0,763
gratificante
Estar a gusto escuchando | ) - 295,352 0,447 0,390 0,747
PFV
Responder sobre
enfermedad al PEV 102,26 328,765 0,161 0,276 0,767
e 102,09 331,604 0,101 0,008 0,769
escuchar al PFV
Decir la verdad al PFV 102,98 323,023 0,179 0,215 0,767
Hablar sobre la muerte 102,83 305,139 0,367 0,439 0,754
con el PFV
Hablar sobre |a muerte 102,18 334,975 0,016 0,327 0,774
con la familia del PFV
Sentido positivo y
enriquecedor del 103,74 307,416 0,253 0,240 0,764
sufrimiento
Aceptacion de la muerte 104,93 295,257 0,356 0,195 0,756
Capacitacion sobre el 105,24 259,801 0,620 0,799 0,726
sentido del sufrimiento
Capacitacion para
comprender y ayudar al 106,03 263,824 0,628 0,792 0,726
PFV
Bibliografia referida a los
CEV (cantidad) 107,22 276,586 0,457 0,361 0,746
Presencia de los CFV en
los libros de textos 107,62 276,269 0,585 0,795 0,733
utilizados
Profundidad de la
bibliografia utilizada 107,95 285,331 0,487 0,763 0,743
respecto a los CFV
Interes por capacitarse en | -, \; 4, 323,880 0,128 0,287 0,771
Cuidados Paliativos

PFV: Paciente en el Final de la Vida CFV: Cuidados en el Final de la Vida
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componentes principales utilizando el
normalizacién Varimax con Kaiser?®

Tabla 13. Cuestionario a estudiantes de Enfermeria. Matriz de extraccién de

método de rotacion-

Factores

1 2 3 4 5
¢ Como te sentiste al estar en contacto con PFV? 0,114 | 0,696 | 0,006 | 0,034 | 0,044
CFV como trabajo gratificante 0,085 | 0,746 | 0,096 | 0,040 | 0,009
Estar a gusto escuchando a PFV 0,064 | 0,777 | 0,217 | 0,036 | 0,030
Responder sobre enfermedad al PFV 0,003 | 0,138 | 0,327 | 0,200 | 0,701
Disponibilidad para escuchar al PFV 0,021 | 0,026 | 0,399 | 0,223 | 0,610
Decir la verdad al PFV 0,000 | 0,123 | 0,707 | 0,055 | 0,287
Hablar sobre la muerte con el PFV 0,061 | 0,128 | 0,829 | 0,012 | 0,099
Hablar sobre la muerte con la familia del PFV 0,085 | 0,155 | 0,740 | 0,108 | 0,056
Sentido positivo y enriquecedor del sufrimiento 0,014 | 0,280 | 0,039 | 0,729 | 0,284
Aceptacién de la muerte 0,075 0,002 | 0,116 | 0,810 | 0,239
Capacitacién sobre el sentido del sufrimiento 0,824 | 0,053 | 0,162 | 0,110 | 0,029
Capacitacién para comprender y ayudar al PFV 0,857 | 0,034 | 0,088 | 0,073 | 0,121
Bibliografia referida a los CFV (cantidad) 0,703 | 0,087 | 0,051 | 0,131 | 0,158
Presencia de los CFV en los libros de textos utilizados 0,823 | 0,150 | 0,002 | 0,158 | 0,092
Profundidad de la bibliografia de los CFV 0,838 | 0,193 | 0,001 | 0,085 | 0,145
Interés por capacitarse en CFV 0,070 | 0,620 | 0,135 | 0,121 | 0,105

Método de extraccidn: Analisis de componentes principales.
Método de rotacion: Normalizacidon Varimax con Kaiser.

a. La rotacién ha convergido en 5 iteraciones.

PFV: Paciente en el Final de la Vida

CFV: Cuidados en el Final de la Vida
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Tabla 14. Cuestionario a estudiantes de Medicina. Matriz de extraccién de
método de

compontes principales
normalizacién Varimax con Kaiser?

utilizando el

rotacion-

1 2 3 4 5
¢ Como te sentiste al estar en contacto con
0,377 0,054 0,518 0,117 0,279
PFV?
CFV como trabajo gratificante 0,003 0,720 0,290 0,117 0,241
Estar a gusto escuchando PFV 0,212 0,712 0,047 0,363 0,065
Responder sobre enfermedad al PFV 0,089 0,023 0,795 0,032 0,109
Disponibilidad para escuchar al PFV 0,135 0,078 0,104 0,074 0,579
Decir la verdad al PFV 0,020 0,066 0,368 0,185 0,577
Hablar sobre la muerte con el PFV 0,081 0,269 0,423 0,549 0,380
Hablar sobre la muerte con la familia del
0,041 0,004 0,140 0,861 0,092
PFV
Sentido positivo y enriquecedor del
. 0,128 0,189 0,597 0,278 0,004
sufrimiento
Aceptacion de la muerte 0,349 0,404 0,050 0,097 0,065
Capacitacion sobre el sentido del
. 0,832 0,072 0,108 0,126 0,060
sufrimiento
Capacitacién para comprender y ayudar al
0,818 0,148 0,062 0,128 0,112
PFV
Bibliografia referida a los CFV (cantidad) 0,611 0,261 0,016 0,218 0,016
Presencia de los CFV en los libros de
» 0,850 0,017 0,000 0,052 0,229
textos utilizados
Profundidad de la bibliografia de los CFV 0,807 0,120 0,005 0,070 0,207
Interés por capacitarse en Cuidados
. 0,126 0,649 0,033 0,159 0,467
Paliativos

Método de extraccidn: Analisis de componentes principales.

Método de rotacion: Normalizaciéon Varimax con Kaiser.

a. La rotacién ha convergido en 8 iteraciones.
PFV: Paciente en el Final de la Vida

CFV: Cuidados en el Final de la Vida
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2.

Actitudes de estudiantes de Medicina y Enfermeria hacia el
Paciente en el final de la vida, el sufrimiento y la muerte y la
percepcion de la capacitacion recibida para relacionarse
con estos pacientes. Resultados comparativos de los
distintos estudios realizados en las diferentes poblaciones

de estudiantes.

Resultados del estudio sobre la Experiencia de contacto directo de los
estudiantes con PFV, la Actitud de los estudiantes ante el PFV, el
sufrimiento y la muerte, y la Percepcion de la capacitacion recibida
para relacionarse con PFV, de los estudiantes de las carreras de

Medicina y Enfermeria de Argentina.

- Poblacion:

Se analizaron los datos de 730 estudiantes. Comprendian: a) 247

pertenecientes a siete escuelas de Medicina (Universidad Austral, Universidad

Nacional de Buenos Aires, Universidad Nacional de Cuyo, Universidad Favaloro,

Universidad Nacional de Rosario, Universidad del Salvador, Universidad Nacional
de Tucuman). Correspondiendo 100 (40,5%) al primer afio y 147 (59,5%) al ultimo
afio de la carrera y b) 483 pertenecientes a nueve escuelas de Enfermeria
(Universidad Austral, Universidad de Buenos Aires con tres subsedes —Hospital
Aleman, Policlinico Bancario y Hospital Britanico, Universidad Favaloro, Hospital
Francés, Hospital Italiano, Universidad del Salvador). Correspondiendo 289

(59,8%) al primer afio y 194 (40,2%) al ultimo afio de la carrera. En ambas
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carreras el numero de mujeres fue significativamente mayor que el nimero de
hombres. Respecto a la edad, los estudiantes de Medicina fueron ligeramente

mas jovenes gue los estudiantes de enfermeria (Tabla 15).

- Contacto con pacientes en el final de la vida:

Sesenta y cinco por ciento de los estudiantes de Medicina tuvieron contacto
o relacion directa con PFV; en 89.4 % esta experiencia fue durante sus afos de
carrera y en el resto (10,6 %) con parientes. La media o promedio de PFV con los
que entré6 en contacto cada estudiante de Medicina fue 5.95 * 7.31 para los
estudiantes de primer afio y 14,3 + 23,37 para los del dltimo afio de la carrera.
Ochenta y tres por ciento de los estudiantes de primer afio y 2,7 % del ultimo afio

de la carrera no tuvieron relacion directa con PFV (Tabla 16).

Setenta y tres por ciento de los estudiantes de Enfermeria tuvo exposiciéon
directa (contacto) con PFV, el 94,8% durante los afios de practica en la escuela
de Enfermeria o trabajando como auxiliares de enfermeria, y el resto (5,2 %) con
sus familiares. La media o promedio de PFV con los que entré en contacto cada
estudiante de Enfermeria fue 5.95 + 7.31 para los estudiantes de primer afio y
14,3 + 23,37 para los del ultimo afio de la carrera. Treinta y ocho por ciento de los
estudiantes de primer afio y 9,8 % del dltimo afio de la carrera no tuvieron

ninguna exposicion directa a PFV (Tabla 16).

Con el fin de establecer una relacién entre los cursos (primero y ultimo de
la carrera) y la experiencia de la relacion directa con PFV, tanto en Medicina como
en Enfermeria, se utilizaron tablas de contingencia. El valor de Chi cuadrado (x2)

para Enfermeria 48.96 (p <0,0001) y para Medicina x2 = 168,104 (p <0,0001).
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Cuando se plante6 la pregunta “; Cédmo se sintié durante esa experiencia
con los pacientes al final de la vida?”, la mediana y la moda o modo para ambas
carreras en el primer y dltimo afio fue de 5, utilizando una escala Likert de 0

(incébmodo) a 10 (a gusto).

- Actitud de los estudiantes ante los pacientes en el final de la vida, el

sufrimiento vy la muerte:

Las actitudes de los estudiantes hacia el paciente sufriente y en final de la
vida, manifestadas por los valores de la mediana y la moda mediante una escala
Likert, fue positiva, de interés y con un sentimiento de empatia hacia el paciente.
Esto se observo tanto en los estudiantes de Medicina como de Enfermeria de

primero y ultimo afio de la carrera (Tabla 17).

Un alto porcentaje de todos los estudiantes (80%) indicO, con valores
superiores a 5 (en una escala de Likert de 10 puntos), que un PFV podia aceptar
la muerte con serenidad (75%) y que el proceso causado por una enfermedad
terminal y el tiempo dedicado a prepararse para morir, puede tener un sentido
positivo en la vida de una persona (83%). De hecho, 92,6% de los estudiantes de
Enfermeria y 95,06% de los estudiantes de Medicina consideraron que estas
situaciones pueden ayudar a los pacientes a valorar mejor determinados aspectos
de su vida, salud, familia, amigos, cambiar la prioridad de los valores que rigen

sus vidas y estrechar los lazos afectivos con sus seres queridos (Tabla 18).

Cuando se pregunto a los estudiantes si ellos preferirian tener una relacion
profesional "Breve” o “Prolongada” con PFV, 55% de los estudiantes de
Enfermeria de primer afio optd por la relacién profesional “Prolongada”, mientras

que 33% prefirid6 una relacion profesional “Breve”. Esta relacion
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“Prolongada’/Breve” se revirtid en los ultimos afios de la carrera, donde el 49% de
los estudiantes de enfermeria manifesté preferir una relacién profesional “Breve” y

45,4% una relacién profesional “Prolongada” (Tabla 19).

En el caso de los estudiantes de primer afio de Medicina el 63% eligid
mantener una relacion profesional “Prolongada”, mientras que el 34% optd por
una relaciéon Profesional “Breve” con PFV. En el ultimo afio de la carrera también,
al igual que en Enfermeria, se invirti6 esta relacion, ya que 45% de los
estudiantes de Medicina optd por una relacién profesional “Breve” y 50,6% por

una relacion profesional “Prolongada”.

Los estudiantes que optaron por una relacion profesional “Breve”, cuando
se les preguntd por el motivo de esa eleccion, argumentaron mayoritariamente
gue querian evitar involucrarse emocional y afectivamente en exceso con el PFV,
y no sentirse capacitados ni en condiciones de manejar esa situacion. Uno por
ciento de los estudiantes de Medicina y 9,3% de los estudiantes de Enfermeria no

respondieron a esta pregunta.

Por otra parte, 51,3% de los estudiantes de Enfermeria y 57% de los
estudiantes de Medicina, expresaron su deseo de mantener una relacion
profesional “Prolongada”, que permitiera al cuidador satisfacer las necesidades de
los pacientes: poder dedicar todo el tiempo que demande el paciente a fin de
acompanarlo, escucharlo, comprenderlo y ayudarlo a prepararse para una buena

muerte.

Muchos estudiantes consideraron que la relacion profesional con PFV
podria ser enriquecedora y gratificante, a la vez que exige una solida capacitacion

para poder sobrellevarla sin desgaste.
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Los estudiantes de primer y ultimo afilo de ambas carreras expresaron los
mismos deseos y dieron razones similares cuando se le pregunté acerca de su
relacion con PFV (Tablas 20 y 21), manifestando con frases cortas y expresivas,
el impacto emocional que les generd esa relacion con personas que estan
proximas al fin de su vida. Los estudiantes expresaron sentimientos de tristeza,
vulnerabilidad, indefension, asi como afecto y empatia por estos pacientes. No se
observaron diferencias significativas al comparar los estudiantes de primer y
altimo afio de Medicina y de Enfermeria entre si. En el caso de los estudiantes de
Enfermeria del dltimo afio, fue mas marcado el nimero de los que deseaban

evitar comprometerse afectivamente con los pacientes (Tablas 20 y 21).

- Percepcion de la capacitacion recibida sobre el sufrimiento, la muerte v la

atencion del PFV e Interés de los estudiantes en recibir capacitaciéon sobre

cuidados de final de vida:

Tanto en Medicina como en Enfermeria se confirmd la falta de capacitacion
técnica para comprender y atender a los pacientes en etapas de final de vida. Sin
embargo, los estudiantes de ambas carreras refirieron haber tratado sobre el
sentido del sufrimiento y de la muerte en algin momento de la carrera, en la
mayoria de los casos, en materias con mayor contenido humanistico, p.e.

Bioética, Etica, Antropologia, Teologia, Filosofia, Psicologia.

La importancia que los estudiantes asignaron a este tema se exploro
preguntando si consideraban que la muerte y la forma de ayudar a los pacientes a

morir se debia incluir en sus planes de estudio.

Noventa y seis por ciento de los estudiantes de Enfermeria y 100% de los

estudiantes de Medicina consideraron que estos temas deberian ser parte de los
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planes de estudio. Muchos de ellos sugirieron que deberian ser tratados como
temas transversales en distintas materias a lo largo de la carrera. Ademas,
algunos estudiantes indicaron que podrian estar presentes en un curso obligatorio

0 como materia extracurricular.

Noventa y ocho por ciento de los estudiantes de Enfermeria (mediana = 10; moda
= 10) y 99,6 % de los estudiantes de Medicina (mediana = 10; moda = 10)
mostraron su interés en los temas referidos al cuidado de pacientes en el final de
la vida, el sufrimiento, la muerte y el proceso de morir. No se observaron
diferencias significativas entre las opiniones de los estudiantes de primer y altimo

afno.
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Tabla 15.

Datos Descriptivos Demograficos de

Enfermeria y Medicina, segun Edad y Sexo

Estudiantes

los Estudiantes

Estudiantes

Variacion

Enfermeria Medicina
Primer Ultimo Primer Ultimo
Ao Afio Afio Afio
289 194 100 147
Sexo
Femenino (%) 247 (85.5) | 166 (85.6) 65 (65) 90 (61.2)
Masculino (%) 41 (14.2) | 28 (14.4) 35 (35) 57 (38.8)
Datos Perdidos (%) 1(0.3) - - -
Edad
n (%) 280 (96.9) | 193 (99.5) | 100 (100) | 146 (100)
Rango [17-53] [20-54] [17-30] [22-35]
Media 24.91 32.20 19.71 25.13
Mediana 23 30 19 25
Moda 20 25 19; 20 23
Desvio Estandar 6.63 7.99 1.8 2.19
SLEAEHES LS 26.61% | 24.81% | 9.13% 8.71%

de
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Tabla 16. Experiencia de contacto directo de los estudiantes de Enfermeria y
Medicina con Pacientes en el Final de la Vida

Estudiantes de Enfermeria Estudiantes de Medicina

Primer Afio  Ultimo Afio | Primer Afio  Ultimo Afio

Contacto directo con PFV

n 289 194 100 147
Si (%) 176 (60.9) 175 (90.2) 17 (17) 143 (97.3)
No (%) 111 (38.4) 19 (9.8) 83 (83) 4(2.7)
No respondieron (%) 2(0.7) - - -

Relacion con:

n 176 175 17 143
Pacientes (%) 143 (81.2) 138 (78.9) 2 (11.8) 99 (69.2)
Familiares propios (%) 16 (0.9) 2(1.1) 15 (88.2) 2(1.4)
Ambos (%) 13 (7.4) 35 (20) - 42 (29.4)
No respondieron 4(2.3) - -

Numero de Pacientes tratados
n 156 159 16 131
Rango [1-50] [1-220] [0-2] [1-50]
Media 5.95 14.3 1.19 9.76
Mediana 3 6 1 6
Moda 1 10 1 5
Desvio Estandar 7.31 23.37 0.54 8.48
No respondieron 20 16 1 12
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Tabla 17. Comparacion de las afirmaciones y comentarios de los estudiantes de Enfermeria y Medicina de primero y
altimo curso con respecto a larelacion con Pacientes en el Final de la Vida y el proceso de morir

Estudiantes de Enfermeria Estudiantes de Medicina

Primer Afio Ultimo Afo

w2 | Valor Primer Afio Ultimo Afio w2 | Valor
(n = 289) (n = 194) dep (n = 100) (n=147) dep
Mediana Moda Mediana Moda ) Mediana Moda Mediana Moda )
(@) (a) (a) (a) (a) (a) (a) (a)
El tratamiento de los PFV puede ser gratificante 7 10 6 10 25.309(0.005 7 5 8 10 10.154| NS
Me sentiria a gusto escuchando a los PFV 9 10 8 10 20.451(0.025 8 8 8 10 7.894 | NS
Las enfermeras/ medlcos deben estar disponibles para 10 10 10 10 14973 Ns 10 10 10 10 9762 | NS
escuchar sus pacientes
A los pamentes se les deb_e decir la verdad cuando 8 10 8 10 15.796| Ns 9 10 9 10 7898 | Ns
preguntan si se van a morir
Las enfermeras/ medlc_:os geberlan hablar sobre la 10 10 10 10 13.461| Ns 10 10 10 10 12597 Ns
muerte con los PFV, si asi lo desean
Las enfermeras/ mgphcos deberian hab!ar sobre la 10 10 10 10 9.097 | Ns 10 10 10 10 9116 | NS
muerte con los familiares de PFV, si asi lo desean
El tiempo dedlt_:z_ido a preparase para morir puede tener 7 10 8 10 19.475|0.035 7 10 9 10 22386|0.013
un sentido positivo en la vida de una persona
ConS|_dero gue un PFV puede aceptar la muerte con 6 10 7 10 13682 Ns 6 5:10 8 10 25.786 |0.004
serenidad
Estoy interesado en el cuidado de pacientes con
enfermedades terminales, la muerte y el proceso de 10 10 10 10 10.437| NS 9 10 9 10 10.750| NS
morir

(a) Rango de la Escala de Likert: 0 = Completamente en desacuerdo - 10 = Completamente de acuerdo
(b) NS = Estadisticamente no significante

X2 = Chi-square

PFV: Paciente en el Final de la Vida
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Tabla 18. Consideracion de los estudiantes sobre la importancia para el
paciente del tiempo previo a la muerte

Enfermeria Medicina

Primer Curso Ultimo Curso Primer Curso Ultimo Curso

El tiempo previo a Ila
muerte puede ayudar al | n Si(%) n Si(%) n Si(%) n Si(%)
paciente a:

Valorar mas ciertos
bienes (su vida, salud, | 274 257(93.8) 183 172(94) | 100 97(97) 147 140(95.2)
familia, amigos)

Modificar la jerarquia de

valores que dirigen la vida | 209  234(87) 178 154(865) | 100 92(92) 147 139(94.6)

Reordenar cuestiones

Jitales que habfa relegado | 201 227(87) 174 154(885) | 100 91(91) 147 140(952)

Estrechar los vinculos
afectivos con sus seres | 279 269(96.4) 183 180(98.4) | 100 95(95) 147 142(96.6)
queridos

Pensar en una dimension
mas trascendente de la | 268 222(82.8) 176 151(85.8) | 100 77(77) 147 137(93.2)
vida
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Tabla 19. Preferencia de los estudiantes por mantener una relacion
profesional Breve o Prolongada con Pacientes en el Final de la
Vida

Relacién Profesional con PFV
Carrera/ Curso

Breve % Prolongada %
Enfermeria Primer Curso 289 33 55.4
Enfermeria Ultimo Curso 194 49 45.4
Medicina Primer Curso 100 34 63
Medicina Ultimo Curso 147 45 50.6

Algunos estudiantes no contestaron esta pregunta
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Tabla 20. Principales motivos expresados por los alumnos para preferir una
relacion Breve o Prologada con el Paciente en el Final de la Vida

Relacion Profesiona on P
Carrera/ Curso

Breve % Prolongada %

Principal Motivo
ECA —NSC % MAP — EP %

Enfermeria Primer Curso 289 22 47.4
Enfermeria Ultimo Curso 194 38 44.8
Medicina Primer Curso 100 21 41
Medicina Ultimo Curso 147 18 34

ECA — NSC: Evitar el Compromiso Afectivo - No Sentirse Capacitado
MAP — EP: Brindar Mejor Atencion al Paciente - Enriquecimiento Personal del Profesional

Algunos estudiantes no contestaron esta pregunta
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Tabla 21. Expresiones textuales de los alumnos respecto a su relacion
profesional con Pacientes en el Final de la Vida

Manifestacion del deseo de poder brindar una mejor atencion y cuidado en
beneficio del paciente, p.e:

“acompanfarlo en el camino de la muerte y cubrir sus necesidades”; “acompafar al
paciente y a su familia en todo el proceso”; “darle contencion al paciente”; “dar
mejor cuidado y comprenderlo”; “poder conocerlo bien”; “con mas tiempo se
genera una mejor relacion y hay una mejor atencidén”; “hacerle sentir que es
importante para mi”; “llegar a satisfacer todas sus necesidades”; “brindarle la
contencién que necesita y el tiempo que sea necesario”; “hacer que el ultimo
tiempo de vida sea gratificante para el paciente”; “ser mas empatico con el

paciente”; “compartir todo el tiempo que necesite el paciente”

Manifestacion del deseo de evitar involucrarse afectivamente y la
experiencia personal dolorosa, p.e:

‘una relacién prolongada me afectaria mas”; “es agotador emocional y
mentalmente”; “no quiero tener contacto con la muerte”; “me produce angustia”;
“‘me involucraria afectivamente y sufriia mucho”; “yo no resistiria tanto
sufrimiento”; “es deprimente para mi”; “podria perjudicarme y no estoy
capacitado”; “es muy triste”; “el trato continuo me provocaria estrés y angustia”;
“‘me parece insalubre a nivel psiquico estar con pacientes terminales”; “para no
comprometerme en lo personal”; “con mayor tiempo de relacion hay mayor afecto
y mayor dolor en el desenlace”; “no me siento suficientemente capacitado para

", o« L]

contenerlos”; “no estoy preparado para ayudar al paciente y a su familia”; “no tuve
experiencia”; “no se como los abordaria; no estoy preparada para contenerlo”; “no
me siento preparada emocionalmente y me afectaria”; me afectaria porque pienso

en mis familiares”

Manifestacion del deseo de aprovechar la relacion con el paciente para
enriquecerse y mejorar personalmente, p.e:

“‘me hace sentir util y necesaria para el paciente”; “para escuchar sus consejos y
aprender”; “ayuda a ver la vida desde otro punto de vista”; “para prepararme para
mi muerte y comprenderlo”; “aprender qué se siente al final de la vida”; “es una
experiencia enriquecedora poder ayudarlo, escucharlo, acompafarlo y confortarlo

todo lo posible”
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b. Resultados del estudio comparativo entre estudiantes de Medicina de
facultades de Medicina de Universidades publicas y privadas de

Argentina.

- Poblacion:

De los 256 estudiantes, 100 eran de primer afio y 156 de sexto afio. Del total de
los alumnos de primer afio 65% eran mujeres, con una media de edad de 19.7
afios, mientras que en el grupo de sexto afio 59% eran mujeres, con una media

de edad de 25.1.

- Contacto v relacién con pacientes en el final de la vida:

El paso por las facultades de Medicina aporté al estudiante un contacto
directo con PFV. Ese contacto fue excepcional durante el primer afio, donde la
experiencia personal con el PFV y la muerte se limitd a los familiares que han
padecido una enfermedad incurable. Por otra parte, ha sido muy poco frecuente
(5%, 8/156) que en sexto afio algun alumno refiriera que no tuvo ese contacto. El
promedio de paciente terminales por alumno fue de 9.9. Hubo disparidad dentro

de una misma facultad (entre 2 y 30 pacientes por alumno).

De esa relacion directa del alumno de VI afio con el PFV fue significativo el
alto porcentaje que no consideré un fracaso de los médicos el no poder curar a un
paciente. Ademas, segun el criterio de la mayoria, el cuidado de estos enfermos
puede ser un trabajo gratificante para un médico. Esto fue avalado por el hecho
de que un alto numero de alumnos indicé que estaria a gusto escuchando a un

PFV.

Ante la pregunta sobre qué tipo de relacion profesional (“Breve” o

“Prolongada”) preferian mantener con el PFV, las respuestas fueron variadas
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entre los estudiantes de las distintas unidades académicas (Tabla 22). También
fue importante el andlisis de los motivos que los llevaron a elegir una relacion

profesional “Breve” o “Prolongada” (Tabla 23).

El 51% (79/156) de los alumnos de sexto afio optd por tener una relacion
“Prolongada” con el PFV, mientras que 45% (70/156) una relacién “Breve”; con

4% (7/156) que no respondio esta pregunta (Tabla 22).

Se observo una estrecha relacion entre la opcion por una relaciéon médico
paciente “Prolongada” y la busqueda de una mejor atencién del PFV, y una
relacion médico paciente “Breve” y el deseo de evitar el compromiso afectivo por

parte del médico.

Al analizar los motivos de los alumnos para fundamentar el tipo de relacion
meédico paciente por el que habian optado, se observé que algunos se orientaban
de modo mas inmediato al beneficio del PFV y otros al beneficio del médico
(Tabla 23). En el grupo que se orientaba mas directamente hacia el beneficio del
PFV, el principal motivo fue brindar una mejor atencion al paciente. Esto fue
expresado por los alumnos encuestados con afirmaciones como: “brindarle una
mejor atencion”, “acompanarlo”, “dar contencién al paciente”, “escucharlos”,
“evitar el sufrimiento del paciente”, “dar contencion a la familia del paciente”. En el
grupo orientado hacia el beneficio del médico, el principal motivo fue evitar el
compromiso afectivo. Esto fue expresado por los alumnos encuestados con
afirmaciones como: “evitar el compromiso afectivo”, “es duro para el médico’,

”» o« tLI 11

“‘perder el miedo al paciente”, “aprender”, “me interesa”.

El primer motivo (90.3%, 28/31) sobre el que los alumnos de sexto afio

fundamentaron la opcion por una relacién “Breve” con el PFV, ha sido evitar un
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compromiso afectivo con el paciente y la experiencia personal dolorosa (angustia)
gue esa relacion genera. Los alumnos de primer afio también lo sefialan en primer
lugar en el 100% (21/21) de los casos que eligieron una relacién profesional
“Breve” con el PFV. Cuando los alumnos de sexto afio eligieron una relacion
profesional “Prolongada” con el PFV, en el 88.5% (46/52) el motivo sefialado fue
poder generar una buena relacion que permitiera acompafar y brindar una mejor

atencion al paciente.
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Tabla 22. Relacién entre el Centro Académico y duracién de la Relacion
Médico Paciente

g(ezgggmico T?nTlan?r:e Duracion de la relacién médico paciente
RMP Breve RMP Prolongada
N % N %
| afio FCB-UA 50 12 24 38 76
| afio OUA 50 22 44 25 50
VI afio FCB-UA 73 33 45 38 52
VI afio OUA 83 37 45 41 49

RMP: Relacién Médico Paciente
FCB-UA: Facultad de Ciencias Biomédicas, Universidad Austral
OUA: Otras Unidades Académicas de Argentina

Tabla 23. Andlisis de los motivos que llevaron a alumnos de los distintos
grupos a optar por un determinado tipo de Relacion Médico
Paciente (Breve o Prolongada)

Centro Tamano de

Académico muestra BPEV BM

N % N %
| afio FCB-UA 32 21 66 11 34
| afio OUA 30 14 47 16 53
VI afio FCB-UA 47 30 64 17 36
VI afio OUA 37 19 51 18 49

BPFV: Beneficio del Paciente en el Final de la Vida

BM: Beneficio del Médico

FCB-UA: Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral
OUA: Otras Unidades Académicas de Argentina
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- Percepcidn de la capacitacion recibida sobre el sufrimiento, la muerte vy la

atencion del PFV:

Hubo una mayor percepcion de haber recibido esta formacion en la FCB
gue en otras unidades académicas. Esa percepcion fue mayor en los alumnos de
VI afio de la FCB (Grafico 1). Cuando se compar6 la FCB con otras unidades
académicas, hubo una diferencia significativa entre primero y sexto afio de la FCB
respecto a primero y sexto afio de otras instituciones (p <0.001). Asimismo, entre
los alumnos de primero y sexto afio de la FCB la significancia fue de p <0.01. No
se observé diferencia significativa entre primero y sexto afio de otras facultades

(Gréfico 1).

En cuanto a la capacitacion recibida para comprender y ayudar al PFV en
esta etapa de su vida, hubo una mayor percepcién de aprendizaje en la FCB que
en otras unidades académicas. Esa percepcién fue mayor en los alumnos de
sexto afio de la FCB (Grafico 2). Cuando se compar6 la FCB con otras unidades
académicas, hubo una diferencia significativa entre primer afio de la FCB y primer
afo de otras unidades académicas (p <0.01); del mismo modo que entre sexto
afio de la FCB y sexto afio de otras unidades académicas (p <0.001). Asimismo,
entre los alumnos de primero y sexto afio de la FCB la significancia fue de p
<0.001. No se observé diferencia entre primero y sexto afio de otras unidades

académicas (Grafico 2).

113



Gréfico 1. Valoracion en una escala de 1 a 10 de la percepcidn que tuvieron
los estudiantes de primero y sexto afio de la carrera de Medicina
respecto a la capacitacion recibida para sobre el sentido del

sufrimiento y de la muerte
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114



Gréfico 2. Valoracion en una escala de 1 a 10 de la percepcidn que tuvieron
los estudiantes de primero y sexto afio de la carrera de Medicina
respecto a la capacitacion recibida para ayudar a Pacientes en el
Final de la Vida
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Las asignaturas del plan de estudios de Medicina en las que los alumnos
refirieron el tratamiento de estos temas, han sido en su gran mayoria aquellas con
mayor contenido humanistico (Bioética, Etica, Antropologia, Teologia, Filosofia,
Salud Mental y Psicologia), con muy pocas referencias a las materias clinicas
(Psiquiatria, Medicina Interna, Oncologia y Cirugia) (Tabla 24). En cuanto a la
bibliografia que utilizaron en estas asignaturas, han sido muy escasos los titulos o
autores citados por los estudiantes y, en general, correspondian a las materias
con mayor contenido humanistico. Los alumnos de VI afio consideraron que la
referencia al sufrimiento, la muerte y la atencion integral (fisica, psiquica y
espiritual) de los PFV, que hacen los libros y publicaciones utilizados durante la

carrera de grado, es escasa y superficial.

d) Interés de los alumnos por recibir capacitacion sobre cuidados paliativos en el

final de la vida:

El 100% de los alumnos consider6 que el tema de la muerte y cémo ayudar
a bien morir a los pacientes debe ser parte de su formacion médica. El 60%
propuso que esa capacitacion se imparta como un tema dentro de determinada/s
materia/s y el 37% como una materia obligatoria. En menor proporcion se opto por
tratar el tema en una materia optativa o en un curso extracurricular. La casi
totalidad de los alumnos manifesto un alto interés personal por el tema referido a

la atencion de los pacientes terminales, la muerte y el proceso de morir.
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atencion del Paciente en el Final de la Vida

Tabla 24. Materias en

las que los alumnos refirieron haber recibido
capacitacion sobre el sentido del sufrimiento, la muerte y la

HUMANISTICAS CLINICO-QUIRURGICAS

Bioética + Etica
Teologia
Antropologia
Salud Mental

Relacién médico
paciente

Medicina Legal
Psicologia

Filosofia

TOTAL
187
101

99
55

51

FCB
134
100

97

51

OUA
53
1
2
55

Medicina Interna
Psiquiatria
Medicina Familiar
Cirugia
Oncologia
Pediatria
Emergentologia

Ginecologia
Salud Publica

TOTAL
19
11

7

NN W Ps

FCB
8
1

OUA
11
10

7
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C. Resultados del estudio comparativo entre estudiantes de Enfermeria

de Escuelas de Enfermeria de Buenos Aires.

- Poblacion:

Se analizaron los datos de 680 estudiantes de ocho escuelas de
Enfermeria. Pertenecian a: primer afo, 289 (42,5%); segundo, 55 (8%); tercero,
142 (20,9%); cuarto, 14 (2,1%) y quinto, 180 (26,5%). La edad promedio de los
estudiantes fue de 28 afios (rango 17-56). Ochenta y seis por ciento eran mujeres
y el 14% hombres. La tasa de respuesta fue muy alta (680 cuestionarios
completos, 98,5%) y solo el 1,5% de los estudiantes entregd cuestionarios

incompletos, que fueron descartados.

- Contacto con pacientes en el final de la vida:

La mayoria de los estudiantes (528, 78%) habia tenido una experiencia de
contacto directo con PFV. El nimero promedio de PFV por estudiante fueron: 9,46
(primero: 6, segundo: 7; tercero: 8,5; cuarto y quinto afio: 10). Sin embargo, el
55% (289) de los estudiantes tuvo contacto con menos de 5 PFV; 22% (150) no

tuvo contacto con PFV y el 74% (111) de estos eran estudiantes de primer afio.

- Actitud de los estudiantes respecto a los pacientes en el final de la vida, el

sufrimiento y la muerte:

De los 680 estudiantes, el 74,4% expreso que “se sintieron a gusto” cuando
estuvieron en contacto con PFV; el 81,6% considerd que puede ser gratificante
para una enfermera cuidar PFV, y el 92,3% se sentirian a gusto escuchando a
PFV. Asimismo, el 97,8% expresO que las enfermeras deben estar disponibles
para escuchar a sus pacientes, y si estos lo desean, deberian hablar de la muerte

en profundidad con los PFV (93,6%). El 86% considero que la enfermera deberia
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abordar el tema de las ultimas voluntades del PFV, si éste lo desea y lo

manifiesta.

Del mismo modo, el 81,3% de los estudiantes sostuvo que el proceso
causado por una enfermedad terminal y el tiempo dedicado a prepararse para
morir, puede tener un sentido positivo en la vida de una persona. Para el 85%
estas situaciones pueden ayudar a los PFV a valorar mas determinados aspectos
de su vida, salud, familia, amigos, a cambiar la prioridad de los valores que rigen
sus vidas y a estrechar mas los lazos afectivos con sus seres queridos. El 75%

manifesté que un PFV podria aceptar la muerte con serenidad.

Cuando se les pregunt6 qué tipo de relacidon profesional desearian entablar
con un PFV, 49,9% expres6 su deseo de involucrarse en una relacion
“Prolongada”, que les permitiera cubrir las necesidades de los pacientes: “poder
dedicarle todo el tiempo que estos demanden con el fin de acompafarlos,
escucharlos, comprenderlos y ayudarlos a prepararse para una buena muerte”.
Para muchos estudiantes estos encuentros fueron personalmente gratificantes y
profesionalmente desafiantes. Por otro lado, el 39,9% declar6 su deseo de
mantener una relacion profesional “Breve”, de corta duracién: "cuanto mas corto,
mejor". La razon principal de esto, argumentaban, era tratar de evitar involucrarse
afectivamente y el compromiso emocional que esta relacion implica, por no
sentirse capaces de poder afrontar y manejar esa situacion. El diez por ciento no

respondié a esta pregunta.

Con respecto al deseo de evitar involucrarse afectivamente y evitar el
compromiso emocional que esta relacion implica, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre los cursos primero y quinto, p <0,008. Los

estudiantes de quinto curso, con una mayor edad media (32,9 afios) y mas
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experiencia con PFV, expresaron una relacion menos satisfactoria con sus
pacientes (media: 5.2/10 en la escala) que los de primero afio (media: 24,9 afios y
media: 5.6/10 en la escala), y la consideraron como una ocupacidn menos
gratificante (p <0,003). También, los estudiantes del dGltimo curso, mostraron una
mayor preferencia por evitar la implicacidn emocional con los pacientes, ya que no
se sentian preparados adecuadamente (p <0,008), y también, trataron de limitar la

relacion profesional a los asuntos estrictamente necesarios (p <0,0001).

- Percepcion de la capacitacion recibida sobre el sufrimiento, la muerte y la

atencion del PFV:

No hubo diferencias significativas en la percepcion de los estudiantes de
primero y quinto curso respecto a la capacitacion recibida para cuidar a los PFV.
Durante el tiempo que estuvieron en la escuela la capacitacion recibida fue muy
escasa. Cuarenta y siete por ciento de los estudiantes de primer afo refirieron
gue recibieron alguna capacitacion sobre temas relacionados con la muerte, el
significado de la muerte y el cuidado de los PFV, mientras que entre los alumnos
del quinto afio solo el 30% tenia una opinion similar. So6lo el 3% de los estudiantes
sefalé que habian participado en seminarios especificos de cuidados paliativos.
En el momento de la encuesta, ninguna de las escuelas participantes incluyo el
tema de los cuidados paliativos en sus planes de estudio, ni como asignatura

obligatoria ni como opcional.

Desde la perspectiva de los estudiantes, las materias citadas en las que se
abordaron estos temas eran en su mayoria las de mayor contenido humanistico
(54%): Antropologia, Bioética y Etica, Teologia, Filosofia y Psicologia. Estos
temas fueron referidos en una menor proporcion (46%) en materias clinico-

quirurgicas. El 97% de los estudiantes consider6 que la muerte y el cuidado de los
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PFV deberian ser parte de su formacion profesional, y el 94% manifesté un alto
interés personal en recibir capacitacion sobre el cuidado de PFV, la muerte y el

proceso de morir.
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d. Resultados del estudio comparativo entre estudiantes de facultades
de Medicina de tres Universidades (Universidad Austral de Argentina,
Universidad de Navarra de Espafia y Universidad Campus Biomédico

de Roma de ltalia).

- Poblacién:

La encuesta se administré a los estudiantes durante el afio 2006 a 2008. La
tasa de respuesta fue del 75% (77% Argentina; 78% Espafa, 70% Italia). Se
obtuvieron 380 respuestas: 123 (32%) de Argentina, 186 (48%) de Espafiay 71
(18%) de Iltalia. Se incluyeron 185 estudiantes de primer afio y 195 de sexto
(4ltimo) afno de la carrera. Cincuenta y dos por ciento eran mujeres (199) y 48%
(181) hombres. La edad media en afios para los estudiantes del primer curso fue

de 19,02 y 24,01 para los de sexto.

Contacto con pacientes en el final de la vida:

En el 86,6% de los casos, los estudiantes de sexto afio reconocieron haber
interactuado con PFV. La media del numero de pacientes atendidos por
estudiante fue de 7,7; (9 en Argentina, 8 en Espafia y 6 en Italia). En los
estudiantes de primer afio, la experiencia de los estudiantes con PFV pasé fuera
del &mbito académico, y se referia principalmente a parientes que han sufrido una

enfermedad incurable.

Actitud de los estudiantes ante pacientes en el final de la vida, el

sufrimiento y la muerte:

La Tabla 25 presenta las actitudes de los estudiantes hacia la atencion y

cuidado de PFV. Se encontraron diferencias significativas entre los estudiantes de
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primero y sexto afio en varios items. Los estudiantes avanzados consideraron,
con mayor frecuencia que los estudiantes mas jovenes, que el médico debe
hablar sobre la muerte en detalle con los pacientes (valores medios: 8,8 + 1,8 vs.
8,3 £ 2, p <0,05) y sus familias (9,2 + 1,3 vs. 9,7 £ 1,7, p <0,05. También
sostuvieron con mayor frecuencia la afirmacion de que el sufrimiento implicado en
una enfermedad terminal y el tiempo dedicado a estar preparado para morir,
puede tener un sentido positivo en la vida del paciente (8,0 + 2,3vs 7,5+ 24, p
<0,05). Los estudiantes de sexto afio no consideraron un fracaso del médico la

imposibilidad de curar a un paciente (1,8 + 2,1) frente a 2,6 + 2,8 p <0,001).

Cuando se le pregunté a los estudiantes si consideraban que el sufrimiento
causado por una enfermedad terminal puede ayudar a los pacientes a valorar
determinados aspectos de su vida (salud, familia, amigos), 96% estuvo de
acuerdo; a cambiar la prioridad de los valores que rigen sus vidas, 93% de estuvo
de acuerdo y a estrechar los lazos afectivos con sus seres queridos, 93% estuvo

de acuerdo. No hubo diferencias entre los diversos grupos de estudiantes.

Se pidi6 a los estudiantes que expresaran con sus propias palabras qué
tipo de relacién profesional preferian entablar con un paciente en el final de la vida
y por qué motivo. Agrupamos estas expresiones en tres grupos que se muestran
en la Tabla 26. Los estudiantes de primer y sexto afio expresaron 10s mismos
deseos y utilizaron expresiones similares. No se encontraron diferencias

estadisticamente significativas entre los cursos.
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Tabla 25. Comparacion de las afirmaciones de los estudiantes de primero y
altimo curso de Medicina con respecto a la atencion y cuidado de
Pacientes al Final de la Vida

Afirmaciones de los estudiantes Ralcdelle Vel el
Media (*) P (**)
1Afio 6Af0
Me senti a gusto cuando estuve en contacto con un enfermo i 59 i
terminal ’
Ser incapaz de curar es un fracaso para el médico 2.6 1.8 <0.001
El tratamiento de los pacientes con enfermedades terminales
o P 7.5 7.5 NS
pueden ser gratificante para un médico
Me sentiria a gusto escuchando a los pacientes con
. 6.8 6.7 NS
enfermedades terminales
Los'medlcos deben estar disponibles para escuchar sus 93 94 NS
pacientes
Los médicos deberian dar explicaciones a los pacientes con
enfermedades terminales sobre su enfermedad y el probable 9.1 9.1 NS
pronéstico
A los pacientes se les debe decir la verdad cuando preguntan 85 8.2 NS
si se van a morir ’ )
Los médicos deberian hablar sobre la muerte con los pacientes 83 88 <005
con enfermedades terminales, si éstos lo desean ’ ’ '
Los médicos deberian hablar sobre la muerte con los 8.7 92 <005
familiares de los pacientes, si éstos lo desean ’ ’ '
El tiempo dedicado a preparase para morir puede tener un 75 8 <005
sentido positivo en la vida de una persona ’ '
Estoy interesado en el cuidado de pacientes con enfermedades 8.2 78 NS

terminales, la muerte y el proceso de morir

(*) Escala rango: 0 = totalmente en desacuerdo y 10 = muy de acuerdo (**)

NS = No Significativo
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Tabla 26. Actitudes y deseos expresados por los estudiantes con respecto a
las relaciones profesionales con Pacientes en el Final de la Vida
(n =131 expresiones de primero afio y 120 de sexto afo)

Expresiones textuales de los alumnos respecto a su

relacion profesional con Pacientes en el final de la vida

Manifestacién del deseo de poder brindar una mejor
atencién y cuidado en beneficio del paciente, p.e:

“‘acompanarlo en el camino de la muerte y cubrir sus
necesidades”; “acompafiar al paciente y a su familia en

todo el proceso”; “darle contencion al paciente”; “dar mejor
cuidado y comprenderlo”; “poder conocerlo bien”; “con mas
tiempo se genera una mejor relacion y hay una mejor
atencion”; “hacerle sentir que es importante para mi”;
“llegar a satisfacer todas sus necesidades”; “brindarle la
contencién que necesita el tiempo que sea necesario”’;
“hacer que el ultimo tiempo de vida sea gratificante para el
paciente”; “ser mas empatico con el paciente”; “compartir

todo el tiempo que necesite el paciente”

Manifestacién del deseo de evitar involucrarse
afectivamente y la experiencia personal dolorosa, p.e:

“una relacion prolongada me afectaria mas”; “es agotador
emocional y mentalmente”; “no quiero tener contacto con
la muerte”; “me produce angustia”; “me involucraria
afectivamente y sufriria mucho” “yo no resistiria tanto
sufrimiento”; “es deprimente para mi”; “podria perjudicarme
y no estoy capacitado”; “es muy triste”; “el trato continuo
me provocaria estrés y angustia”; “me parece insalubre a
nivel psiquico estar con pacientes terminales”; “para no
comprometerme en lo personal’; “con mayor tiempo de
relacién hay mayor afecto y mayor dolor en el desenlace”;
‘no me siento suficientemente capacitado para
contenerlos”; “no estoy preparado para ayudar al paciente
y a su familia”; “no tuve experiencia”; “no se cédmo los
abordaria; no estoy preparada para contenerlo”; “no me
siento preparada emocionalmente y me afectaria’; me

afectaria porque pienso en mis familiares”

Manifestacion del deseo de aprovechar la relacion con
el paciente  para enriquecerse 'y  mejorar
personalmente, p.e:

“‘me hace sentir util y necesaria para el paciente”; “para
escuchar sus consejos y aprender”; “ayuda a ver la vida
desde otro punto de vista”; “para prepararme para mi
muerte y comprenderlo”; “aprender qué se siente al final de
la vida”; “es una experiencia enriquecedora poder
ayudarlo, escucharlo, acompafarlo y confortarlo todo lo

posible”

1 Afio
n (%)

72(54.9)

40(30.5)

15 (11.4)

6 Ao
n (%)

71(59.1)

35(29.1)

11(9.1)

Valor
dep

NS

NS

NS

NS = No Significativo
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- Percepcion de la capacitacion recibida sobre el sufrimiento, la muerte v la

atencion del PFV:

En relacion a la percepcion de la capacitacion recibida, los alumnos del
altimo curso de la carrera consideraron que habian recibido mas formacién sobre
el sentido del sufrimiento y de la muerte (media: 7.8/10 en la escala) (Grafico 3)
que para comprender y ayudar a PFV (media: 6.2/10) (Grafico 4). No se
encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los alumnos de sexto

afo de las tres universidades analizadas (Graficos 3y 4).

Desde la perspectiva de los estudiantes, las materias en las que se
abordaron estos temas tenian en su mayoria una mayor carga de contenidos
humanisticos (p.e: antropologia, bioética, ética, teologia, filosofia, teoria de la
cultura, historia de la medicina, Introduccién a la Medicina Legal y Relacion
meédico-paciente). La percepcion de los estudiantes fue que estos temas fueron

pocas veces abordados en las materias clinico-quirargicas.

Los estudiantes de sexto afio manifestaron haber recibido més formacion
sobre el sentido del sufrimiento y de la muerte (Grafico 3) y sobre la asistencia a
los pacientes con enfermedades terminales (Grafico 4), que los estudiantes de
primer afio en Argentina y Espafia. Las encuestas realizadas en lItalia no

mostraron ninguna diferencia significativa entre el primero y el dltimo curso.

Noventa y ocho por ciento del total de los estudiantes consideré que la
muerte y que la ayuda a sus pacientes a tener una buena muerte deben ser parte
de su formacién médica. El 50% de ellos sugirio que esta capacitacion debe ser
impartida como un contenido transversal en distintas materias durante toda la

carrera, el 30% consider6 que debia estar incorporada en el plan de estudios
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como una asignatura obligatoria y el resto optd por incorporar esta ensefianza a
través de una asignatura optativa o curso extracurricular. Cuando el analisis se

centr6 en estudiantes de sexto afo, las cifras fueron similares.
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Gréafico 3. Valoracion en una escala de 1 a 10 de la percepcion de los

estudiantes de primero y sexto afio de la carrera de Medicina
respecto a la magnitud de capacitacion recibida sobre el sentido

del sufrimiento y de la muerte

12

H 3k &

& k&

1 Espana
4,5

Centro Académico

* p<0.05; ** p<0.01; *** p<0.001

(*) Escala de valoraciones: 0 = ninglin entrenamiento 10 = mucho entrenamiento

128



Gréafico 4. Valoracion en una escala de 1 a 10 de la percepcion de los
estudiantes de primero y sexto afio de la carrera de Medicina
respecto a la magnitud de capacitacion recibida para ayudar a
Pacientes en el Final de la Vida

* kK ok

Centro Académico

*** p<0.001

(*) Escala de valoraciones: 0 = ninglin entrenamiento 10 = mucho entrenamiento
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e. Resultados del estudio de intervencion de la Facultad de Ciencias

Biomédicas de la Universidad Austral (2010-2012).

- Poblacion:

Se encuestaron 146 estudiantes. Comprendian 81 estudiantes (55,5%) que
cursaron la materia (grupo Cuidados Paliativos) (CP) y 65 estudiantes (44,5%)
qgue cursaron otras materias (grupo No Cuidados Paliativos) (NCP). La proporcion
de estudiantes en los grupos CP y NCP durante el periodo de estudio 2010, 2011

y 2012 fue: 11/27, 37/21 y 33/17 respectivamente.

- Comparacién de los estudiantes que optaron por Cuidados Paliativos

como materia electiva u opcional (Grupo CP) con los estudiantes que

optaron por otras materias optativas (Grupo NCP):

En ambos grupos el 93,8% de los estudiantes tuvo contacto directo con
PFV y el 6,2% no tuvo ningun contacto. Entre los que tuvieron contacto directo
con PFV, el 96% de los estudiantes del grupo CP tuvo esta interaccién durante
sus afios de practica clinica, mientras que el 3,9% so6lo con sus familiares. Entre
los estudiantes del grupo NCP el 93.5% tuvo contacto con PFV durante sus afios

de practica clinica, mientras que el 6,6% solo con sus familiares.

Todos los estudiantes en el grupo CP y 95,2% en NCP consideraron que
las cuestiones especificas a los cuidados del final de vida y la atencion de PFV
deben ser parte del plan de estudios. Muchos de ellos sugirieron que deberian ser
incorporados como un contenido transversal en distintas materias a lo largo de
toda la carrera. Algunos estudiantes indicaron también que podrian estar

presentes en un curso obligatorio o como materia extracurricular.
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Antes de cursar CP como materia, los estudiantes en el grupo CP
confirmaron la falta de capacitacion técnica para comprender y atender a los
pacientes PFV, al igual que los estudiantes en NCP. En ambos grupos CP y NCP,
los estudiantes refirieron haber abordado en forma aislada durante la carrera el
sentido del sufrimiento y de la muerte. Esto se llevd a cabo, en la mayoria de los
casos, en las materias con mayor carga y contenido humanistico, p.e, Bioética,
Etica, Antropologia, Teologia, Filosofia y Psicologia. El noventa y cinco por ciento
de los estudiantes en el grupo CP y 84% en el grupo NCP expreso su interés
recibir capacitacion sobre el modo de atender y cuidar a PFV, el sufrimiento, la

muerte y el proceso de morir.

No se registré6 abandono de estudiantes durante la cursada de Cuidados

Paliativos.

La actitud de los estudiantes hacia los PFV, que se ilustra en la Tabla 27,
por los valores de la mediana y la moda, ha sido positiva. El 90,1% en el grupo de
CP y 87.5% en NCP pensaban, con valores superiores a 5, que un PFV podia
aceptar la muerte con serenidad. El 97,5% los estudiantes en el grupo CP vy el
86,2% en el grupo NCP sostuvo que el proceso causado por una enfermedad en
estado terminal y el tiempo de preparacion para morir, pueden tener un sentido
positivo en la vida de persona. De hecho, el 98% y el 88% de los grupos CP y
NCP respectivamente consideran que estas cuestiones pueden ayudar a los
pacientes a valorar su vida, salud, familia, amigos y cambiar la prioridad de los
valores que rigen sus vidas o estrechar los lazos afectivos con sus seres

queridos.

Cuando se preguntd a los estudiantes si ellos preferirian en el futuro

entablar una relacién profesional “Breve” o “Prolongada” con PFV, el 65,4% de los
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estudiantes del grupo CP opt6 por una relacién profesional “Prolongada”, mientras
que 25,92% prefirié una relacion profesional “Breve”. Cuarenta por ciento de los
estudiantes del grupo NCP optd por una relacion profesional “Breve”, mientras
que el 50,76% optd por una relacion “Prolongada”. El 8.6% de los estudiantes del
grupo CP y el 9.2% de los estudiantes del grupo NCP no respondieron a esta

pregunta.

Cuando se les pregunt6 acerca de los deseos y las razones para entablar
una relacién profesional “Prolongada”, el 65,21% del grupo de CP y 58.33% del
grupo NCP, expresaron su deseo de satisfacer las necesidades del paciente (v.g.
dedicar el tiempo que los pacientes requieran, proporcionar compafia, escuchar,
entender y ayudar a prepararse para una muerte digna). Aquellos que optaron por
una relacion profesional “Breve” argumentaron que querian evitar el compromiso

afectivo y emocional con el PFV, y no sentirse capaces de manejar la situacion.

Para muchos estudiantes esos encuentros con PFV, después de recibir
una formacion adecuada, serian profesionalmente desafiantes y gratificantes. Los
estudiantes del grupo CP y NCP describieron con frases similares, cortas y
expresivas el impacto emocional que les generd conocer y relacionarse con PFV.
Expresaron sentimientos de tristeza, vulnerabilidad, indefension y simpatia por los

pacientes (Tabla 28).
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Tabla 27. Comparacion de las afirmaciones y comentarios de los estudiantes
de Medicina del grupo que curs6 Cuidados Paliativos (GCP) y el
grupo que no curso6 Cuidados paliativos (GNCP) con respecto a la

relacion con Pacientes en el Final de la Viday el proceso de morir

Mediana Moda | Mediana Moda

(@) () () ()

El tratamiento de los pacientes con
enfermedades terminales puede ser 9 10 8 10 17.468 | 0,065
gratificante para un médico

Me sentiria a gusto escuchando a los
pacientes con enfermedades 7 8 8 10 19.482 | 0.021
terminales

Los médicos deben estar disponibles

para escuchar a sus pacientes 10 10 10 10 11.842 | 0.016
A los pacientes se les debe decir la

verdad cuando preguntan si se van a 10 10 10 10 1.385 | 0.967
morir.

Los médicos deberian hablar sobre la

muerte con los pacientes con 10 10 10 10 6.609  0.579

enfermedades terminales, si éstos lo
desean.

Los médicos deberian hablar sobre la
muerte con los familiares de los 10 10 10 10 12.073 | 0.060
pacientes, si éstos lo desean.

El tiempo dedicado a prepararse para
morir puede tener un sentido positivo 9 10 8 10 11.956 0.153
en lavida de una persona

Considero que un paciente que se esta
muriendo puede aceptar la muerte con 8 10 8 10 7.217 | 0.705
serenidad.

Estoy interesado en el cuidado de
pacientes con enfermedades
terminales, la muerte y el proceso de
morir

9 10 8 10 12.269 | 0.267

(a) Rango de Escala Likert: 0 = totalmente en desacuerdo a 10 = muy de acuerdo. X2 = Chi-cuadrado
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Tabla 28. Actitudes y deseos expresados por los estudiantes de Medicina con
respecto a las relaciones profesionales con Pacientes en el Final de
la Vida

Expresiones textuales de los alumnos respecto a Estud_la_ntes Estud_la_ntes

Medicina Medicina Valor

n CP: 69 n NCP: 48 dep

n (%) n (%)

su relacion profesional con Pacientes en el final de
la vida

Manifestacion del deseo de poder brindar una
mejor atencién y cuidado en beneficio del paciente,
v.g: “acompanarlo en el camino de la muerte y cubrir
sus necesidades”; “acompafnar al paciente y a su
familia en todo el proceso”; “darle contencion al

paciente”; “dar mejor cuidado y comprenderlo”; “poder
conocerlo bien”; “con mas tiempo se genera una mejor
relacién y hay una mejor atencién”; “hacerle sentir que
es importante para mi”’; “llegar a satisfacer todas sus
necesidades”; “brindarle la contencién que necesita el
tiempo que sea necesario”; “hacer que el ultimo tiempo
de vida sea gratificante para el paciente”; “ser mas
empatico con el paciente”; “compartir todo el tiempo

que necesite el paciente”

45(65.2) 28(58.3) | NS

Manifestacion del deseo de evitar involucrarse
afectivamente y la experiencia personal dolorosa,
v.g.: “una relacion prolongada me afectaria mas”; “es
agotador emocional y mentalmente”; “no quiero tener

contacto con la muerte”’; “me produce angustia”; “me
involucraria afectivamente y sufriia mucho” “yo no
resistiria tanto sufrimiento”; “es deprimente para mi’;
“podria perjudicarme y no estoy capacitado”; “es muy
triste”; “el trato continuo me provocaria estrés y
angustia”; “me parece insalubre a nivel psiquico estar 17(24.6) 14(29.16) NS
con pacientes terminales”; “para no comprometerme en
lo personal’; “con mayor tiempo de relacion hay mayor
afecto y mayor dolor en el desenlace”; “no me siento
suficientemente capacitado para contenerlos”; “no
estoy preparado para ayudar al paciente y a su familia”;
“no tuve experiencia”; “no se cémo los abordaria”; “no
estoy preparada para contenerlo”; “no me siento
preparada emocionalmente y me afectaria”; me

afectaria porque pienso en mis familiares”

Manifestacion del deseo de aprovechar la relacidn
con el paciente para enriquecerse y mejorar
personalmente, v.g: “me hace sentir Gtil y necesaria
para el paciente”; “para escuchar sus consejos Yy
aprender”; “ayuda a ver la vida desde otro punto de
vista”; “para prepararme para mi muerte y
comprenderlo”; “aprender qué se siente al final de la
vida”; “es una experiencia enriqguecedora poder
ayudarlo, escucharlo, acompafarlo y confortarlo todo lo
posible”

5 (7.24) 6(12.5) | NS

CP: Estudiantes que optaron por la Medicina Paliativa como asignatura optativa. NCP: Estudiantes
gue optaron por Medicina Molecular o Salud Pablica como asignatura optativa.
* = No significativo. Valor P: nivel de significancia, segun Pearson Chi-Cuadrado.
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- El impacto de la ensefanza de Cuidados Paliativos en los estudiantes de

Medicina:

Hubo un aumento estadisticamente significativo en la evaluacion de
conocimientos realizada al comienzo y al final del curso de Medicina Paliativa. Los
estudiantes también expresaron una mejora en sus niveles de confort en lo
referido a la evaluacion y tratamiento del dolor, la comunicacion y el apoyo

psicosocial a los pacientes y sus familias (Tablas 29 y 30).

Mas del 95% de los estudiantes que cursé la materia Medicina Paliativa
calificé la experiencia como valiosa, y la mayoria de ellos percibi6 que el
contenido de esta materia no lo habian recibido con anterioridad durante la

carrera y estaba ausente en el plan de estudios.

Al final del curso los estudiantes del grupo CP manifestaron e hicieron
hincapié en que la experiencia vivida fue intensa y, que para la mayoria de ellos,
significaba haber encontrado una manera diferente de relacionarse con los
pacientes y sus familias. Ademas, algunos estudiantes expresaron que habian

vuelto a descubrir la razén por la que habian elegido la carrera de Medicina.
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Tabla 29. Estructura de la encuesta sobre adquisicién de conocimientos y
evaluacion del confort de los estudiantes de medicina en relacion

con los Pacientes en el Final de la Vida y Cuidados de Fin de Vida

A. Evaluacion de adquisicién de Conocimientos en Cuidados Paliativosh

Preguntas con Opcién multiple sobre:

1. Vias alternativas de administracion de farmacos

2. Definicién de Cuidados Paliativos

3. Definicion de unidad de tratamiento de Cuidados Paliativos

4. Objetivos del tratamiento farmacolégico del dolor

5. Los efectos secundarios de los opioides potentes

6. Estrategia de informacién de diagnéstico

B. Evaluaciéon de Confort en situaciones habituales en Cuidados Paliativos

Escala de Likert (0 = No puedo imaginarlo / desconozco la situacion, 1 = No confortable, 2 =
Moderadamente No confortable, 3 = Neutral, 4 = Moderadamente confortable y 5 = Muy
confortable)

1. Asistir ala familia de un paciente que murié

2. Transmitir malas noticias (informar el diagnéstico, pronéstico, etc)

3. Explicar al paciente qué son los Cuidados Paliativos

4. Sugerir la suspensioén de los tratamientos futiles

5. El tratamiento de la anorexia, estrefiimiento, delirio, dolor, vomitos

6. Utilizacion de la escalera analgésica de la OMS
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Tabla 30. Autopercepcién de confort de los estudiantes de Medicina antes y

después de haber cursado Cuidados Paliativos

Media

2010

Post
(n=9)

Media

Valor
dep

2011

Post
(n=37)

Pre
(n=35)

Media Media

Valor
dep

Pre
(n=32)

Media

Valor
dep

Post
(n=29)

Media

Transmitir
malas noticias
(informar
diagnéstico,
prondstico,
etc.)

2.58

Explicar al
paciente qué
es el Cuidado
Paliativo

4.25

Plantear la no
realizacion o
la suspensioén
de
tratamientos
especificos en
el caso de que
no tengan
efectividad en
el control de la
enfermedad

3.58

Controlar los
siguientes
sintomas:
anorexia,
constipacién,
delirium,
dolor,
vomitos.

3.16

Utilizar la
escalera
analgésica de
la OMS

2.08

Asistir aun
familiar de un
paciente que
ha fallecido

2.67

4.11

6.11

5.22

4.61

6.22

4.78

0.142

0.064

0.128

0,0001

0.035

0.027

1.60 2.68

2.94 4.62

2.49 3.24

3.26 4.57

2.20 4.70

2.37 3.57

0,0001

0,0001

0,01

0,0001

0,0001

0,0001

1.75

2.71

2.03

3.06

2.00

231

2.96 0,0027

4.51 0,0001

3.72 0,0002

4.65 0,0001

4.51 0,0001

3.68 0,0045
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V. DISCUSION

Toda persona tiene derecho a vivir con dignidad
hasta el momento de la muerte y el médico tiene que
velar para que ese derecho sea respetado.

Codigo Deontologico del Consejo de Médicos de
Catalufna
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1. Andlisis global de la bibliografia referida a la ensefianza de
los Cuidados Paliativos en la carrera de grado de medicina

en el mundo

Los resultados obtenidos en esta tesis muestran que para poder brindar
Cuidados Paliativos a todos los pacientes que puedan necesitarlos de un modo
adecuado, es esencial que los médicos y enfermeras reciban una oportuna
capacitacion en Cuidados Paliativos durante su carrera de grado.
Paradojicamente, a pesar de que los Cuidados Paliativos han sido reconocidos
como importantes en los Ultimos cuarenta afios y se considera esencial que los
médicos y enfermeras reciban un aprendizaje durante sus estudios de grado, los
estudiantes de Medicina y Enfermeria y los profesionales de la salud
recientemente graduados manifiestan que esta es el area en la que se sienten
menos preparados y que es causa de sufrimiento y desgaste emocional. Por otra
parte, en el mundo, entre las distintas instituciones educativas universitarias, hay
poco acuerdo sobre la oportunidad, contenidos y modalidad de incorporar la
ensefianza de los Cuidados Paliativos en los planes de estudio de la carrera de
grado. En general, cada una disefia su propio plan y modalidad de dictado y son
muchas las facultades de Medicina en las que esta ensefianza esta ausente o

muy poco presente.

Cuando se lleva el analisis a la Argentina, podemos afirmar que hasta que
Medicina Paliativa se implantara como materia independiente y optativa en la
Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral, ninguna universidad
brindaba esta formacion de un modo organico y sistematico dentro de su plan de

estudios para la carrera de Medicina.
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Algunos interrogantes que se plantean en la ensefianza de los Cuidados
Paliativos y que hemos tenido en cuenta al momento de incluir esta capacitacion
en el plan de estudios de la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad

Austral son:

a) La importancia de ensefiar Cuidados Paliativos durante la carrera de

grado.

Si bien algunos trabajos® enfatizan el impacto que la ensefianza de los
Cuidados Paliativos en la carrera de grado puede tener en los estudiantes de
Medicina, no se hace mencién a si esa experiencia influye finalmente en la actitud
de los médicos hacia los PFV y en la relacion profesional con estos pacientes. En
nuestro caso la comparacion de la actitud de los alumnos que cursaron Medicina
Paliativa y la de los que optaron por otra materia mostro diferencias sutiles pero
importantes. Por ejemplo, entre los que cursaron Medicina Paliativa un mayor
porcentaje (72%) preferia mantener una relacién “Prolongada” con PFV, mientras
que en el grupo que opté por otra materia ese porcentaje disminuia al 56%.
También hemos evaluado en los estudiantes que cursaron Medicina Paliativa los
cambios en los conocimientos adquiridos y en el nivel de confort de estos en su
relacion con PFV y la conducta ante situaciones clinicas relacionadas con los
cuidados de final de vida, y aqui hemos percibido diferencias significativas como

consecuencia de haber cursado esta materia.

b) El momento mas oportuno para ensefiar Cuidados Paliativos durante la

carrera de grado de Medicina.

Hay poco consenso para la idea de que la ensefianza de los Cuidados Paliativos

deberia comenzar temprano en el ciclo preclinico®.Una iniciativa® en Estados
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Unidos incluyo la ensefianza de Cuidados Paliativos dentro de los cuidados
intensivos y la medicina de emergencia. En la Universidad de Wisconsin los
Cuidados Paliativos estan integrados en las distintas areas del plan de estudios
de la carrera de grado®®. Aunque en Estados Unidos y el Reino Unido se enfatiza
la integracion de los Cuidados Paliativos en el plan de estudios a nivel pre-clinico
y clinico, hay una gran variedad en el modo de incorporar esta capacitacion en el
grado. La mayoria incluye algunas ensefianzas mas relacionadas con el campo
de la Etica, y pareceria ser mas apropiado impartir éstas en los primeros afios
(posiblemente en primer afio), mientras que las referidas mas formalmente a los
aspectos clinicos de los Cuidados Paliativos deberian administrase mas avanzada
la carrera. Idealmente se podrian incluir a lo largo de toda la carrera, tanto en el
ciclo preclinico como en el clinico. En el ciclo preclinico la ensefianza puede
centrarse en las actitudes hacia los Cuidados Paliativos y los PFV, y en el ciclo
clinico apuntar a integrar los Cuidados Paliativos con los conocimientos
adquiridos en las otras especialidades. En nuestro caso hemos organizado la
materia Medicina Paliativa en tres etapas de contenidos complementarios y de
profundidad progresiva. La primera etapa, de primero a cuarto afio, donde se van
integrando contenidos y conceptos de Medicina Paliativa de modo transversal en
distintas materias (Relacién Médico-Paciente, Antropologia, Bioética, Psicologia,
Farmacologia, Medicina Interna). La segunda etapa en el quinto afo
principalmente, donde los alumnos pueden optar por la materia Medicina
Paliativa, con una carga de 30 horas tedrico-practicas. La tercera etapa, en el
ultimo afo de la carrera (sexto), donde los alumnos puede optar por rotar tres
semanas en la Unidad de Medicina Paliativa del Hospital Austral, con una carga

de 75 horas de practica en Cuidados Paliativos. Sin embargo, durante los

141



primeros tres afos (2010-2012) los conocimientos de Cuidados Paliativos se
impartieron fundamentalmente durante la segunda etapa. En el afio 2013

comenzaron la primera y tercera etapa.

c) Los contenidos del curriculum de Cuidados Paliativos en la carrera de

grado.

En general, varias escuelas de Medicina de diferentes paises coinciden en que
debe haber tres areas de ensefianza de los Cuidados Paliativos: actitud,
destrezas y conocimientos®”. Forbes® sefialé una serie de principios basicos
para la ensefianza de Cuidados Paliativos: reducir los conocimientos a transmitir a
un ndcleo esencial y verdaderamente relevante, utilizar grupos reducidos para el
aprendizaje basado en casos practicos, incluir una ensefianza multidisciplinar
involucrando a todos los integrantes del equipo docente y al paciente en la tarea
de ensefiar, integrar la ensefianza de los Cuidados Paliativos y sus principios a lo
largo de todo el curriculum de la carrera, revisar y mejorar regularmente los
métodos de ensefianza y evaluacion y fomentar un aprendizaje reflexivo. La
ensefianza de Cuidados Paliativos debera ayudar a tomar conciencia de lo que
significa cuidar a un paciente que se esta muriendo. Es importante que se
reconozca que los aspectos psicolégicos, espirituales y sociales de los PFV son
tan relevantes como la sintomatologia fisica y que deben estar integrados en los
Cuidados Paliativos. Nosotros hemos procurado ensefiar, a través de
profesionales expertos en docencia y asistencia en Cuidados Paliativos, un
abordaje integral del paciente y su familia, ejemplificando en la practica lo que es
un equipo multidisciplinar. Los contenidos del plan de estudios de la materia
abarcan las situaciones y cuadro los cuadros clinicos fisicos, psiquicos y

espirituales mas frecuentes en la asistencia paliativa. También se procur6 que los
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estudiantes luego de rotar por consultorios externos, internacion y un hospice,
elaboraran al finalizar la materia distintos informes con sus reflexiones y

aprendizajes adquiridos.

d) El método de ensefianza mas adecuado para impartir Cuidados
Paliativos: No esta claro en la literatura cual método de ensefianza es mas
eficaz®®. El mayor énfasis en el plan de estudios de grado se pone en la
ensefianza de actitudes hacia el paciente moribundo. Se suele sugerir que el
curriculum sea diseflado, de acuerdo con su naturaleza multidisciplinar, por
docentes provenientes del staff médico, enfermeria, trabajadores sociales,
voluntarios, capellanes, etc, con experiencia asistencial en Cuidados Paliativos
® En nuestro caso hemos procurado dictar la materia con clases tedricas y
practicas, rotaciones por consultorios externos, internacion hospitalaria y

hospices, a cargo de médicos, enfermeras, psicélogos, asistentes sociales y

voluntarios con experiencia en Cuidados Paliativos.

e) La modalidad de evaluaciéon: Los contenidos de los Cuidados Paliativos
deberian ser evaluados de modo que los alumnos los incluyan en sus

prioridades®?

. Donde no hay evaluacién de los conocimientos adquiridos, los
alumnos se quedan con la duda sobre la importancia de lo que se les ha
ensefiado®. Se recomienda que al final del curso los alumnos rindan un examen
sobre Cuidados Paliativos®®. En la materia dictada en la Universidad Austral,

para aprobar la asignatura, los alumnos debieron rendir un examen final y

presentar trabajos escritos que reflejaran los conocimientos adquiridos.

f) El personal docente para dictar Cuidados Paliativos: Es una dificultad
frecuente que los docentes mas iddneos, entusiastas y preparados tengan poco

tiempo para la ensefianza de estos temas. Un modelo interesante implementado
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en Australia ® utilizd enfermeras experimentadas como preceptores de los
estudiantes de medicina. La experiencia fue positiva para ambos. Una de las
experiencias mas innovadoras fue un taller interprofesional impartido por médicos,

enfermeras, asistentes sociales, fisioterapeutas, etc®®.

g) El rol de los hospices en la ensefianza de los Cuidados Paliativos: Los
hospices, parecerian ser un modelo ideal para la ensefianza de Cuidados
Paliativos ®®. No sélo para los alumnos, que en algunos casos rotaron una
semana en un hospice, sino también para los pacientes, que se sienten Utiles
hablando con los alumnos y contribuyendo a su formacién. Esta modalidad ha
tenido muy buena aceptacion por parte de los alumnos®. Los alumnos de la
Universidad Austral tuvieron la posibilidad de rotar una clase (4 horas) por un

hospice y la destacaron como una muy buena experiencia.

2. Andlisis critico de la metodologia empleada y el valor del
instrumento de evaluacion disefiado por la Universidad
Austral en esta tesis: “Cuestionario de actitud y opinién
respecto al final de vida y el cuidado terminal” (Anexo |, Ay

B)

La muestra evaluada para realizar este trabajo fue extensa (1342
estudiantes universitarios encuestados) y variada. Estuvo integrada por
estudiantes de Medicina de Argentina, pertenecientes a siete universidades
argentinas publicas y privadas, de primero y sexto curso, con experiencia y sin

experiencia de contacto con pacientes en el final de la vida; estudiantes de
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Medicina de primero y sexto curso de universidades de Pamplona, Espafia y
Roma, Italia; estudiantes de Medicina que cursaron y no cursaron Medicina
Paliativa, como materia electiva; estudiantes de Enfermeria de primero y quinto
curso de ocho escuelas de Enfermeria de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires y
Conurbano bonaerense. Esta variedad y amplitud permiti6 comparar distintas

realidades educativas, observar similitudes y sefialar diferencias.

Es la primera vez que se realiza un estudio de este tipo en Argentina. Se
explord la experiencia de contacto de los estudiantes de Medicina y Enfermeria
con PFV, con el sufrimiento y la muerte, la actitud de los estudiantes respecto de
estas situaciones enunciadas, la auto percepcion de la capacitacion recibida y el
deseo y necesidad de los estudiantes de recibir esa capacitacion. Ademas, se
realizd una experiencia intervencionista: incluir la materia Medicina Paliativa en la
carrera de grado de Medicina de la Facultad de Ciencias Biomédicas de la
Universidad Austral y evaluar y comparar su impacto en los estudiantes que

cursaron o no la materia.

Con motivo de este trabajo de tesis, la Facultad de Ciencias Biomédicas de
la Universidad Austral, fue pionera en incorporar Medicina Paliativa, como materia
electiva e individual y en evaluar su impacto en los estudiantes que la cursaron
durante los afios 2010-2012. Junto a esto, en el afio 2011, se considero
importante sugerir al Hospital Universitario Austral la creacion de una Unidad de
Medicina Paliativa. Esta unidad inicié su actividad en marzo de 2013, siguiendo
los estandares exigidos por Joint Commission International. El equipo de Medicina
Paliativa es multidisciplinar y esta integrado por dos médicos, una enfermera, una

psicologa, un capellan y una voluntaria.
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En el trabajo previo de exploracion bibliografica y durante los afios de
desarrollo de esta tesis, es muy poco lo que se ha publicado, tanto en Argentina
como en Latinoamérica, sobre la educacion de grado en Medicina y Cuidados
Paliativos. También han sido pocas las tesis doctorales de Medicina referidas a la
educacion y ensefianza en Medicina Paliativa publicadas en idioma espafiol. La
mayor parte de estas han sido elaboradas en universidades espafiolas (50 tesis
relacionadas con Cuidados Paliativos, procedentes de 22 universidades y 11
referidas a temas psicoemocionales)®. En lo referido al instrumento de
evaluacion empleado de tipo encuesta, fue necesario disefiar un cuestionario ad-
hoc original y validarlo. El cuestionario utilizado para evaluar percepcion de
capacitacion recibida, actitud ante el paciente en el final de la vida y la muerte, y
la experiencia de contacto con pacientes y el interés por recibir capacitacion,
demostré poseer las caracteristicas psicométricas de fiabilidad, validez y

factibilidad.

Con respecto a la fiabilidad, la consistencia interna obtenida mediante el
coeficiente alfa de Cronbach, tanto para Enfermeria como para Medicina, se
encuentra en un nivel aceptable. Por lo tanto, el instrumento disefiado es apto
para ser utilizado con estudiantes de la carrera de grado para medir experiencia,

actitud ante el paciente en el final de la vida y la muerte y la capacitacion recibida.

Se considera que el instrumento utilizado posee validez facial o aparente,
de contenido y de constructo. a) Validez facial o aparente: al administrarlo a
estudiantes de enfermeria y medicina sus items fueron claramente comprendidos,
lo que demuestra la relacion entre la redaccion de las preguntas y la comprension
del estudiante; b) validez de contenido: verificada por la opinion del panel de

expertos y c) validez de constructo, determinada por analisis factorial y validez
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discriminante. En cuanto al andlisis factorial, éste revel6 cinco factores que
responden a las siguientes cuestiones: la preparacion recibida en su formacion
académica de grado, la experiencia de contacto con PFV y la muerte y la actitud
del estudiante ante el PFV, el sufrimiento y la muerte. Con respecto a la validez
discriminante, en enfermeria quedé mejor agrupado el analisis factorial respecto
de los items propuestos, mientras que en Medicina fue diferente la agrupaciéon de
los items en los factores, luego de realizar el método de rotacion. Esta diferencia
entre ambas carreras refleja las caracteristicas propias de cada poblacion
(estudiantes de Enfermeria y de Medicina), que ademas poseen distintos planes

de estudio acordes al rol propio que desempefian en el equipo de salud.

En relacién a la factibilidad, el tiempo promedio de cumplimentacion es
breve y se observa claridad en las preguntas, no se registraron dificultades de
interpretacion, es de facil registro y codificacion. La aceptacion y colaboracion de

los estudiantes para responder el cuestionario fue muy buena.

Si bien ambos instrumentos (encuesta de Enfermeria y Medicina) han
demostrado ser fiables, validos y factibles para evaluar la experiencia de contacto
con el PFV, actitud ante el PFV, el sufrimiento y la muerte y la percepcion de la
capacitacion recibida, son mas sensibles a la hora de evaluar la percepcion de la
capacitacion recibida y el interés por recibirla que para evaluar la actitud ante el
PFV, el sufrimiento y la muerte, que es un campo mas subjetivo, multifactorial y

variado que el de la capacitacion.

En cuanto a las fortalezas, este instrumento ha resultado fiable para
evaluar la experiencia de contacto con el PFV, el impacto emocional que esta

relacion implica en los estudiantes, la ausencia de capacitacion, la capacitacion
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recibida, el deseo de recibirla y la opinion acerca del modo de incorporarla en el

plan de estudios.

Como se ha podido apreciar, la evaluacion de la actitud de los estudiantes
hacia el PFV, el sufrimiento y la muerte es un concepto muy amplio, variado y
multidimensional y dificil de abordar con un solo tipo de preguntas. Por este
motivo, para explorar con mayor profundidad este aspecto se podrian modificar
algunas de las preguntas referidas a la actitud del estudiante o complementarlas

con un estudio de tipo cualitativo.

Es importante sefalar que cada centro académico debe evaluar la
experiencia y actitud de los estudiantes de Medicina y Enfermeria ante el PFV, el
sufrimiento y la muerte y la preparacion recibida para relacionarse con estos
pacientes, durante su formacion académica de grado. Para esto, las encuestas
presentadas en este trabajo son un instrumento fiable, valido, sencillo, de facil
comprension y administracion, y que aporta mucha informacion util para los
responsables de la educacion universitaria de las carreras de grado de Medicina y

Enfermeria (ver Anexos).

3. Andlisis general sobre el estado de la ensefianza de

Cuidados Paliativos en Argentina

Este estudio ha establecido la escasez de la ensefianza de Cuidados
Paliativos en Argentina en las carreras de Medicina y Enfermeria. Si se compara
con el resto de Latinoamérica, no se observan marcadas diferencias, ya que todos

los paises estdn en una situacion similar de subdesarrollo en la ensefianza de
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Cuidados Paliativos en las carreras de grado. Pero si se compara con Estados
Unidos, Canada, Gran Bretafia o Europa continental se observa que Argentina
esta en los comienzos y que hay poca conciencia de la importancia del tema. La
ensefianza de los Cuidados Paliativos en Argentina esta planteada en muy pocas
Facultades de Medicina, seis, segun el Atlas de Cuidados Paliativos de
Latinoamérica hasta 2012; no obstante, en ninguna, salvo en la Universidad
Austral a partir de 2010, se la dicta como una materia independiente. En la
practica, el abordaje de la ensefianza de temas relacionados con el cuidado y
atencion de pacientes en el final de la vida, el sufrimiento humano y la muerte,
depende del interés e iniciativa del docente y suele limitarse a las asignaturas
con mayor contenido humanistico.

Segun los datos del Atlas Latinoamericano de Cuidados Paliativos de 2013
esta disciplina se ensefa en la carrera de grado de Medicina en el 13% (66/486)
de las facultades de Medicina de Latinoamérica. En Europa, el Atlas Europeo de
Cuidados Paliativos de 2013, refleja que en 25 paises (47,2%) se ensefa
Cuidados Paliativos como una materia obligatoria u opcional, en 17 (32%) no se
ensefian Cuidados Paliativos, y de 11 (20,8%) no hay datos disponibles. En 13
paises se dictan de algun modo Cuidados Paliativos en todas las facultades de
Medicina. El pais donde la ensefianza en la carrera de grado de Medicina esta

mas desarrollada, con mayor experiencia y solidez, es Gran Bretafia.

4. El Curriculum Oculto

¢, Qué mensaje se transmite cuando se omiten o se relegan los cuidados de los

pacientes incurables o que estan en el final de la vida?
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Es conocido el concepto de Curriculum oculto: aguel mensaje tacito que se
expresa en un plan de estudios y en la ensefianza impartida. La ausencia de la
ensefianza de los Cuidados Paliativos en la carrera de grado de Medicina y de
Enfermeria, o su inclusibn con una minima carga académica opcional, o con
cursos o seminarios breves, dictados por un plantel docente a veces poco selecto
0 capacitado, podria estar reflejando la escasa importancia que se brinda a los
cuidados de fin de vida que afecta a un numero creciente de pacientes. Habria
gue preguntarse si esta omisién es soOlo consecuencia de la sobrecarga de los
planes de estudio y la falta de tiempo para abordar un capitulo importante mas de
la Medicina o, si en realidad es falta de verdadero interés o de verdadera
valoracion de esta etapa vulnerable de la vida de un numero creciente de
pacientes. Los responsables de la educacion médica de grado deberian
plantearse: ¢Qué mensaje se esta transmitiendo a los futuros médicos y
enfermeras?, ¢(Qué consecuencias tendra esta omision en la formacion de los
futuros profesionales de la salud?, ¢ Como impactara en ellos, en sus pacientes y
en sus familias esta carencia en su formacion profesional y humana? Aunque se
afirmara la importancia de la atencion y cuidados de los PFV, con los hechos se

transmitiria un mensaje muy distinto.
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5.  Andlisis del estudio exploratorio y descriptivo en los
estudiantes de las carreras de grado de Medicina y
Enfermeria, en lo referido a la actitud de los estudiantes
respecto a la relacion con pacientes en el final de la vida, el
sufrimiento, la muerte y la capacitacion en cuidados de final

de vida

Se ha podido observar que:

a) Los estudiantes presentan una actitud positiva al relacionarse con
pacientes en el final de la vida, el sufrimiento y la muerte y con la ensefanza de

Cuidados Paliativos.

b) El estudio de la carrera de grado de Medicina permite que los alumnos
entren en contacto directo con pacientes que padecen enfermedades terminales y

estan préximos a la muerte.

¢) Hubo un claro interés de los alumnos por recibir capacitacién para poder
relacionarse de modo adecuado con PFV, y consideraron que esta debe ser parte
de su formacién médica. Sefialaron que la ensefianza de los cuidados de final de
vida deberia ser impartida en las materias clinico-quirtrgicas, como parte del plan

de estudios de la carrera de Medicina.

Sin embargo, los resultados confirman la percepcién por parte de los
estudiantes de la falta de una adecuada educacion médica durante la carrera de
grado, con relacion a la atencion de los PFV y la muerte. En muchos casos los
estudiantes expresaron espontdneamente que no se sentian preparados para

cuidar a pacientes delicados en el final de la vida.
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Cuando se comparé a los estudiantes de la Facultad de Ciencias
Biomédicas de la Universidad Austral con otras universidades, los primeros
tuvieron una mayor percepcion de haber recibido capacitacion sobre la muerte y
el paciente terminal. Esto puede deberse principalmente a la presencia en los
planes de estudio de la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad
Austral de una mayor carga horaria de materias con contenido humanistico.
Refuerza esta idea el hecho de que al comparar el ultimo curso de la carrera de
Medicina de la Universidad Austral, la Universidad de Navarra y la Universidad
Campus Biomédico de Roma, no se encontraron diferencias significativas en la
capacitacion recibida respecto a cuidados y atencién en el final de la vida. Hasta
el momento de la encuesta, ninguna de las tres habia incorporado la materia
Medicina Paliativa, las tres presentaban caracteristicas similares en su orientacion
humanistica y planes de estudio y en las tres los estudiantes refirieron que los
conocimientos recibidos fueron impartidos casi exclusivamente en las materias

con mayor carga humanistica y muy poco en las clinico-quirargicas.

Estos resultados destacan el valor de las materias humanisticas como
medio para impartir esa capacitacion y sugieren la necesidad de su incorporacion
con una mayor presencia en los planes de estudio de todas las carreras de
Medicina. De todos modos, las materias humanisticas no son un medio suficiente.
Se deberia estudiar como impartir esta formacion, también a través de las
materias clinico-quirargicas y, de modo orgéanico, incorporarla al plan de estudios
de la carrera. Junto a esto se deberia prever la adecuada capacitacion de los
docentes a cargo de estas asignaturas y la seleccion de bibliografia

complementaria.
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En cuanto a la actitud hacia la relacion con el PFV, el sufrimiento y la
muerte, los estudiantes de sexto afio, que mayoritariamente tuvieron una
experiencia de contacto con pacientes en el final de la vida mas amplia, no
percibieron como desagradable la relacion con estos pacientes y sostuvieron que
puede ser un trabajo gratificante para un médico. Muchos de los estudiantes
consideraban que se sentirian a gusto escuchando a pacientes en el final de vida.
La casi totalidad de los estudiantes expresaron un alto interés personal en asistir
a pacientes en el final de la vida y no consideraron un fracaso del médico la

muerte de un paciente.

Es oportuno resaltar que cuando los alumnos de sexto afio optaron por
mantener una relacion profesional “Prolongada” con el paciente en etapas de final
de vida, la motivacion mas frecuente fue la de acompafiar, dar contencién y
finalmente, brindar una mejor atencion al enfermo. En estos casos, consideramos
gque se otorgdb mas importancia al beneficio del paciente por sobre la
autoproteccion del médico. Por otra parte, cuando los estudiantes eligieron que la
duracion de esa relacion fuera “Breve”, la motivacion principal estuvo relacionada
con el temor al sufrimiento personal y la angustia que provoca la relacion con este
tipo de enfermos y con la muerte proxima®*®®, buscando evitar asi el compromiso
afectivo. En estos casos consideramos que se dio primacia al autocuidado por
sobre el del paciente. No deja de ser llamativo que los alumnos de primer afio,
gue no habian tenido contacto con pacientes en el final de la vida, cuando optaron
por una relacion meédico-paciente “Breve”, también la fundamentaron en su deseo
de evitar el compromiso afectivo, por no sentirse capaces de poder sobrellevar
esa situacion. Los datos sugieren que los alumnos del dltimo curso, con mas

experiencia y mas contacto con pacientes en final de la vida, si carecen de una
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adecuada capacitacion y procuran protegerse evitando el compromiso emocional
que se genera en la relacién con estos pacientes®® 7 7> 7 por otro lado, los
estudiantes de primer afio, con menor relacion y experiencia de trato con
pacientes en el final de la vida, han expresado una mejor disposicion para
relacionarse con estos pacientes dedicandoles todo el tiempo que los pacientes
necesiten, en orden a acompafarlos, escucharlos, comprenderlos y brindarles
una calidad de vida que les permita morir en paz. En este caso deberia
considerarse la posibilidad de que estos estudiantes no sean plenamente
conscientes de cuan demandante y estresante puede llegar a ser la atencién y
cuidados de pacientes que estan cercanos a la muerte. De hecho, esto explica la
menor disposicién de los estudiantes del dltimo curso a entrar en relacién con

estos pacientes.

Por este motivo, consideramos que es necesario mejorar la preparacion de
los alumnos durante su carrera para relacionarse con PFV y poder manejar de
modo adecuado su afectividad hacia los pacientes. En la medida de lo posible, se
deberia intentar que los alumnos tengan encuentros personales individuales con
pacientes terminales durante la carrera, y luego puedan discutir sus experiencias

en pequefos grupos orientados por un instructor.

Como ya se ha sefalado, tanto los alumnos durante su paso por la carrera
de grado, como los médicos recién graduados son conscientes de su escasa
formacion en temas referidos al paciente terminal, el sufrimiento y la muerte. Este
dato, de alguna manera, reproduce lo que ya percibieron en algunos paises
anglosajones al menos tres décadas atras, y que los llevo a replantear la
(24, 59, 61, 65, 68, 73,

formacion médica de grado y posgrado en las residencia médicas

997 A fin de procurar subsanar esta carencia, un paso significativo podria ser
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incluir la ensefianza de los Cuidados Paliativos, dictados por personal docente
idoneo y adecuadamente capacitado, de un modo formal en los estandares de
acreditacion de CONEAU para las carreras de Medicina, a fin de responder de
manera global e integral al modelo local actual de educacion médica, focalizado

en la atencion primaria de la salud.

Evidentemente, la actitud y predisposicion de las distintas poblaciones de
estudiantes encuestados para relacionarse con pacientes en el final de la vida, el
sufrimiento y la muerte y la ensefianza de Cuidados Paliativos ha sido altamente
positiva, aun careciendo de capacitacion especifica previa. Por tanto, podriamos
plantearnos si es posible mejorar la actitud de los estudiantes hacia el PFV el

sufrimiento y la muerte durante la carrera de grado s6lo con una materia o curso.

6. Comparacion entre los estudiantes que cursaron Medicina

Paliativa y los que no la cursaron

Cuando se ha comparado dos poblaciones de estudiantes de una misma
facultad, curso, edad y plan de estudios, donde la Unica diferencia fue que un
grupo cursé la materia Medicina Paliativa y el otro grupo no cursé esta materia, no
encontramos diferencias significativas en cuanto a la actitud. No obstante, los
estudiantes que cursaron Medicina Paliativa mostraron una mejor comodidad y
seguridad para enfrentar al PFV y las situaciones clinicas propias de los cuidados
del final de la vida. Esto nos lleva a proponer que una cursada breve y puntual es
atil, aun cuando no llega a influir significativamente en las actitudes, lo que exigiria

una formacién mas profunda y prolongada. Una forma de lograr esto seria
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complementar estos conocimientos con nuevos contenidos en otras materias

afines durante la carrera.

Ante este resultado, podria surgir la pregunta: ¢qué le aportd a un
estudiante de Medicina cursar la materia Medicina Paliativa durante 30 horas?
Nuestra experiencia en la facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad
Austral fue que los estudiantes que cursaron Medicina Paliativa presentaron un
aumento estadisticamente significativo en el nivel de conocimientos de acuerdo
con las evaluaciones realizadas al comienzo y al final del curso de Medicina
Paliativa. También expresaron una mejora en sus niveles de confort en la
evaluacion y tratamiento del dolor, la comunicacién y el apoyo psicosocial a los
pacientes y sus familias. Ademas, calificaron la experiencia como valiosa e
inédita. A nuestro entender fue de suma importancia el comentario de varios de
los estudiantes, que habian vuelto a descubrir la razon por la que habian elegido

la carrera de Medicina.

¢Por qué se busca mejorar la actitud de los estudiantes hacia el PFV, el
sufrimiento y la muerte y no sélo aumentar sus conocimientos técnicos para
manejar situaciones de final de vida? ¢Qué importancia tienen las actitudes en el
aprendizaje y en el ejercicio profesional? Como ya se ha sefialado en el apartado
I. (Introduccién, n.7), referido a las actitudes, del concepto de actitud se
desprende que la ensefianza y el proceso de aprendizaje referido al cuidado de
los pacientes en el final de la vida, el sufrimiento y la muerte influiria sobre las
actitudes del estudiante de Medicina. También que las actitudes, a su vez,
influyen en el interés o rechazo por aprender y por relacionarse con el PFV, el
sufrimiento y la muerte. Por estos motivos consideramos que seria posible, a

través de una capacitacion mas prolongada y profunda, bien integrada en el plan
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de estudios de Medicina y Enfermeria, mejorar el interés y las actitudes de los
estudiantes y futuros profesionales de la salud hacia el PFV, y que este cambio
redundaria en una mejor atencion de los profesionales hacia esos pacientes tan
vulnerables y sus familias, y en el grado de confort, seguridad y comodidad del

profesional en situaciones que suelen ser psiquica y emocionalmente intensas.

¢Por qué no hemos encontrado diferencias significativas entre las actitudes
de las distintas poblaciones? Probablemente porque la mayoria de los estudiantes
presentaban las actitudes béasicas propias de alguien que ha elegido dedicarse a
la profesion médica. Ninguna de las poblaciones, excepto los incluidos en el
estudio de intervencién, habia recibido capacitacion en Cuidados Paliativos. En
los que si la habian recibido (los incluidos en el estudio de intervencién), esta no
fue suficientemente profunda y prolongada como para mejorar significativamente

sus disposiciones.

7. Fortalezas y limitaciones de este estudio

El presente estudio, disefiado y desarrollado para ser implementado desde
la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral, presenta como
fortalezas que es de tipo cuantitativo y descriptivo, con una amplia muestra y que
abarca poblaciones de distintas edades, carreras, grado de avance en los
estudios y de experiencia con pacientes en final de vida, de distintos paises y
culturas; que aporta informacién util para los responsables de la educacion
médica en Argentina, en un campo en el que no habia informacion local
disponible (la ensefianza de grado en Medicina Paliativa y cuidados de final de
vida); que brinda un instrumento de evaluacién util, valido, fiable y de facil
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administracion; que implementd un modelo de ensefianza de Medicina Paliativa
con buenos resultados y después de cuatro afios de experiencia de ensefianza de
Cuidados Paliativos se puede vislumbrar como ensefar de un modo mas eficaz e
ir incluyendo, como sugirieron los mismos estudiantes mayoritariamente, los
distintos aspectos de los Cuidados Paliativos a lo largo de todo el ciclo preclinico

y clinico.

Como limitacién se podria sefialar que se realiz6 un cuestionario cerrado, y
por tanto limitado, para evaluar actitudes. La razon fue que no se encontré un
instrumento previo validado que respondiera a lo que se deseaba evaluar. No se
exploré a los estudiantes, mediante un cuestionario cualitativo, abierto y mas
extenso, orientado a qué pensaban o les preocupaba del cuidado y atencién de
PFV, del sufrimiento y la muerte, y de la educacién que deberian recibir en este
campo. Con esta modalidad, mas espontdnea y abierta, posiblemente hubieran
surgido aspectos de impacto e interés para los propios estudiantes. Pensamos
que un futuro podriamos disefiar un estudio similar en la Facultad de Ciencias

Biomédicas.

El método cualitativo tiene la ventaja de sefalar lo que le interesa y
preocupa a los estudiantes, pero no con qué intensidad. Por ello es de valorar el
meétodo cuantitativo utilizado por la Universidad Austral, que aunque sea un poco
mas limitado y omita temas de interés de los alumnos, sefala la intensidad y la

fuerza de sus opiniones.
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8. Futuros Estudios

Los préximos pasos que prevemos son: unificar la base de datos y realizar
un analisis multivariado que sefiale qué factores y con qué fuerza influyen en las
actitudes de los estudiantes. También convendria disefiar un nuevo cuestionario
Cuantitativo-Cualitativo y realizar un nuevo estudio sobre las actitudes, incluyendo
las poblaciones que han cursado la materia Medicina Paliativa. Posteriormente,
podremos hacer un estudio prospectivo para ver qué cambios se producen

cuando se ensefian Cuidados Paliativos y qué solidez tienen esos cambios.

Luego del relevamiento realizado con respecto a la ensefianza de los
Cuidados Paliativos en las carreras de grado, de haber evaluado la actitud de los
estudiantes respecto a los PFV y la percepcion de la capacitacion recibida, y de
haber realizado un trabajo de intervencion introduciendo en el plan de estudios de
Medicina la materia Medicina Paliativa, seria oportuno profundizar sobre la

modalidad de la ensefanza de los Cuidados Paliativos.

Son muchos los interrogantes sobre los que adn hay poco consenso:
¢, Como deberia ensefarse la Medicina Paliativa? ¢,Es lo mismo ensefar Medicina
Paliativa que Anatomia u otra materia clinica, o es mas parecido a la ensefianza
de la Pediatria o la Gerontologia, donde mas que centrar la ensefianza en un
tema o una patologia se deben tener en cuenta las circunstancias del paciente?
¢,Como se deberia incorporar la materia Medicina Paliativa en el plan de
estudios? ¢Es conveniente incluirla como un contenido transversal a lo largo de
toda la carrera o s6lo como una materia individual? ¢ Cual deberia ser la duracion
minima y la proporcion de clases tedricas y practicas? ¢Puede ser dictada sélo

por médicos o0 enfermeras segln sea la carrera 0, aunque sea MAas costoso,
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convendria que la desarrolle un equipo multidisciplinario? ¢Qué métodos de
ensefianza podrian influir mas en las actitudes de los estudiantes: la narrativa, los
casos clinicos, las vivencias con pacientes? ¢Es necesario el apoyo tutorial o
mentoria de cada uno de los alumnos que curse Medicina Paliativa, a fin de

encauzar las inquietudes que puedan presentarse?
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VI. CONCLUSIONES

De toda la felicidad que un hombre puede obtener, no
hay mayor placer que ser liberado del dolor

John Dreyden
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A modo de resumen y como conclusion podemos sefalar que:

1. En el ambito de la docencia médica se observa un consenso global y
creciente sobre la necesidad de incluir la ensefianza de los Cuidados Paliativos

en la carrera de grado.

2. En los paises anglosajones y europeos los avances en la
implementacion de este cambio en el curriculum de las carreras de Medicina y de

Enfermeria esta mas avanzado y desarrollado que en Latinoamérica.

3. La variedad de métodos y modos de implementar esta capacitacion es

muy extensa y adaptada al plan de cada escuela de Medicina.

4. En Argentina, la inclusion de la ensefianza de los Cuidados Paliativos en
la carrera de grado de Medicina es muy reciente y, hasta el afio 2010 ninguna
facultad la habia incorporado como materia independiente. A partir de este trabajo
de tesis la FCB fue la primera en incorporar la materia Cuidados Paliativos en el

curriculum de la carrera de grado como materia optativa e independiente.
5. Los estudiantes de Medicina de Argentina perciben:
a) Una falta de capacitacion en relacién con los Cuidados Paliativos;

b) que las escasas referencias que han recibido durante la carrera se
limitaron principalmente a las materias con mayor contenido humanistico y que

muy pocas en las materias clinico-quirurgicas;

c) que deberia incorporarse la ensefianza de los Cuidados Paliativos en el
plan de estudios de la carrera de grado de Medicina y Enfermeria, y que estan

interesados en recibirla;
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d) que la relacion personal con pacientes en el final de la vida es intensa,

gratificante y enriquecedora;

e) que, si bien estan dispuestos a dedicarles el tiempo que cada paciente
demande para mejorar su situacion y confortarlos, no se sienten capacitados para
llevar una relacion profesional estrecha con estos pacientes y temen involucrase

emocionalmente en exceso y no poder manejar esa situacion.

6. La incorporacion de la materia Medicina Paliativa como opcional en el
curriculum de la carrera de Medicina de la Universidad Austral, con un esquema
tedrico practico y con una carga horaria de 30 horas de cursada, ha sido eficaz
para incorporar conocimientos técnicos y el modus operandi propio de la Medicina
Paliativa y los cuidados y atencion de pacientes en el final de la vida y brindar un
mayor grado de confort a los estudiantes en el manejo de esas situaciones. Sin
embargo, no llega a mejorar significativamente las actitudes de los estudiantes
hacia los pacientes. Para esto se necesitaria una capacitacion mas profunda y

prolongada, integrada en todo el plan de estudios de la carrera de grado.

7. En base a las experiencias recogidas en la bibliografia consultada, a
nuestra propia experiencia de tres afios de dictado de la materia Medicina
Paliativa y a los comentarios y sugerencias de los estudiantes encuestados,
concluimos que la ensefianza de la Medicina Paliativa deberia formar parte del
plan de estudios de la carrera de grado de Medicina y de Enfermeria, en lo
posible como una materia obligatoria. Los contenidos relacionados con los
cuidados de fin de vida podrian impartirse en tres etapas. En una primera etapa,
de primero a cuarto afio, se podrian asegurar los contenidos basicos de los
cuidados de fin de vida y Medicina Paliativa en las distintas materias como un

contenido transversal. En la segunda etapa, se podria dictar en quinto afo la
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materia Medicina Paliativa como obligatoria o al menos optativa. En la tercera
etapa, durante el periodo de internado del ultimo afio, los estudiantes podrian
rotar dos o tres semanas junto al equipo de Medicina Paliativa. De este modo, la
incorporacion de conocimientos y experiencia seria gradual, mas amplia y
profunda y tendria mas posibilidad de influir positivamente en las actitudes y, en el

futuro, en la relacion profesional con el paciente y su familia.

Finalmente, consideramos que la ensefianza de la Medicina Paliativa en la
carrera de grado de Medicina y Enfermeria haria un importante aporte a la
formacion de los futuros profesionales de la salud. Es un modo de reforzar, en la
ensefianza y la formacion, aspectos que son importantes para todos los
profesionales de la salud: redescubrir los motivos que los llevaron a dedicarse
profesionalmente a la medicina; el deseo de ayudar al paciente mas vulnerable;
centrar la accion médica en el paciente mas que en las patologias; realizar un
abordaje holistico e integral del enfermo y su familia; ensefiar a trabajar en equipo
y valorar el trabajo de los demas profesionales involucrados; tener una
concepcion mas humanistica de la Medicina, basada en una concepcidon mas

antropoldgica que técnica.

También creemos que la ensefianza de Cuidados Paliativos debiera estar
entre los estandares exigidos por CONEAU en el proceso de acreditacion de

carreras de Medicina y Enfermeria.
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VIl. CONSIDERACIONES

FINALES

Dios no ha venido a suprimir el sufrimiento. Ni siquiera ha
venido a explicarlo. Ha venido a llenarlo con su presencia.
Hay una cosa al menos que no podemos decirle a Dios: Tu

no sabes lo que es sufrir.

Paul Claudel
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Consideraciones finales sobre el paciente en el final de la

vida, los Cuidados Paliativos y la muerte.

“Se muere mal cuando la muerte no es aceptada; se muere mal cuando los
profesionales sanitarios no estdn formados en el manejo de las reacciones
emocionales que emergen en la comunicacion con los pacientes; se muere mal
cuando se abandona la muerte al ambito de lo irracional, al miedo, a la soledad,
en una sociedad donde no se sabe morir”. Consejo de Europa. Comité Europeo

de Salud Publica, 1981.

Ante el extraordinario progreso tecnoldgico que caracteriza la practica
clinica de las ultimas décadas, quiza por el peligro de que esta tecnologia nos
distancie de las personas que tratamos, hay un resurgir del interés por recuperar
el sentido y el objetivo fundamental de la Medicina que, como dice Eric

Cassell,®® siempre ha sido y sigue siendo aliviar el sufrimiento®® %,

La actitud ante la muerte ha ido cambiando en occidente con el paso del
tiempo. Hasta el S XIX la sociedad occidental se caracterizé por vivir y enfrentar
con naturalidad la muerte y la agonia. Las personas morian en sus casas,
rodeados por sus familiares y amigos, en la medida de sus posibilidades. Hasta
mediados del S XX era bien poco lo que se podia hacer por la curacién del
cuerpo, por tanto la preocupacion de la familia y el equipo de salud respecto del
paciente moribundo se centraba en aliviarlo, atenderlo, acompafarlo y ayudarlo a

bien morir y a brindarle la atencion espiritual oportuna.

En la actualidad se han producido cambios radicales: se ha prolongado la
expectativa de vida; han mejorado las condiciones y la calidad de vida; la

Medicina cuenta con un alto nivel de especializacion y complejidad técnica; ha
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aumentado la incidencia de enfermedades cronicas e invalidantes; se ha
desplazado el lugar de la muerte de los hogares a los centros hospitalarios. La
lucha contra la muerte ha llevado a utilizar métodos novedosos como la
reanimacion o la criogénesis para evitarla. Por otra parte, se ha producido
también un cambio profundo de actitud hacia la muerte: provoca un profundo
rechazo, se considera “de mal gusto” hablar de la muerte, da miedo, se la termina

negando como algo antinatural, inutil e insoportable.

Actualmente, la actividad hospitalaria esta ordenada hacia la curacion de
los pacientes. Cuando no hay cura posible no parece preparada para aceptar esta
realidad y acompafiar al paciente. Muchas veces al paciente incurable y en el final
de la vida se le aplica el mismo tratamiento que a un paciente curable, aunque

este esfuerzo sea inutil y aumente y prolongue su sufrimiento.

En esta época de aparente omnipotencia humana, las enfermedades
incurables nos hacen sentir vulnerables, por eso se las rechaza y se las niega
como algo sin sentido: no se habla de ellas, se las oculta y si se las menciona es

de modo impersonal, in genere.

La muerte y el proceso de morir es a la vez un evento seguro en la vida de
toda persona y un profundo misterio. La muerte llega a todos. No obstante, cada
uno la experimenta de un modo muy personal, que solo parcialmente se puede
compartir con miembros de la familia, médicos, fildsofos e investigadores. Por otra
parte, la muerte es el culmen de la vida de toda persona, la maxima crisis que se
debe afrontar, el momento mas trascendente hacia el que se encauza toda la

existencia, algo que le da otra dimensién, valor y sentido® 109,
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Como ha destacado la Dra. Elisabeth Kiibler-Ross® (Figura 6): “Si un
meédico es capaz de hablar francamente con sus pacientes del diagndstico de un
tumor maligno sin que sea nhecesariamente sindnimo de muerte inminente,
prestara al paciente un gran servicio. Lo principal es que haga comprender al
paciente que no esta todo perdido; que no va a desahuciarle, que es una batalla
que van a librar juntos —paciente, familia y médico-, sea cual fuere el resultado
final. Este paciente no temera el aislamiento, el engafo, el rechazo, sino que
continuara teniendo confianza en la honestidad de su médico y sabra que, si hay
algo que pueda hacerse lo haran juntos. Esta actitud es igualmente
tranquilizadora para la familia, que a menudo se siente terriblemente impotente en
esos momentos. Depende mucho de la confianza que les inspire el médico, tanto
con sus palabras como con su actitud. Les anima saber que hara todo lo posible,

sino para prolongar la vida, por al menos para disminuir el sufrimiento” 10109,
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Figura 6. Elisabeth Kubler Ross (1926-2004), psiquiatra y tanatéloga,

gue identificé las cinco etapas del duelo.

Exceptuando los casos en que se produce una muerte brusca, esta se
produce tras un periodo mas o menos prolongado de enfermedad. La ultima fase
de este periodo, el estado que precede a la muerte, en aquellas enfermedades
en que la vida se extingue gradualmente, es un tiempo que puede ser
aprovechado como la dltima oportunidad para cerrar el proceso de la propia
existencia, de concluir con los asuntos pendientes, personales, emocionales o
familiares, de dejar una memoria nuestra, conseguir la paz espiritual y decir adios
a nuestros seres queridos. Este tiempo deberia ser respetado para poder concluir
con la maxima serenidad y dignidad. Por este proceso solo se pasa una vez y
hacerlo del modo adecuado puede ser una oportunidad de maduracién y

crecimiento personal para el paciente y su familia.
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La negacion de este derecho y la invasion con terapias futiles para alargar
una vida que se esta apagando, puede llegar a convertirse en mala praxis,
generando un sufrimiento innecesario, tanto para el enfermo como para sus

allegados.

En este periodo, los médicos nos encontramos frecuentemente en la
encrucijada de equilibrar la intervencion técnica con la orientacion humanista y el

respeto al proceso existencial de cada persona.

Es un proceso para el que los profesionales de la salud tenemos escasa
experiencia y formaciéon, se desarrolla en un entorno caracterizado por nuestra
ignorancia y un miedo exagerado al proceso de morir, y suele estar rodeado de
un fuerte impacto emocional en los familiares y a veces entre los propios

integrantes del equipo de salud.

Nuestro sistema sanitario con frecuencia esconde y niega la muerte, que
generalmente es vista como un fracaso o como algo que no es de nuestra
competencia profesional. Esta es una perspectiva errébnea que nos dificulta su
atencion. El Editorial del British Medical Journal de enero de 2000°? sefiala que
cuando la muerte es vista como un fracaso en lugar de una parte importante de la
vida, los individuos tienden a evitar prepararse para ella y la medicina no presta la

atencion que deberia para ayudar a las personas a morir una buena muerte.

Con esta perspectiva, la muerte es percibida como algo que debe ser
evitado, 0 pospuesto y cuando ocurre se vive como un fracaso, algo que no cabe
en los hospitales®. Los comentarios que se oyen en nuestros hospitales delatan

esta actitud : “Estamos para salvar vidas”, “No hay nada mas que hacer”, “Esto no

es cosa nuestra”...
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La muerte no es un problema que pueda ser tratado médicamente. Se
resiste a este planteamiento. La muerte es un hecho natural que nos cuestiona
existencialmente, es un misterio que hay que afrontar. El Unico fracaso atribuible
al profesional de la salud ante la muerte de un paciente, seria el no haber sido

capaz de aliviar el sufrimiento controlable.

Los Cuidados Paliativos son uno de los pocos campos de la Medicina,
donde el médico y la enfermera se ocupan de toda la persona. Pero también en el
resto de los profesionales de la salud ese ejercicio debe aprenderse y realizarse
desde el inicio en las actividades de grado, de modo indirecto con el ejemplo de
profesionales idéneos, pero también directo, como hemos sefialado en las
intervenciones mostradas en este trabajo de tesis. No se puede seguir con
ejemplos como los sefialados por Cassel®®, de médicos incapaces de aliviar el
sufrimiento porque fueron preparados para ocuparse solo de los aspectos fisicos
de la persona. Es necesario lograr profesionales que sean capaces de entender el
significado que la enfermedad tiene para el PFV, aunque se trate de pacientes
gue no sufren dolor. De este modo, daremos respuesta a esa necesidad creciente
gue ocurre en toda persona humana en los momentos finales de su vida y que en

ultima instancia nos afecta a todos.

Cuando el paciente estd en sus ultimos dias, los Cuidados Paliativos,
buscan ayudarlo a vivir con la maxima dignidad y a obtener el maximo provecho

de cada dia®®? (Figura 7).
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Figura 7. Pablo Picasso (1881-1973), Ciencia y Caridad
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ANEXO I:
INSTRUMENTOS DE EVALUACION Y MEDIDA

-CUESTIONARIOS-
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ANEXO | A

UNIVERSIDAD AUSTRAL

Facultad de Ciencias Biomédicas

“SOBRE LOS PACIENTES TERMINALES Y LA MUERTE”

ENCUESTA A ALUMNOS

Introduccién general

Te agradeceriamos que por favor completes la siguiente encuesta ANONIMA acerca de la relacion

con los pacientes terminales y la muerte. La misma tiene como propdsitos conocer:

a) la actitud del alumno hacia el PFV y la muerte;

b) el impacto personal que provoca en el alumno el trato con un PFV y el enfrentarse con

la muerte;

c) la preparacion que reciben los estudiantes durante la carrera para relacionarse con el

PFV.

Debes procurar que las respuestas sean lo més precisas posible, de acuerdo con tu experiencia u

opinion personal.

En general, las preguntas ofrecen para la respuesta una escala graduada, y en algunas ocasiones

un espacio (linea punteada) para brindar méas detalles.

Si deseas tener mas informacién acerca del tema tratado, profundizar en el mismo, o aclarar
inquietudes, no dudes en ponerte en contacto con nosotros: Dr. Eduardo Mutto, e-mail:

emutto@cas.austral.edu.ar
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Antes de comenzar la encuesta, es importante que sepas qué entendemos por el término "PFV",

por eso te ofrecemos la siguiente definicién:

Definicion de PFV:

a) Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

b) Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

c¢) Prondéstico de vida inferior a 6 meses.

d) Presencia de afecciones o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

e) Importante impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico, muy

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.
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Informacién General

Sexo: Masculino |:| Femenino |:|
Carrera: Medicina |:| Enfermeria |:|
(0] =70 P

Centro donde cursa sus estudios:

Publico |:| Privado |:|

UL e

Con respecto al PEV: (ver definicion)

1. ¢ Has estado en contacto con algun PFV durante el tiempo que llevas en la facultad?

No|:|

Si |:| Con cuantos (aproximadamente):........................

Distinguir si fueron: Familiares: |:| Pacientes: |:|

2. ¢ Como te sentiste?

Muy Incomodo 012345 6 7 89 10 MuyaGusto
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3. ¢Consideras que no poder curar a un paciente es un fracaso de los médicos?

No, 012345 678910 Si,
Definitivamente Definitivamente
(070] 0 01=T 01 =15 [ 1=

4. ¢ Preferirias trabajar en una especialidad en la cual los pacientes tengan alta posibilidad de ser

curados?

a) No, 0123456738910 Si,

Definitivamente Definitivamente

b) Todavia no lo sé, no lo decidi: |:|

5. Consideras que el cuidado de PFV puede ser un trabajo gratificante para un médico
Nada 012345 678910 Muy

de acuerdo de acuerdo

6. ¢ Estarias a gusto escuchando a PFV?

a) Nada 012345 67 89 10 Mucho

b) No lo sé: |:|
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7. ¢ Qué tipo de relacion preferirias tener con PFV?
a) Breve: |:| b) Prolongada: |:|
¢ Por qué motivo?

8. ¢ Corresponde al médico dar una explicacion al PFV sobre su enfermedad y lo que le pasa, y su

probable pronéstico?

No, Si,

En absoluto 012345 67 89 10 Siempre

9. ¢Qué grado de importancia asignas a la disponibilidad del médico para escuchar a sus

pacientes?

Ninguna 012345678910 Mucha

10. ¢ A los pacientes se les debe decir la verdad cuando preguntan si se van a morir?

Nunca 012345 678910 Siempre

11. ¢Consideras que el médico debe hablar con detenimiento, con el PFV, sobre la muerte?

No 012345 6789 10 Si, todo lo necesario
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12. ¢Consideras que el médico debe hablar con detenimiento, con la familia del PFV, sobre la

muerte?

No 012345 6789 10 Si, todo lo necesario

13. ¢ Los familiares tienen derecho a exigir al médico que no informe al paciente que padece una

enfermedad terminal?

Definitivamente No 012345 6 7 8 9 10 Definitvamente Si

14. ¢ Los capellanes u otros ministros religiosos cumplen un importante rol en la ayuda a los PFV?

a) alos pacientes creyentes:
Definitivamente No 012345 6 7 8 9 10 Definitivamente Si
b) a los paciente no creyentes o no practicantes:

Definitivamente No 01234 5 6 7 8 9 10 Definitivamente Si

15. Con respecto a los ultimos deseos del PFV, considero que:

a) es competencia del médico hablar con él de estos temas: Si |:| No |:|
b) es importante que el médico hable con él de estos temas:  Si |:| No |:|

¢) el médico debe ayudarlo a cumplir sus Ultimos deseos, respetando la libertad y el deseo del
PFV:

si ] wNo []
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16. ¢ Consideras que el sufrimiento ocasionado por una enfermedad terminal y el correspondiente
tiempo de preparacion para la muerte, pueden tener un sentido positivo (enriquecedor) en la vida

de una persona?

Ninguno 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucho

17. ¢ Consideras que ése tiempo de sufrimiento (ver n. 16) puede ayudar al PFV a: ....?

a) valorar mas ciertos bienes (su vida, salud, familia, amigos) Si |:| No |:|
b) modificar la jerarquia de valores que dirigen su vida Si |:| No |:|

¢) reordenar algunas cuestiones vitales que habia relegado Si |:|NO |:|
d) estrechar los vinculos afectivos con sus seres queridos ~ Si Do |:|

e) pensar en una dimension mas trascendente la vida  Si |:| No |:|
18. ¢ Consideras que es natural que un PFV, que sufre, pueda aceptar la muerte con serenidad y
descubrir en esa situacion un sentido y utilidad?

No, 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Si

Definitivamente Definitivamente

19. ¢Durante el tiempo que llevas en esta carrera, recibiste capacitacion sobre el sentido que

pueden tener el sufrimiento y la muerte?

Ninguna 012345678910 Mucha
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20. ¢Durante el tiempo que llevas en esta carrera, recibiste capacitacion para comprender y

ayudar al PFV en esta etapa de su vida?

Ninguna 012345 678910 Mucha

21. ¢ Has utilizado bibliografia al tratar los temas planteados en las preguntas nn. 19 y 20?

Ninguna 012345 6738910 Mucha

22. ¢Los libros de texto y publicaciones utilizados durante la carrera hacen referencia al
sufrimiento y a la muerte, y a la atencion integral (fisica, psiquica, espiritual) de los pacientes
terminales?

Ninguna 012345 6789 10 Mucha

Con qué profundidad:

Muy Superficial 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy Profunda

23. ¢Consideras que el tema de la muerte y cdmo ayudar a bien morir a los pacientes debe ser

parte de tu formaciéon médica?

Si|:| No |:|
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En caso de respuesta afirmativa, de qué modo la sugeririas:
- como un tema dentro de determinada/s materia/s: |:|
- como una materia optativa: |:|

- como una materia obligatoria: |:|

- COmO un curso extra-curricular: |:|

24. ¢ Te interesa el tema de la atencién de los PFV, la muerte y el proceso de morir?

No, En absoluto 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Si, Completamente

Muchas gracias por tu tiempo.
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ANEXO | B

UNIVERSIDAD AUSTRAL

Facultad de Ciencias Biomédicas

“SOBRE LOS PACIENTES EN EL FINAL DE LA VIDA Y LA MUERTE”

ENCUESTA A ALUMNOS

Introduccién general

Te agradeceriamos que por favor completes la siguiente encuesta ANONIMA acerca de la relacion
con los pacientes en el final de la vida [de ahora en mas expresado como PFV]' y la muerte. La

misma tiene como propésitos conocer:

a) la actitud del alumno hacia el PFV y la muerte;

b) el impacto personal que provoca en el alumno el trato con un PFV y el enfrentarse con

la muerte;

c) la preparacion que reciben los estudiantes durante la carrera para relacionarse con el

PFV.

Debes procurar que las respuestas sean lo mas precisas posible, de acuerdo con tu experiencia u
opinion personal.
En general, las preguntas ofrecen para la respuesta una escala graduada, y en algunas ocasiones

un espacio (linea punteada) para brindar mas detalles.

1 La expresién “paciente en el final de la vida” [PFV] es equivalente a la de “paciente

terminal”
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Si deseas tener mas informacion acerca del tema tratado, profundizar en el mismo, o aclarar
inquietudes, no dudes en ponerte en contacto con nosotros: Dr. Eduardo Mutto, e-mail:

emutto@cas.austral.edu.ar

Antes de comenzar la encuesta, es importante que sepas qué entendemaos por el término PFV, por

eso te ofrecemos los siguientes conceptos:

Condiciones que definen al PEV:

a)Presencia de una enfermedad avanzada, incurable, progresivamente letal con

diagndstico cierto.

b)Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento curativo.

c) Prondstico de muerte préxima o en un plazo relativamente breve (6 meses).

d) Presencia de afecciones o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

e) Importante impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico, muy

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.
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Informacién General

Bdad:.......ccooviiin,
Sexo: Masculino |:| Femenino |:|
Carrera: Licenciatura en Enfermeria

Curso: 1° |:| 3° |:| 50 |:|
Centro donde cursa sus estudios:

Publico |:| Privado |:|
UL o e e e

Con respecto al PFV

1. ¢ Has estado en contacto con algin PFV durante el tiempo que llevas en la facultad

No|:|

Si |:| Con cuantos (aproximadamente):........................

Distinguir si fueron: Familiares: |:| Pacientes: |:|

2. ¢,Como te sentiste?

Muy Incomodo 012345 678910 Muy a Gusto
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3. ¢ Consideras que no poder curar a un paciente es un fracaso del equipo de salud?

No, 012345 678910 Si,
Definitivamente Definitivamente
(070] 0 01=T 01 =15 [ 1=

4. ¢ Preferirias trabajar en un servicio o area en la cual los pacientes tengan alta posibilidad de ser

curados?
a) Todavia no lo sé, no lo decidi: |:|
b) No, 012345 678910 Si,
Definitivamente Definitivamente
5. Consideras que el cuidado de los PFV puede ser un trabajo gratificante para una enfermera/o:

Nada de acuerdo 012345 678910 Muy de acuerdo

6. ¢ Estarias a gusto escuchando a los PFV?
a) No lo sé: |:|
b) Nada 012345 678910 Mucho
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7. ¢ Qué tipo de relacion preferirias tener con los PFV?

a) Breve: |:| b) Prolongada: |:|

¢Por qué motivo?

8. ¢ Corresponde a la enfermera/o responder al PFV preguntas sobre su enfermedad?

No, Si,

En absoluto 012345678910 Siempre

9. ¢(Qué grado de importancia asignas a la disponibilidad de la enfermera/o para escuchar a los

pacientes que tiene a su cuidado o a su cargo?

Ninguna 012345 678910 Mucha

10. ¢ A los pacientes se les debe decir la verdad cuando preguntan si se van a morir?

Nunca 012345 678910 Siempre

11. ¢ Consideras que la enfermera/o debe hablar con detenimiento con el PFV sobre la muerte, en
el caso que surgiera este dialogo?

No 012345 6 789 10 Si, todo lo necesario
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12. ¢Consideras que la enfermera/o, como parte del equipo de salud, debe hablar con

detenimiento con la familia del PFV sobre la muerte?

No 012345 678910 Si, todo lo necesario

13. ¢ Los familiares tienen derecho a exigir al médico que no informe al paciente que padece una

enfermedad terminal?

Definitivamente No 012345 6789 10 Definitivamente Si

14. ¢ Los capellanes u otros ministros religiosos cumplen un importante rol en la ayuda a los PFV?

a) a los pacientes creyentes:

Definitivamente No 012345 6 789 10 Definitivamente Si

b) a los pacientes no creyentes o no practicantes:

Definitivamente No 012345 6 7 89 10 Definitivamente Si

15. Con respecto a los ultimos deseos del PFV, considero que:

[]

a) es competencia del equipo de salud hablar con él de estos temas:  Si: |:| No:

[]

b) es importante que el equipo de salud hable con él de estos temas:  Si: |:| No:

¢) el equipo de salud debe ayudarlo a cumplir sus Gltimos deseos,

respetando la libertad y el deseo del PFV: Si: |:| No:

d) La enfermera/o puede ayudar a cumplir los Gltimos deseos del PFV: Si: No:
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16. ¢ Consideras que el sufrimiento ocasionado por una enfermedad terminal y el correspondiente
tiempo de preparacion para la muerte, pueden tener un sentido positivo (enriquecedor) en la vida

de una persona?

Ninguno 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucho

17. ¢ Consideras que ése tiempo de sufrimiento (ver n. 16) puede ayudar al PFV a:

a) valorar mas ciertos bienes (su vida, salud, familia, amigos)? Si |:| No: |:|
b) modificar la jerarquia de valores que dirigen su vida? Si: |:| No: |:|
¢) reordenar algunas cuestiones vitales que habia relegado?  Si: |:| No: |:|
d) estrechar los vinculos afectivos con sus seres queridos? Si: |:| No: |:|
e) pensar en una dimensién mas trascendente de la vida? Si: |:| No: |:|

18. ¢ Consideras que es natural que un PFV, que sufre, pueda aceptar la muerte con serenidad y
descubrir en esa situacion un sentido y utilidad?
No, 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Si,

Definitivamente Definitivamente

19. ¢Durante el tiempo que llevas en esta carrera, recibiste capacitacion sobre el sentido que

pueden tener el sufrimiento y la muerte?

Ninguna 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucha
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20. ¢Durante el tiempo que llevas en esta carrera, recibiste capacitacion para comprender y

ayudar al paciente en el final de su vida?

Ninguna 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucha

21. ¢ Has utilizado bibliografia al tratar los temas planteados en las preguntas nn. 19 y 20?

Ninguna 0 1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucha

22. ¢Los libros de texto y publicaciones utilizados durante la carrera hacen referencia al

sufrimiento y a la muerte, y a la atencion integral (fisica, psiquica, espiritual) de los PFV?

Ninguna 0 1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mucha

Con qué profundidad:

Muy Superficial 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 MuyProfunda

23. ¢Consideras que el tema de la muerte y cdmo ayudar a bien morir a los pacientes debe ser

parte de tu formacion como Licenciada/o en Enfermeria/ Enfermera/o?

si [] No [ |
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En caso de respuesta afirmativa, de qué modo la sugeririas:

- como un tema dentro de determinada/s materia/s: |:|

- como una materia optativa: |:|
- como una materia obligatoria: |:|
- COMO un curso extra-curricular: |:|

24. ¢ Te interesa el tema de la atencién de los PFV, la muerte y el proceso de morir?

No, En absoluto 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Si, Completamente

Muchas gracias por tu tiempo.
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ANEXOIC

CUESTIONARIO DE CONOCIMIENTO DE CUIDADQOS PALIATIVOS

Dia / Mes / Afio

[\ Lo 101 o =

Soy un: Estudiante de ... afilo de Medicina

Instrucciones

En cada una de las siguientes preguntas por favor marque con un circulo la
opcion que considere mas adecuada. Hay sélo una respuesta correcta para cada

pregunta.

Dolor & opioides

1. ¢Cudl de las siguientes pautas no es adecuada al iniciar el tratamiento
con un opioide
a. Proporcionar un esquema de dosificacion adecuado
b. Siempre proveer una dosis de rescate de opioide
c. Las vias de administracion subcutanea o endovenosa son las mas
efectivas para iniciar el tratamiento opioide
d. La “Escalera de la Organizacion Mundial de la Salud” es util al momento de

elegir un opioide
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2. ¢Cual de los siguientes se considera un opioide débil?
a. Oxicodona
b. Tramadol
c. Morfina

d. Metadona

3. ¢La dosis diaria maxima de morfina que puede recibir un paciente
oncologico con dolor es?
a. 100 mg orales

b. 1000 mg orales

0o

Depende del peso del paciente

d. Varia de un paciente a otro, dependiendo de la respuesta

4. ¢Cual de los siguientes opioides no_esta recomendado para el manejo de

dolor crénico en pacientes paliativos?
a. Meperidina

b. Fentanilo

c. Metadona

d. Morfina

5. ¢Cual de los siguientes esquemas terapéuticos es el mas apropiado para

comenzar un tratamiento con opioides en un paciente oncologico de talla

media, virgen de opioides?
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5mg orales de morfina de accion rapida cada 4 horas junto con 5 mg de
morfina de accion rapida por hora, a demanda (PRN).

5 mg orales de morfina de accion rapida cada 4 horas, a demanda (PRN).
Parche transdérmico que libera 25 microgramos de fentanilo por hora, cada
tres dias, junto a 5 mg de morfina de accion rapida, por hora, via oral, a
demanda (PRN).

2,5 mg de morfina endovenosa (EV) o subcutanea (SC) cada 4 horas y 2,5

mg por hora, a demanda (PRN).

6. ¢La relacion de conversion entre las dosis de morfina (M) oral (VO) a

hidromorfona (HM) oral en el manejo del dolor crénico es?

a.

b.

M 10 mg VO = HM 5 mg VO
M 10 mg VO = HM 20 mg VO
M 10 mg VO = HM 2 mg VO

M 10 mg VO = HM 10 mg VO

7. ¢Cual de las siguientes es una indicacién para rotar de un opiaceo a otro?

Sobredosis opioide con depresion respiratoria
Neurotoxicidad inducida por opioide
Nauseas al iniciar el tratamiento con el opioide

Evitar el desarrollo de tolerancia

8. ¢Cual de los siguientes no es un analgésico adyuvante apropiado para el

manejo del dolor neuropético?

a. Antidepresivos triciclicos
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b. Anticonvulsivantes (ej. carbamacepina or gabapentina)
c. Bifosfonatos (ej. pamidronato)

d. Corticoesteroides

9. Si se suspende bruscamente un tratamiento prolongado con opioides, un
sindrome de abstinencia puede explicarse por:
a. Tolerancia
b. Dependencia fisica
c. Adiccion

d. Ansiedad

10. Al iniciar un tratamiento con opioides, ¢cual de los siguientes efectos
secundarios de los opioides usualmente no resuelve de forma
espontanea?:

a. Constipacién
b. Somnolencia
c. Nauseas

d. Mareos

Otros sintomas

11. Un paciente paliativo que ha comenzado un tratamiento con opioides
presenta nauseas dentro de las primeras 24 horas de haber comenzado

el tratamiento. ¢ El manejo mas adecuado es?

206



a. Dimenhidrinato (antihistaminico)
b. Metoclopramida (antagonista de la dopamina)
c. Parche de escopolamina (anticolinérgico)

d. Rotar a otro tipo de opioide

12. (Ladisnea en un PFV se identifica mejor por?
a. El uso de los musculos accesorios de la respiracion
b. Que el paciente refiera sentir falta de aire
c. Presencia de taquipnea (respiracion rapida)

d. Presencia de hipoxia

13. ¢Cual de las siguientes medicaciones seria preferible no utilizar para el
control del delirium en un paciente paliativo?
a. Haloperidol (neuroléptico tradicional)
b. Lorazepam (benzodiazepina)
c. Quetiapina (neuroléptico de ultima generacion)

d. Olanzapina (neuroléptico de ultima generacion)

14. La hipodermoclisis, que frecuentemente se usa en Cuidados Paliativos,

se define como:

a. Proveer hidratacion a través de la via subcutanea

o

Inyecciones subcutaneas de una medicacion a intervalos regulares

La difusion cutanea de geles medicamentosos aplicados sobre la piel

o

d. Administracion endovenosa de fluidos a bajo volumen
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15. Con respecto a nutricion, ¢cual de los siguientes enfoques seria el mas

apropiado para un paciente con cancer pancreatico terminal, que ha

perdido mucho peso (caquexia)?

a.

b.

Recetarle una medicacidon que le estimule el apetito (ej. corticoesteroide)
Comenzar con alimentacion parenteral a través de una via venosa central
Comenzar con alimentacion enteral a través de un tubo de gastrostomia

Aconsejarle que coma lo que le gusta y lo que pueda tolerar

16. ¢Cuédl de los siguientes tratamientos para la disnea en un PFV no esta

avalado por la evidencia?

a.

b.

Morfina (opioide)
Lorazepam (benzodiazepina)
Un ventilador dirigido a la cara del paciente

Oxigeno

Comunicacién

17. Un paciente con céncer pancreatico avanzado y metastasis hepaticas,

fatiga severa y que pasa cada vez mas tiempo descansando en cama,

pregunta: “;Cuanto tiempo mas voy a vivir?”. ;Cual de las siguientes

seria larespuesta mas adecuada?:

a.

“No estoy seguro, es dificil hacer una prediccion. Por término medio, los

pacientes con esta afeccién viven alrededor de 3 a 6 meses”.
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b. “No estoy seguro, es dificil hacer una prediccion, por lo tanto no puedo
contestarle”.

c. “Debe ser importante para usted saberlo, pero es dificil hacer una
prediccidon. Creo que probablemente sean semanas 0 unos pocos meses”.

d. “No lo sé, pero de todas formas usted podria vivir mucho mas de lo

esperado”.

Psicoldgico

18. La prevalencia de depresién mayor en pacientes oncolégicos paliativos
con una expectativa de vida de unas pocas semanas a varios meses es
aproximadamente:

a. 5-10%
b. 15-25%

C. 55-65%

o

75-85%

19. Un hombre de 52 afios de edad, cuya esposa murié 3 hace meses, esta
triste y dice que ocasionalmente tiene visiones de ella en la casa. No
puede parar de pensar en ella. Vuelve al trabajo y descubre que es una
distraccion util. ¢Qué es lo mas probable que esté experimentando?

a. Un duelo complicado.
b. Una depresion mayor.
c. Un trastorno adaptativo.

d. Un duelo normal.
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Etica

20. Se administra una infusion de midazolam a un paciente oncoldgico
terminal con delirium agitado severo refractario, que no ha respondido a
las medidas habituales para controlarlo o revertirlo. La dosis esta
calculada para lograr una sedacion que controle su agitacion. ¢Cual de
las siguientes opciones corresponde a esta indicacion?

a. Terapia de sedacion paliativa
b. Suicidio asistido por el médico
c. Eutanasia activa

d. Eutanasia pasiva
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ENCUESTA DE ACTITUDES EN CUIDADOS PALIATIVOS

ANEXO | D

i. Fecha:

ii. Soy un:

Dia / Mes / Afio

Estudiante de .... ano de Medicina

iii. Presencié la muerte de una persona: []Si

[0 No

iv. Atendi a alguien que se estaba muriendo:[(1Si 1 No
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Para cada una de las siguientes frases marque por favor con un circulo el niumero de la escala que describa mejor su

grado de aceptacion o de desacuerdo con la declaracién

(1= completamente de acuerdo y 7= completamente en desacuerdo)

Completamente de

acuerdo
1. Las personas que se estan muriendo me hacen sentir incomodo 1 2
2 Cuando atienda a personas que se estén muriendo me sentiré impotente 1 2
3. Me sentiré incobmodo cuando los pacientes hablen acerca de la muerte 1 2
Atender a personas que se estén muriendo sera emocionalmente agotador
4. parami 1 2
La esperanza no es una posibilidad tangible para las personas que se estan
5. muriendo 1 2
Atender a personas que se estdn muriendo no seri una experiencia que
6. valgalapena para mi 1 2
7. Atender a personas que se estén muriendo me resulta traumatico 1 2
“No hay nada mas que podamos hacer por usted, asi que lo derivaremos a
8.  Cuidados Paliativos” 1 2
9. Sedeberia evitar hablar de la muerte con personas que se estan muriendo 4 2

Se deberia evitar hablar de la muerte con personas que padecen
10. enfermedades progresivas incurables, pero con expectativa de vida de 1 2
varios meses

11. Esinevitable sufrir en la tltima o en las Gltimas dos semanas de vida 1 2

12. Los Cuidados Paliativos representan un fracaso de la Medicina moderna 1 2

Neutral

Completamente en

desacuerdo

7
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Para cada una de las siguientes frases marque por favor con un circulo el niumero de la escala que describa mejor su

grado de aceptacion o de desacuerdo con la declaracién

(1=completamente en desacuerdo y 7=completamente de acuerdo)

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Completamente

en desacuerdo

Los Cuidados Paliativos requieren una atencién activa

Los pacientes con enfermedades cardiacas y pulmonares en estadios terminales
se benefician de los Cuidados Paliativos

Todos los médicos y las enfermeras que atienden a los pacientes con
enfermedades potencialmente mortales deberian, al menos, ser capaces de
brindar un nivel éptimo de Cuidados Paliativos basicos

Los opiodes no acortan la vida de los pacientes cuando son utilizados siguiendo
las pautas establecidas para los Cuidados Paliativos

Es de buena préactica no administrar alimentacion artificial a un paciente con un
cancer avanzado incurable que ya no puede comer

Es de buena préctica no administrar hidratacion artificial a un paciente con un
cancer avanzado incurable que ya no puede beber

Los médicos y las enfermeras deberian poder identificar a los pacientes que
podrian requerir apoyo religioso y espiritual adicional

Completamente

de acuerdo
6 7
6 7
6 7
6 7
6 7
6 7
6 7
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Para cada una de las siguientes situaciones indique cuan apropiado considerainiciar (o no) Cuidados Paliativos

(1=no apropiado y 7=muy apropiado)

No apropiado

20. Un paciente con cancer pancreatico metastatico avanzado que ha perdido 1 5
mucho peso

21. Un paciente con cancer de pulmdén localizado, irresecable, que esta 1 5
recibiendo quimioterapiay presenta disnea leve

22. Un paciente con falta de aire en reposo debido a enfermedad pulmonar 1 5
obstructiva crénica (EPOC)

23. Un paciente con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) cuyo Unico sintoma es 1 5
debilidad moderada

24. Un paciente con esclerosis lateral amiotréfica (ELA) que presenta disnea 1 2

25. Un paciente con enfermedad renal terminal que solicita que se le 1 5

discontinte la dialisis.

Neutral

Muy apropiado
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ANEXO | E

CUESTIONARIO DE CONFORT EN CUIDADOS PALIATIVOS

1. Tres ultimos digitos de DNI: ...... ...... .....
2. DIFECCION E-MAL ... e e e e

I o (0 (=11 (o] s HT

Instrucciones.
Deseamos evaluar cuan confortable (comodo) se sentiria Ud. si se lo convocara hoy a atender un paciente con enfermedad

avanzada y/o en final de vida, y se planteara alguna de las siguientes situaciones.

Seleccione el nimero que refleje mejor su idea acerca de cémo podria sentirse:

NO SE = no puedo imaginar / desconozco la situaciébn 1 = No confortable, 2 = medianamente no confortable, 3 = neutro, 4 =

medianamente confortable, y 5 = Muy confortable
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NO
SE

Transmitir malas noticias (diagnostico, pronéstico, etc.)

Explicar al paciente qué es el Cuidado Paliativo

Plantear la no realizacion o la suspension de tratamientos especificos en el caso de que
no tengan efectividad en el control de la enfermedad

Controlar los siguientes sintomas: anorexia, constipacion, delirium, dolor, vémitos

Usar la escalera analgésica de la OMS

Asistir a un familiar de un paciente que ha fallecido
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ANEXO II:

Definiciones de Actitud/Actitudes
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Definiciones complementarias de Actitud/Actitudes

Allport: “Una actitud es una disposicion mental y neuroldgica, que se organiza a
partir de la experiencia que ejerce una influencia directriz o dinamica sobre las
reacciones del individuo respecto a todos los objetos y a todas las situaciones que

les corresponden”.

Fazio y Roskos-Ewoldsen: “Las actitudes son asociaciones entre objetos
actitudinales (practicamente cualquier aspecto del mundo social) y las

evaluaciones de esos objetos”.

Judd: “Las actitudes son evaluaciones duraderas de diversos aspectos del mundo

social, evaluaciones que se almacenan en la memoria”.

Young: “Se puede definir una actitud como la tendencia o predisposicion
aprendida, mas o menos generalizada y de tono afectivo, a responder de un modo
bastante persistente y caracteristico, por lo comun positiva 0 negativamente (a
favor o en contra), con referencia a una situacion, idea, valor, objeto o clase de

objetos materiales, o a una persona o grupo de personas”.

Jeffress: "La actitud es nuestra respuesta emocional y mental a las circunstancias

de la vida".
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Thomas y Znaniecki: “Es la tendencia del individuo a reaccionar, ya sea positiva o

negativamente, a cierto valor social’.

Krech y Crutchfield: “Una actitud puede ser definida como una organizacién
permanente de procesos emocionales, conceptuales y cognitivos con respecto a

algun aspecto del mundo del individuo”.

Warren: “Una actitud es una disposicion mental especifica hacia una nueva
experiencia, por la que la experiencia es modificada; o una condicién de

predisposicidn para cierto tipo de actividad”.

Droba: “Una actitud es una disposicion mental del individuo a actuar a favor o en

contra de un objeto definido”.

Rokeach: “Puede definirse una actitud como una organizacion aprendida vy
relativamente duradera de creencias acerca de un objeto o de una situacion, que

predispone a un individuo en favor de una respuesta preferida”.

Asch: “Las actitudes son disposiciones duraderas formadas por la experiencia

anterior”.

Hollander: “Las actitudes son creencias y sentimientos acerca de un objeto o

conjunto de objetos del ambiente social; son aprendidas; tienden a persistir,
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aunque estan sujetas a los efectos de la experiencia y son estados directivos del

campo psicolégico que influyen sobre la accién”.

Myers: “Actitud es la reaccién evaluativa, favorable o desfavorable, hacia algo o
alguien, que se manifiesta en las propias creencias, sentimientos o0 en la

intencion”.

Curtis: “Las actitudes son predisposiciones a obrar, percibir, pensar y sentir en

relacion a los objetos y personas”.

Astley: "La actitud es un sentimiento interior expresado en la conducta”.

Moreno: Las actitudes son demostraciones concretas de sentimientos y

percepciones adquiridas, proyectadas en personas, grupos u objetos.
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ANEXO llI:

Listado de publicaciones consultadas para

disenar el Cuestionario de actitud y opinion

respecto al final de viday el cuidado terminal
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Listado de publicaciones consultadas para disefiar el Cuestionario de

actitud y opinién respecto al final de vida y el cuidado terminal
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ANEXO IV:

Situacion general de Cuidados Paliativos

en Argentina
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Situacion general de Cuidados Paliativos en Argentina. Ampliacion de la

informacion presentada en el Tabla 8.

Servicios exclusivos de primer nivel de atencion:

(a) Se identificaron 11 residencias tipo hospicio, cada uno tiene con 10 - 16

camas. Los hospicios identificados fueron:

En la ciudad de Buenos Aires:

Casa de la Bondad

Paliar

En la Provincia de Buenos Aires:

Hospice Buen Samaritano (6 camas)

Hospice San Camilo Olivos

Hospice Madre Teresa Lujan

Hospice Mar del Plata

Hospice Sagrado Corazon de Jesus Mercedes
En otras provincias:

Casa de la Bondad (Provincia de Cérdoba)
Casa de la Bondad (Provincia de San Juan)
Hospice La Piedad (Provincia Santa Fe)

Casa de la Armonia Santa Rosa (Provincia de La Pampa)

La Fundacion Solatium Cipoletti (Provincia del Neuquén) esta en proyecto de

formacion.

Estos centros son generalmente dependientes o fuertemente vinculados con la

Iglesia Catodlica y cuentan con recursos adicionales, sobre todo capellanes.
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(b) Se identificaron 21 equipos de atenciéon domiciliaria, suministrada por tres
proveedores: medicina prepaga o0 sistema privado, seguridad social y

Organizaciones No Gubernamentales (ONGS).

Diez (10) son de empresas privadas de medicina prepaga: Organizacion de
Servicios Directos Empresarios (OSDE), Swiss Medical, Medicus, Carehome, En

Casa, Palcare, Extra Medica, William HOPE, SID Rosario, PAN.As.

Tres (3) son ONG: Pallium Latinoamérica y Hospice Madre Teresa Lujan en
Buenos Aires y Liga Argentina Lucha Contra El Cancer (LALCEC) en San Nicolés.

La Seguridad Social (también llamada Obras Sociales) cuenta con varios equipos
como IOMA, OSECAC, OSPLAD, entre otros.

El sistema publico independiente de centros de internacion presta el servicio a

través del Sistema Municipal de Salud de Rosario.

Ademas estan Filium Salud en Casa (rama Cuidados Paliativos), Equipo de
Cuidados Continuos Especializados SRL, y Equipo de Cuidados Paliativos

domiciliarios en Rio Grande (Tierra del Fuego).

Hay un creciente nimero de empresas dedicadas a la asistencia domiciliaria que
incluyen algun profesional con formacion en Cuidados Paliativos para los casos

que lo requieran.

(c) No existen servicios de Cuidados Paliativos en centros comunitarios.

Servicios/Unidades exclusivos en hospitales de segundo nivel:

(d) Se identificaron 2 servicios/unidades de Cuidados Paliativos que funcionan

exclusivamente en hospitales de segundo nivel de atencion:

El Hogar Le Dor Va Dor, ONG de asistencia a la comunidad israelita en Buenos

Aires
Hospital Geriatrico Provincial de Rosario (9 camas asignadas)

Estos servicios/unidades cuentan con recursos adicionales ademas de personal

médico y de enfermeria.

226



Servicios/Unidades exclusivos en hospitales de tercer nivel:

(e) Se identificaron 21 servicios/unidades de Cuidados Paliativos que funcionan

exclusivamente en hospitales de tercer nivel:

Servicios/Unidades que proveen cuidados a pacientes adultos:
En la ciudad de Buenos Aires:

Hospital Tornu-Fundacion FEMEBA (4 camas asignadas)
Hospital Bonorino Udaondo (en construccion sala de internacion)
Hospital de Clinicas (UBA)

Instituto Universitario Oncolégico Angel Roffo

Instituto de Investigaciones Médicas Alfredo Lanari

Fundacion para la Lucha contra las Enfermedades Neurologicas de la Infancia
(FLENI)

Provincia de Buenos Aires:

Hospital Sommer - Fundacion FEMEBA (10 camas asignadas)

Unidad de Cuidados Continuos del Hospital de Pacheco (2 camas asignadas)
Hospital de San Isidro

En Rosario (Provincia de Santa Fe):

Unidad de Cuidados Paliativos de Adultos UCPPAR (4 camas asignadas)

Todas los servicios/unidades cuentan, ademas del personal médico y de
enfermeria, con servicio de psicologia/psiquiatria y trabajo social. Algunos
servicios cuentan adicionalmente con fisioterapeuta, voluntarios, capellanes,
kinesiélogos, terapistas ocupacionales, nutricionistas entre otras disciplinas. Sin
embargo, los servicios adicionales no son exclusivos para Cuidados Paliativos,

sino que comparten tareas con otros servicios.
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Servicios/Unidades que proveen Cuidados Paliativos a pacientes pediatricos
(CPP):

Hospital de Pediatria SAMIC Prof. Dr. J.P. Garrahan (Buenos Aires)
Hospital de Nifios Dr. Ricardo Gutiérrez (Buenos Aires)

Hospital General de Nifios Pedro Elizalde (Buenos Aires)

Hospital de Agudos Prof. Dr. Alejandro Posadas (Gran Buenos Aires)
Hospital Materno Infantil San Isidro (Gran Buenos Aires)

Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil Don V. Tettamanti (Provincia de

Buenos Aires)

Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad (Provincia de Cérdoba)
Hospital Dr. Guillermo Rawson (Provincia de San Juan)

Hospital Pediatrico Dr. A. L. Castellan (Provincia del Chaco)
Hospital del Nifio Jesus (Provincia de Tucuman)

Hospital de Nifios San Roque (Provincia Entre Rios), con 3 camas asignadas

En total existen 16 servicios/unidades de Cuidados Paliativos que proveen
asistencia a nifilos (ver también en equipos multinivel). Existe una gran
heterogeneidad en cuanto a los recursos y servicios ofrecidos a pacientes y
familias por estos equipos. Todos cuentan con al menos un médico. Se observa
un déficit importante en enfermeria especializada, 7 de los servicios cuentan con
enfermeria especializada, 4 utilizan la enfermeria de oncologia y el resto de los
servicios no tienen personal de enfermeria asignado. Cinco de las unidades de
Cuidados Paliativos pediatricos cuentan con personal propio de psicologia
mientras que el resto de los equipos debe compartir este recurso humano con
otros servicios. En algunas instituciones se reportan problemas para reclutar
profesionales, la sustentabilidad de los equipos es fragil y la posibilidad de

sistematizar las practicas es por el momento limitada.
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Servicios/Equipos multinivel

() Se identificaron 16 servicios/equipos multinivel. Estos equipos se encuentran

ubicados en:

Hospital Italiano de Buenos Aires (Buenos Aires)

Hospital Alemén (Buenos Aires)

Hospital Pediatrico Malvinas Argentinas (Provincia de Buenos Aires)
Hospital Rossi (Provincia de Buenos Aires)

Hospital Municipal Juan C. Sanguinetti (Provincia de Buenos Aires)
Hospital Privado de Comunidad (Provincia de Buenos Aires)
Hospital Zatti de Viedma (Provincia de Rio Negro)

Hospital de Cipolletti (Provincia de Rio Negro)

Hospital Bouquet Roldan (Provincia del Neuquén)

Hospital de Obra Social Provincial (Provincia de Mendoza)

Sanatorio OSEP (Obra Social de Empleados Publicos de Mendoza) (Provincia de

Mendoza)

Hospital Dr. Ramon Carrillo de San Carlos de Bariloche (Provincia de Rio Negro)

(adultos y pediatria)

Hospital Zonal de Esquel (Provincia del Chubut) (adultos y pediatria)

Equipos de Cuidados Paliativos exclusivamente pediatricos se encuentran en:

Hospital de Nifios V. J. Vilela (Provincia de Santa Fe)
Hospital Pediatrico Dr. Humberto J. Notti (Provincia de Mendoza)

Hospital Provincial Neuquén Dr. E. Castro Rendon (Provincia del Neuquén)

Todos estos servicios poseen equipo completo de Cuidados Paliativos en

internacion, ambulatorios y domiciliarios.
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Servicios/Equipos de apoyo hospitalario:

(g) Se identificaron aproximadamente 80 equipos de soporte hospitalario. Se
encuentran distribuidos por todo el pais: en Ciudad de Buenos Aires y las
provincias de Buenos Aires, Santa Fe, Cérdoba, Neuquén, Rio Negro, Tucuman,
Chubut, Misiones, Jujuy, La Pampa, entre otros. Esta es probablemente la

modalidad de equipos mas frecuente en la Argentina.

Centros de dia:

(h) Se identificaron 9 centros de dia localizados en:

Unidad de Cuidado Paliativo Tornu-Fundacion FEMEBA

Hostal de Malta (Buenos Aires)

Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Roffo (Buenos Aires)

Hospice Buen Samaritano (Buenos Aires)

Hospital de Pediatria SAMIC Prof. Dr. Juan Pedro Garrahan (Buenos Aires)
Hospital de Nifios Dr. Ricardo Gutiérrez (Buenos Aires)

Fundacién Natali Dafne Flexer (Buenos Aires), atencion pediatrica

Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas (Buenos Aires), atencion pediatrica
Hospital Pediatrico Dr. Humberto J. Notti (Mendoza)

Como recursos adicionales estos centros cuentan especialmente con terapistas
ocupacionales y voluntarios, en su mayoria profesionales que incluyen musicos,

pintores, actores y otros.

Equipos de voluntarios:

() Se identificaron dos equipos de voluntarios: La Fundacion Maria Cecilia
(Provincia de Buenos Aires), exclusivamente pediatrico, y el equipo del Hospice
Buen Samaritano. Estos equipos cuentan con recursos adicionales, con escasa

presencia de profesionales.
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