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“Morir mas tarde o mds temprano es indiferente; bien o mal morir no lo es”.

Séneca
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En 2005, de 58 millones de
defunciones registradas en

todo el mundo, 7,6 millones
se debieron al cancer.

Mas del 70% de todas las
muertes por cancer se
producen en los paises de
ingresos bajos y medios,
donde los recursos
disponibles para la
prevencion, el diagnostico y
el tratamiento de la
enfermedad son limitados o
inexistentes.

Se prevé un aumento de las
muertes por cancer, hasta
aproximadamente 9
millones en 2015, y 11,4
millones en 2030.

OMS
www.who.int/es/

“Para millones de personas,
el acceso a los Cuidados
Paliativos serd una necesidad
bdsica esencial.”

Guia Clinica Alivio del dolor por

Cdncer Avanzado 'y CP
Ministerio de Salud de Chile

Introduccion

Los Cuidados Paliativos son una acciéon que consiste en mejorar
la calidad de vida de pacientes que sufren enfermedades que no
poseen una cura y que ya no responden a tratamientos curativos,
pero a los que es posible aliviarles el sufrimiento y acompanarlos en
la Gltima etapa de la vida.

Segln datos proporcionados por la Organizacion Panamericana
de la Salud en su Guia sobre Cuidados Paliativos, para el afo 2020 se
espera que ocurran 840.000 defunciones por cancer en América
Latina y el Caribe. Para los expertos, uno de los aspectos mas
descuidados en la atencion de las personas con cancer son los
Cuidados Paliativos, los cuales deberian comenzar en el momento
mismo del diagnostico.

Tanto en América Latina como a nivel mundial, las estadisticas
de enfermos de cancer van en aumento; las condiciones de vida, el
estrés y los costos de los servicios de salud, entre otros, son algunas
de las causas que hacen que esta enfermedad siga en constante
progreso, llegando a ocurrir aproximadamente ocho millones de
defunciones por afo en el mundo.

Es importante entender que los Cuidados Paliativos no se
proponen modificar el diagnostico final del paciente, alterando los
tiempos de la enfermedad, lo cual podria estar cuestionado, sino
que pretenden acompanar la ultima instancia de la vida con cuidados
en forma interdisciplinaria, con diferentes agentes de la salud con
un mismo objetivo.

Si bien los Cuidados Paliativos son una practica que comienza a
crecer, en nuestro pais aun no tienen la difusion que debieran, por
lo cual se considera necesario realizar un trabajo comunicacional

que le de a esta experiencia la visibilidad que se merece.
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Principales Causas de Muerte en la Argentina
Ultimos datos extraidos por la Direccion de Estadistica e Informacion
De Salud. Ministerio de Salud de la Nacion.

Tumores malignos 57.314

Insuficiencia cardiaca 29.171

Otros sintomas, signos y hallazgos anormales 20.642
Enfermedades cerebrovasculares 20.136

Resto de enfermedades del sistema respiratorio 19.750
Neumonia 15.483

Infarto agudo del miocardio 14.267

Otras formas de enfermedades del corazon 10.836

Selyi

“En Argentina las personas con enfermedades incurables progresivas mueren sin atencion adecuada, con

sufrimiento de pacientes y cuidadores; y esta situacion es peor con menores recursos. Entre los factores

responsables identificamos: falta de politica sanitaria interesada en el final de la vida, asignacién inadecuada de

recursos, insuficiente capacitacion de profesionales e insuficiente informacion publica.

Sin embargo sabemos que los Cuidados Paliativos tiene relacién costo-beneficio favorable y que a pesar de

nuestras restricciones econémicas y organizativas, puede integrarse al sistema de salud”. '

“Existe una cantidad creciente
de individuos que reconocen y
practican el Cuidados
Paliativos. Sin embargo, no
existe una politica sanitaria
destinada a reconocerlo como
disciplina e incluirlo en el

sistema sanitario”

Roberto Wenk, director del Programa
Argentino de Medicina Paliativa-
Fundacion Femeba

El sistema de Salud actual cuenta, en su mayoria, con
profesionales y tratamientos que no otorgan el cuidado que se
deberia brindar, descuidando la atencion y contencion psicologica
que necesita el paciente, haciendo hincapié en lo fisico, sabiendo que
la parte psiquica repercute integramente en el estado de salud del
individuo.

El mismo sistema de Salud no brinda oportunidades de acceder,
ya que pone limitaciones de organizacion y financiamiento; esto
acompanado de las restricciones de las politicas normativas y la
escasa presencia de esta practica en la curricula de los Centros de
Estudio. A ello se le suma la inexistencia de una politica de difusion

que de a conocer los principios de la practica.

' DR. ROBERTO WENK. “Mas alla del modelo médico”. Cuarto Congreso de la AAMyCP. 2003
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Son las personas por cada 100.000 que sufren

el

cancer en la Argentina.

Fuente: Clarin. Paa. 80. 14 de junio de 2008.

La finalidad de este Proyecto es generar un aporte a los
Cuidados Paliativos, debido a que consideramos la importancia de
comenzar a visualizar la muerte desde otro lugar, en una época
donde las enfermedades que generan poca esperanza de vida, como
el cancer, aumentan dia a dia.

Partiendo de ello es necesario pensar una practica que
desemboque en la necesidad de considerar un modelo de
intervencion para dichas enfermedades, en combinacion con ideas
de tratamiento mas humanistas que acompafen al paciente y a su
familia en dicha etapa.

En base a ello, y considerando el vacio en cuanto a
publicaciones pensadas para el paciente y/o familiar, el Proyecto
consiste en la elaboracion de dos publicaciones sobre Cuidados
Paliativos, ancladas en el Programa Argentino de Medicina Paliativa
Fundacién FEMEBA, tomando como campo de trabajo el Hospital
Gral. de Agudos “Dr. Enrique Tornu” de Capital Federal, el
Hospital Nacional “Dr. Baldomero Sommer” de General Rodriguez y
el Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo A. Houssay” de Vicente
Lopez, siendo éstas las unidades de Cuidados Paliativos con las que
cuenta el Programa.

En la primera publicacion, que estara dirigida a médicos,
enfermeros, voluntarios, estudiantes y demas agentes de la salud
(psicologos, trabajadores sociales, farmacéuticos, terapistas

ocupacionales) que puedan tener relacion con la practica se
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encontrara la informacion necesaria sobre los Cuidados Paliativos.
Sera una via de comunicacion y promocion, comenzando con la
descripcion del tratamiento, su historia y desarrollo en la Argentina.
Contara ademas con el analisis de la Legislacion vigente, la mirada
de Especialistas del area, la palabra de pacientes que estén
realizando el tratamiento, familiares y voluntarios que puedan
aportar datos interesantes desde su experiencia.

Su objetivo es que puedan vislumbrar en los Cuidados Paliativos
una alternativa para los pacientes que pudieran necesitarlos.

Las publicaciones vigentes sobre Cuidados Paliativos no tienen
como destinatario al paciente o familiar de dicha practica, por lo
que se considera necesario lograr un espacio al que puedan recurrir
para informarse y decidir sobre su eleccion o no.

Para un completo abordaje de la tematica, se plantea la
realizacion de una segunda publicacion destinada a pacientes y
familiares, la cual aportara informacion sobre la tematica,
construida desde una mirada mas humanistica, teniendo en cuenta la
situacion que atraviesa el publico objetivo.

En la Argentina los Cuidados Paliativos aln no tienen la difusion
necesaria y el objetivo es que puedan ser una eleccion mas vy
accesible para aquellas personas que se encuentren padeciendo una
enfermedad que en la mayoria de los casos, no posee cura.

Si bien existen publicaciones, éstas poseen un caracter
demasiado técnico y dirigido a los médicos, mas que a pacientes o
familiares, por lo cual pensamos en una publicacion mas acorde en
contenidos, produccion y redaccion con esos Ultimos, que pueda
brindar la informacion que el paciente y sus familiares requieren

para conocer y acceder a dicha practica.
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Objetivo general y especificos

Objetivo General

Generar desde la Comunicacion un aporte a los Cuidados Paliativos
en pacientes oncoldgicos, para fomentar su difusion y sensibilizar la

practica.
Objetivo Especificos

1. Confeccionar una publicacion sobre Cuidados Paliativos pensada
para médicos, enfermeros y voluntarios, que pueda funcionar como
informacion de la practica y que resulte en una optimizacion de la

misma.

2. Confeccionar una publicacion sobre Cuidados Paliativos pensada
para pacientes y sus familiares, que pueda funcionar como fuente de

informacion y como un incentivo para lograr una mejor practica.

3. Dar a conocer y promover la practica de los Cuidados Paliativos a
través de las experiencias del Programa Argentino de Medicina

Paliativa de la Fundacion Femeba.
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Fase conceptual

Herramientas teorico-conceptuales
Marco metodologico

Beneficiarios

Responsables

Modalidades de Ejecucion
Viabilidad y factibilidad

Pensar desde la comunicacion

Trabajo de Campo: el ambito de trabajo y las razones de su eleccion

“Nadie tiene prdctica en los finales porque ocurren una sola vez.

tiene que decidir qué va hacer con el tiempo que le queda

Todo se improvisa.

Cuando uno sabe que va a morir,

”

Schopenhauer
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Glosario

Mirada comunicacional

La capacidad de reconocer
en las instituciones, y en
la sociedad en general, lo
que significan el
intercambio y la
negociacion de
significados, de saberes y
de puntos de vista, la
interaccion y el
interaprendizaje, las
tacticas de la palabra y el
juego del dialogo, la
interlocucion y la
escucha.

Daniel Prieto Castillo

Marco Teorico y Metodoldgico

Marco Teodrico

Herramientas teorico-conceptuales

Partimos de la Comunicacion definida como produccion social
de sentido, o sea, pensar a las practicas comunicativas como
espacios de interaccion entre sujetos en los que se verifican
procesos de produccion de sentido. Asimismo es considerada una
disciplina desde la cual podemos mirar las diferentes practicas
sociales, una forma de posicionarnos frente al analisis y en base a
ello, poder encontrar las herramientas para lograr la transformacion.
Para llevarlo a cabo tomamos como eje de trabajo la Planificacion,
que nos posibilita delimitar objetivos y definir formas de actuar.

Concebimos a la Planificacion como herramienta de gestion,
“...entendiéndola como la posibilidad de intervenir, decidir y actuar
sobre una realidad, un problema o una situacién, para producir un

cambio hacia otra situacién deseada’?

, que nos sirve para disefnar un
proceso coherente entre las necesidades y las soluciones.

Es pensar cuales son las necesidades del publico al que nos
dirigimos y poder armar un Proyecto de Comunicacion que se adecue
a sus demandas, logrando cubrir las brechas que existen en cuanto a
la problematica a tratar.

La Comunicacion es pensada como un proceso de intercambio,
vinculo con el destinatario; generando un proceso de
retroalimentacion que comience en el momento mismo de la
recepcion. Es entendida como forma de vincularse, poner en comdn
y compartir.

No se piensan las publicaciones como una fuente de

informacion, como un proceso lineal que tiene como Unico objetivo

2 http://www.unicef.org/argentina/spanish/EDUPAScuadernillo-2.pdf
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la transmision de conocimientos, sino como un espacio en donde
comienza el vinculo con la practica, la institucion y la interrelacion
con sus actores.

Se busca un ida y vuelta, generando el retorno y el dialogo del
paciente y/o familiar con la practica y sus actores. La Comunicacion
representa un espacio donde se pone en juego la posibilidad de

construir con otros.

Entendemos nuestro trabajo de Tesis como un producto que
sirve para intervenir comunicacionalmente en la realidad social de
un territorio especifico, con la intencionalidad de mejorarlo y/o

transformarlo. Como explican Claudia Villamayor y Vanesa Arrua:

“Se pretende partir de las necesidades sociales, propiciando
la investigacion dentro del proceso social concreto vy
determinado. El fin ultimo es la transformacion de la
realidad con la cual se trabaja, partiendo de los actores y las
condiciones de dicha realidad. Al proceder de esta forma, se
estd en condiciones de gestionar la alternativa de solucion
comunicacional seleccionada con el fin de resolver las

necesidades o problemas detectados”

Se indagara partiendo de la idea de entender la investigacion
como “como una herramienta fundamental en los procesos
complejos de diagndstico, conceptualizacion, planificacién,
produccion y gestion de modelos propios y especificos”. A partir del
acercamiento con los diferentes actores insertos en la problematica
se ira construyendo un material que sirva como fuente de
transformacion de la realidad, aportando, desde la descripcion de la
practica, un documento para su incentivo.

Teniendo en cuenta que la Comunicacion es sélo una y que

tanto las acciones internas como externas se afectan mutuamente,
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trabajaremos con una sola dimension -la externa- pero sin dejar de
observar las interrelaciones internas que nos brindaraa el material
requerido para la publicacion. El conocer el desempeiio interno de
ambas unidades, sus actores, actividades, problematicas, entre otras
variables, es una instancia necesaria para poder realizar un trabajo
que no sea aislado de la realidad que intenta reflejar y dar a
conocer.

Para indagar en este aspecto partimos de la consideracion de la

Gestion como un proceso integral.

“La gestion de procesos comunicacionales es un conjunto de
acciones y procedimientos mediante los cuales se despliegan o
ponen en juego una variedad de recursos de comunicacion para
apoyar la labor de los grupos, las organizaciones o comunidades.
Dentro de este proceso se integran dos componentes
denominados funciones de la gestion: la planificaciéon, mediante
la cual se busca establecer objetivos, buscar alternativas e
identificar acciones para alcanzarlo. Por su parte, el diagnostico,
condicion previa y esencial a la planificacion; es un ejercicio de
diferenciacion de los elementos de una determinada situacion de
comunicaciéon que permite distinguir y comprender las relaciones
entre los actores, advertir los problemas y poner en evidencia las

potencialidades existentes.” 3

Movilizacion social

Cuando pensamos un Proyecto desde la Comunicacion es
importante definir desde donde nos paramos, teniendo en cuenta las
diferentes concepciones que la polisemia del concepto implica.

Como hicimos referencia anteriormente, partimos de pensar la
comunicacion definida como produccion social de sentido,

corriéndonos de la Comunicacion concebida desde lo instrumental, o

% Uranga, Washington; Bruno, Daniela: “La gestién como proceso integral”
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sea, ligada a los medios, a las formas de emision, definiendo
cuestiones como mensaje, codigo, entre otros componentes.

Para desarrollar este Proyecto partimos de una concepcion
diferente entendiendo a la Comunicacion como relacion,
movilizacion, desarrollo y vinculacion. La clave es dejar de
entenderla como algo que esta “al servicio de” y comenzar a
pensarla como un elemento fundamental del proceso, como una
herramienta, no como algo que esta agregado a un Proyecto sino
como algo que lo compone.

Se piensa en la idea de Comunicacion ligada al concepto de
desarrollo. Concebida de esta forma podemos decir que la misma ha
pasado por diferentes estadios. La clave no es pensar a la
comunicacion ligada a la transmision de informacion como era
entendida en su primera etapa, ligada al crecimiento econémico, o
como instrumento para resolver el problema de la falta de
informacion de las personas, sino ligada al desarrollo como
posibilidad de cambio, crecimiento y participacion.

Si entendemos el desarrollo como la posibilidad de cambio
hacia una vida mejor, la Comunicacién no puede reducirse a la
transmision de informacion, sino que tendria que ser propiciadora de
procesos de produccion e intercambio de significados sociales
tendientes a favorecer esos cambios que se buscan. El desafio que
asume el comunicador es el de lograr que la sociedad comience a
ampliar la agenda de temas discutibles socialmente.

Al trabajar con el concepto de Movilizacion Social, partimos de
entenderlo como un proceso que desde lo cotidiano busca influir en
los modos de pensar, decidir, actuar e imaginar un proyecto de
sociedad, garantizando la participacion de sectores diferentes. Es la
ampliacion del debate, el despertar de ciertos temas para ponerlos
en circulacion.

Las estrategias de movilizacion social apuntan a reactivar
sectores especificos de la poblacion que puedan ser multiplicadores

del proceso de cambio, con la finalidad de ampliar las bases de la
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Glosario

participacion social. Dentro de los actores posibles de actuar como
agentes de movilizacion, los comunicadores pueden funcionar como
creadores de las condiciones para que los diferentes sentidos y
formas de ver la realidad circulen y compitan en igualdad de
condiciones.

Por su parte, pensamos en los profesionales, abocandonos a los
médicos y encargados de la practica, como quienes se encarguen de
explicar y hacer entender a la misma pensandola como herramienta
para el bien colectivo.

Asimismo, los familiares que puedan dar a conocer sus
experiencias plasmando sus ventajas a nivel emocional y afectivo.

Por ultimo, los educadores y las instituciones educativas
entendidas en su rol en la sociedad de educar a los nifios, ninas y

adolescentes en los valores necesarios para la vida en sociedad.

La movilizacion social es una estrategia para colectivizar una
propuesta de transformacion.

UNICEF. Cuadernillo 6: Abogacia en medios y movilizacion. 2006

Publico Objetivo

Debido a que el foco se centra en la persona y sus distintas
dimensiones, consideramos que las publicaciones deben estar
construidas pensando en el receptor, es decir, generar un producto
comunicacional que pueda cumplir con las demandas del publico
objetivo que tiene el Programa de Cuidados Paliativos de FEMEBA, y
que esté orientado hacia ellos en relacion a los contenidos y
modalidad de dirigirnos, entre otras variables.

En base a ello es importante trabajar sobre la definicion del

concepto de publico objetivo o target, entendiendo a este como un
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“conjunto de personas con ciertas caracteristicas en
comun al que se dirige una accién comunicativa. El
publico objetivo suele ser, por tanto, un segmento de la
poblacion seleccionado en funcién de sus rasgos y con un

determinado nivel de homogeneidad.”*

A este publico objetivo hace falta definirlo lo mas exactamente
posible, ya que debe llegarle determinada informacion o mensaje a

través del producto comunicacional apropiado.

“Un publico parece conformarse a partir de sus
intereses comunes y de su intercomunicacion, que no
tienen que ser permanentes; basta con que una coyuntura

los convoque para que un grupo se erija en publico...”

La definicion del publico es importante para pensar en la

produccion del texto debido que

“...para organizar su estrategia textual, un autor debe
referirse a una serie de competencias (...) capaces de dar
contenido a las expresiones que utiliza. Debe suponer que
el conjunto de competencias a que se refiere es el mismo
al que se refiere su lector. Por consiguiente, deberd
prever un Lector Modelo capaz de cooperar en la
actualizacién textual de la manera prevista por él y de
moverse interpretativamente, igual que él se ha movido

generativamente...”®

4 4 MINISTERIO DE EDUCACION Y CIENCIA DE ESPANA, Proyecto Media.
http://recursos.cnice.mec.es/media/publicidad/bloque7/pag2.htm

> AMADO SUAREZ Y CASTRO ZUNEDA, Comunicaciones Publicas, El modelo de la comunicacion integrada. Temas Editorial
© UMBERTO ECO, Lector in Fabula, La cooperacién interpretativa en el texto narrativo. Ed. Lumen
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Las mediaciones son otra instancia en la cual pensar al momento
de definir contenidos y disefio de la publicacion. El receptor es un
actor social activo que se halla inserto en un campo de accion, en un
espacio social. Este condiciona el momento de recepcion y lo hace
de una determinada manera. El espacio fisico, los actores que nos
acompanan, los sentimientos, son cuestiones que hacen a un modo
de recepcion particular.

Al plblico lo constituyen sujetos sociales, historicos y
culturales, segmentados mediante diferentes criterios, entre ellos la
edad, el género, el lugar de residencia, el estrato socioeconémico,
el nivel educativo y, por supuesto, las situaciones concretas de
recepcion en las que se halla inserto. Estos son sujetos situados
dentro de un contexto, pertenecientes a varias instituciones que
actlan como mediaciones del proceso de recepcion, de donde
adquieren sus identidades y producen sentido a sus practicas.

Martin Barbero ha definido a las mediaciones como «el lugar
desde donde se otorga el sentido a la comunicacién~». El mundo del
trabajo, el de la politica, la produccion cultural, son entonces
fuentes de mediacion de los procesos comunicativos. La etnia, el
género, las identidades de la audiencia, las instituciones sociales a
las que pertenece y los movimientos y organizaciones ciudadanas en
las que participa, son también mediaciones que van conformando el
resultado de las interacciones del publico con el mensaje.

El espacio de recepcion se configura por las relaciones
interpersonales, la cultura y todas las formas de comunicacion y
aprendizaje que en ella se generan. Las mediaciones son ese
conjunto de influencia que estructura el proceso de recepcion a
partir de las influencias internas como del contexto sociocultural.

Orozco Gomez define a las audiencias siempre situadas, tanto
como miembros de una cultura y de varias comunidades de
interpretacién, como asi también, en tanto individuos con un
desarrollo especifico, repertorios, esquemas mentales y guiones para

su actuacion social.
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La produccion de sentido se genera en lo que el publico se
apropia, negocia o rechaza, o sea, mas que en la emision, el sentido
se genera en el proceso de la recepcion; es alli donde se produce la
comunicacioén, donde adquiere su sentido.

La cultura es una gran mediadora del proceso y es un factor
importante al generar un producto comunicacional. Los modos de
entender ciertas cuestiones, como por ejemplo la muerte, y su
concepcioén dentro de nuestra sociedad, hacen que debamos trabajar
de determinada manera desde los conceptos elegidos, sus modos de
trasmitirlos y hasta la identidad visual que queremos darle a la
publicacion. La cultura es mediadora en el sentido que nos
proporciona elementos para saber qué es apropiado hacer en base a
los valores establecidos socialmente.

Cuando accedemos a este tipo de publicaciones estamos, en la
mayoria de los casos, frente a una situacion de crisis e inestabilidad
dada por la existencia de una persona enferma, lo cual trae
inconvenientes en el plano afectivo y, en ocasiones, en el
economico.

Esta instancia debe ser pensada cuando configuramos a nuestro
publico. Por dicha razon es necesario pensar qué esperan los
receptores en el momento de acercarse a la lectura, qué respuestas
desean obtener, en conjunto con esa situacion de crisis que estan
atravesando.

Pensar esto nos ayuda a la seleccion de los contenidos mas
acordes y de un disefio en concordancia con la situacion del receptor

y el mensaje que se intenta transmitir.

La particularidad del publico objetivo de la

segunda publicacién: pacientes con cancer.
El publico objetivo de la segunda publicacion seran pacientes de
cancer y sus familiares, lo que representa una particularidad por el

tipo de situacion que atraviesan.
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Lo que se llama cancer pueden ser mas de 100 enfermedades,
las cuales comienzan con malformaciones y crecimiento anormal de
las células de los diferentes tejidos del cuerpo humano.

Si bien hay diferentes factores de riesgo que podrian originarlo,
tales como el envejecimiento, el tabaquismo, la dieta, el
sedentarismo, la exposicion al sol, entre otros, no se puede pensar en
el cancer como una enfermedad de causa Unica, sino como el
resultado de la conjuncién de mdltiples factores, entre los que se
encuentran los habitos de vida, el componente genético, habitos
alimenticios, el medio ambiente y factores psicoemocionales.

La mayoria de los canceres no tienen causas conocidas de
origen y surgen espontaneamente por causas que son, por lo tanto,
inexplicables.

Es decir que es un mal que no puede ser adjudicado a ninguna
causa y que sorprende a los individuos, generandoles una sensacion
de bronca y desasosiego, al surgir preguntas tales como: ;por qué a
mi?, ;me voy a morir?, ;voy a sufrir?

Por otra parte, los pacientes y familiares que acceden a los
servicios de Cuidados Paliativos en las unidades en las cuales opera el
Programa, por ser hospitales publicos, son individuos que, por lo
general, transitan problemas econémicos, con menores ingresos, con
problemas sociales y familiares, debido no sélo a la enfermedad que
padecen, sino a su condicion socio-economica.

Por ello, la pregunta que podemos hacernos es ;qué recursos se

les da a estos pacientes para afrontar lo que podria ser su muerte?

¢Por qué no hablamos de la muerte?

En la realizaciéon de las publicaciones surgiéo uno de los temas
relacionados con los Cuidados Paliativos: la muerte. Como abordarla,
si es que deberiamos hacerlo.

La muerte es un tema dificil de afrontar, uno de los tabues de
las sociedades occidentales. Es un tema que no esta relacionado a

los sucesos cotidianos, sino que se presenta como una irrupcion
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tragica en la armonia diaria. Es algo inevitable. Mors certa, hora
incerta. Todos sabemos que nos va a llegar el dia final.
“La sociedad no logra abordar el tema de la muerte
apropiadamente, y esto se debe tanto a factores psiquicos
como culturales””

El llorar y el sufrir van en contra de la tendencia de las
sociedades posmodernas de buscar placeres inmediatos que nos
hagan sentir plenos en todo momento. Vivimos, ademas, en una
cultura especialista en crear sistemas de evasion y mecanismos de
entretenimiento.

Solo cuando la muerte irrumpe, lo banal y lo trivial se hacen a
un lado. No hay modo de evadirse ni de escaparle a ello. Nuestra
época ha hecho de la exaltacion del cuerpo, la salud y los jévenes su
centro de sentido, es por ello que detesta la muerte.

Lo que en definitiva no tolera nuestra cultura es la finitud, la
limitacion. Cuando irrumpe cualquier forma de limitacion, como lo
es la muerte, el hombre tiende a invadirla.

Sigmund Freud hacia referencia a la pulsion de muerte, como
aquella que cumple un papel en la destructividad manifestada a los
demas y finalmente en el propio deceso.

Somos parte de una lucha entre dos instancias: la pulsion de
vida, que tiende a construir, avanzar y a generar niveles de
complejidad y desarrollo; y la pulsion de muerte, que genera la
destruccion y la inmovilidad. Al final del juego de la vida es la
pulsion de muerte siempre vencedora en el final de la existencia.

“Cada soplo de aire que inhalamos impide que nos llegue la
muerte que constantemente nos acecha. En ultima instancia
la muerte debe triunfar, pues desde el nacimiento se ha
convertido en nuestro destino y juega con su presa durante
un breve lapso antes de devordrsela. Sin embargo,

proseguimos nuestra vida con gran interés y solicitud

7 ARIES PHILIPPE, “Morir en Occidente desde la edad media hasta nuestros dias”, Adriana Hidalgo Editora, Buenos Aires, 2007.
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“A nadie le gusta que lo
envien a CP si estos se
ocupan del paciente
terminal, la gente se
resiste y no se logra una
derivacion efectiva”.

N. Davidowicz
Director UCP Hosp. B. Houssay

durante el mayor tiempo posible, de la misma manera en
que soplamos y hacemos una burbuja de jabén lo mds
grande vy larga posible, aunque con la certeza total de que

habrd de reventarse.”®

;Paciente terminal o en fin de vida?

Al hablar de los pacientes, hay quienes utilizan la frase
"paciente terminal”. El problema es que al usar el adjetivo
“terminal” estamos hablando de que no hay tiempo u oportunidad
para hacer mas; el concepto "terminal” lleva implicito la idea de que
todo estad terminado, y de que cualquier iniciativa de tratamiento
activo esta injustificada.

Al respecto, la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) define la enfermedad terminal como una enfermedad
avanzada, progresiva e incurable, sin posibilidades o con escasas
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico,
donde concurren numerosos problemas o sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y cambiantes que produce gran impacto
emocional en la persona, en la familia y en el equipo terapéutico.
Esta muy relacionado con la presencia, explicita o no, de muerte y
con un prondstico de vida limitado.

Es por ello que se prefiere hablar de pacientes en fin de vida,
si fuera necesario hacer referencia a su estado, ya que tiene una

connotacion menos negativa que hablar de “terminal”.

Comunicacioén y Salud

La Comunicacion y la Salud poseen una clara relacion ligada al
desarrollo. Anteriormente se pensaba a esta ultima ligada a la vision

de un mal comportamiento individual, los cuales eran los

8 Arthur Schopenhauer en Irvin Shalom, Un afio con Schopenhauer, Grupo Editorial Planeta, 2008
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Tratamos de (...) decir
paciente con una
enfermedad en etapa
terminal, siendo esto un
adjetivo de la enfermedad y

no del enfermo.”

Pedro
Enfermero
UCP - Hosp. Tornu

responsable de los problemas de salud. La promocion de la misma y
su progreso eran vistos como una cuestion individual que la persona
debia incentivar.

Dicha vision fue criticada por los paises desarrollados, quienes
consideraban que ésta perspectiva olvidaba la influencia de las
condiciones sociales que fomentaban comportamientos insalubres.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se ha apartado de
estas visiones individualistas, poniendo énfasis en la idea de una
integracion entre las acciones individuales y sociales para la
promocion de la salud y para la mandtencion de las condiciones de
una vida saludable.

Dentro de este marco, la educacion en un componente clave
para el logro de una politica de desarrollo. La evolucion de la
Educacion para la Salud reflejo la evolucion del campo de la
comunicacioén ligado a este ambito como forma de generar politicas
de desarrollo.

Es necesario pensar la Comunicacion ligada a la construccion de
saberes, de nuevas politicas en Salud y a la publicacion como un
espacio que abre el camino hacia la interaccién, la movilizacion y

desarrollo de los Cuidados Paliativos.

Al trabajar en el marco de la Comunicacion y la Salud es
necesario definir ademas los conceptos basicos que especifiquen
desde donde miramos, o como entendemos, nociones tales como
Salud, Cuidados Paliativos y Calidad de Vida.

Para ello partimos de las definiciones brindadas por la OMS,
quien define a la salud como “un estado completo de bienestar

fisico, mental y social y no sélo la ausencia de enfermedad”.

Un concepto significativo para entender la importancia de los
Cuidados Paliativos es el significado de calidad de vida. Las personas
qgue acceden al tratamiento estan atravesando los ultimos pasos de

su vida, con una presencia muy fuerte de la enfermedad. Lo que se
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“Siempre se puede cuidar y
acompanfar a una persona que
atraviesa una enfermedad para
la cual no hay un tratamiento
curativo y que esa vida tiene
valor y se puede tener calidad
de vida aun atravesando ese
tipo de enfermedades y
controlar los sintomas, sobre
todo el dolor, muy comun en la
patologia oncoldgica. El dolor

se puede mejorar”

Pedro, enfermero
UCP Hosp.TornG

intenta es ofrecer pasar aquel momento propiciando la calidad del

mismo. Segun la OMS, la calidad de vida es

"la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores
en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que estd influido de modo complejo por
la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con

los elementos esenciales de su entorno”.

;Como hacer para obtener la calidad de vida que esperamos?
Desde los Cuidados Paliativos se trabaja con el concepto de dolor
total, refiriéndose al mismo como al dolor que no es causado
solamente con problemas fisicos - a lo cual es normalmente
asociado- sino al dolor generado por los aspectos fisicos,
psicoldgicos, emocionales, que también son causas directas del

mismo.

El trabajo esta abocando a controlar el dolor total como forma
de obtener resultados 6ptimos en la calidad de vida del paciente.

El dolor se torna como eje dentro de la enfermedad, siendo
capaz de convertirse en centro de la vida del enfermo, afectando
directamente sobre la calidad de vida del mismo.

Las caracteristicas mismas del cancer hace que el dolor que se
padece sea de origen multicausal: esta dado por los mismos efectos
de la enfermedad, que van degradando el cuerpo del individuo y sus

sintomas, por los tratamientos agresivos que se utilizan para su
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curacion, por la depresion producto de la pérdida de la posicion
social, del rol familiar, la desvinculacion de su vida productiva, la
degradacion del cuerpo; la ansiedad provocada por el miedo a los
tratamientos, el hospital, a un esperar la muerte y espiritual,

relacionado con la culpa y los reproches.

La OMS considera como Cuidado Paliativo al cuidado global e
integral de pacientes cuya enfermedad se encuentra en su etapa
terminal y no responde al tratamiento curativo. Las bases de los
Cuidados Paliativos son el control del dolor y de otros sintomas que
padecen los pacientes, y el apoyo psicoldgico, social y espiritual de
la unidad paciente-familia. El objetivo es obtener la mejor calidad
de vida posible para ellos. Se considera a la muerte como un proceso
normal de la vida que no se pretende acelerar.

Entre los objetivos que destaca la OMS, se encuentran la
importancia de reafirmar la vida ain en la etapa terminal,
establecer un cuidado activo que no acelere la muerte ni tampoco la
posponga artificialmente, proporcionar alivio al dolor y otros
sintomas angustiantes y ofrecer un sistema de apoyo a la familia
para ayudarla a afrontar la enfermedad del ser querido y sobrellevar

el duelo.

Los pacientes con enfermedades cronicas incurables
despertaron las raices de lo que hoy se conoce como medicina
paliativa a mediados de la década del 60 en Inglaterra, dando
nacimiento a los llamados Cuidados Paliativos, que consisten en una
nueva mirada sobre como enfrentar a la muerte. El foco se centra en
la persona y sus distintas dimensiones, y no en el doloroso proceso
de la enfermedad. Partiendo de esta base, se busca mejorar su

calidad de vida y la de sus familias, atendiendo sus necesidades
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fisicas, emocionales y espirituales. Se concentra en el control de
dolor, y prioriza la capacidad de autonomia del paciente.

La palabra paliativa deriva del vocablo latino pallium, que
significa manta. Asi, cuando la causa no puede ser curada, los
sintomas son cubiertos con tratamientos especificos para hacer mas

llevadero el problema.

El sistema de salud en nuestro pais

Si bien la maxima autoridad nacional es el Ministerio de Salud
de la Nacion, los ministerios de los Gobiernos Provinciales cuentan
con total autonomia en materia de salud pUblica, ya que conservaron
las atribuciones correspondientes en esta materia. Por lo tanto, las
disposiciones del Gobierno Nacional tienen solo un valor que
pretende sentar lineamientos, pero la adhesion o no, se encuentra
condicionada por factores politicos.

Por lo tanto, las provincias son las responsables del cuidado y
proteccion de la salud de la poblacion. Los municipios suelen
administrar sus propios recursos y tienen atribuciones para
programar y realizar acciones de salud en forma independiente.

El Sistema esta compuesto por tres subsectores: publico, privado
y de la seguridad social. °
a) un subsector publico, con financiacion y provision publicas,
principalmente integrado por las estructuras administrativas
ministeriales provinciales y nacionales, y la red de Hospitales
Piblicos. Este sector sufrié a lo largo de las ultimas décadas un
proceso de descentralizacion que ha desplazado la dependencia de
los Hospitales Publicos nacionales hacia los niveles provincial y
municipal. (El Hosp. “Dr. Baldomero Sommer” de la localidad de
Gral. Rodriguez es uno de los que sigue perteneciendo a la orbita

nacional.)

? Ver en Anexo, “Esquema general y coberturas poblacionales estimadas en el sistema de salud, Argentina, 2001”
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b) un subsector de seguro social obligatorio, organizado en torno a
entidades que agrupan a los trabajadores segin la rama de cada
actividad, denominadas Obras Sociales. Cada provincia tiene una que
cubre a los empleados publicos de su jurisdiccion (en la provincia de
Buenos Aires es el Instituto de Obra Médico Asistencial - IOMA). La
mayoria brinda servicios a través de contratos con terceros
prestadores, ya que su capacidad instalada propia es muy escasa.

¢) un subsector privado, que incluye tanto la oferta de profesionales
de la salud independientes (Médicos, Odontdlogos, etc. en sus
consultorios trabajando a cambio de un arancel) como la de
establecimientos de salud (hospitales privados, clinicas, etc.) que
atienden a los pacientes particulares, y sobre todo, a los
beneficiarios de las Obras Sociales mediante acuerdos individuales y
colectivos que prevén diferentes modalidades de pago de servicios.
Asimismo, el sector privado comprende entidades de seguro
voluntario llamadas Empresas de Medicina Prepagas, a las que
accede la poblacion por convenios corporativos o en forma particular
(el 65% de los asociados son adherentes individuales y el resto son
afiliaciones corporativas). Estas Empresas suelen contar con

Sanatorios de su propiedad para atender a sus clientes afiliados.

La coexistencia de los tres subsectores mencionados esta
plagada de dificultades. Entre los problemas a enumerar estan la
escasa articulacion entre los mismos, la desigualdad en los niveles de
calidad de la atencion de salud y el acceso limitado de algunos
grupos poblacionales a los servicios.

La oferta pulblica en salud subsidia indirectamente las

ineficiencias de los otros subsectores.
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La Constitucion Nacional’®, y diversas Leyes, Decretos y
Resoluciones garantizan la posibilidad de acceder a la salud publica,
por lo tanto, “se asegura el derecho a la salud para todos los
habitantes del pais sin discriminacion social, econémica, cultural o
geogrdfica...” y que tiene como objetivo fundamental “proveer el
otorgamiento de prestaciones de salud igualitarias, integrales y
humanizadas, tendientes a la promocién, proteccion, recuperacion y
rehabilitacién de la salud™”.

Los hospitales publicos brindan cobertura a la poblacion que lo
solicite y de hecho actian como un reaseguro para las Obras
Sociales, pues mantienen un flujo de atencion sin cargo para
poblacion asegurada.

La crisis economica, la falta de pago en los subsectores
privados y de la seguridad social ha incrementado la demanda en el

sector publico.

" La Constitucion Nacional garantiza el derecho a la salud, en especial a través del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (PIDESC), que esta incorporado a ella. El art. 12 del PIDESC define el derecho a la salud como "el derecho que toda
persona tiene al disfrute del mas lato nivel posible de salud fisica y mental". Asi, el Estado argentino tiene la obligacion de garantizar
la disponibilidad, calidad y accesibilidad a fin de asegurar la efectividad de este derecho. Cabe aclarar que hasta la reforma de 1994,
no existia texto alguno de jerarquia constitucional que consagrara explicitamente el derecho a la salud. El nuevo art. 42 dispone la
proteccion de la salud, aunque en el contexto particular de la “relacion de consumo”. El art. 75 inc. 22, establece la jerarquia
constitucional del PIDESC, el cual estipula el derecho a la salud con un contenido y alcance mas especifico, refiriendo las obligaciones

asumidas por el Estado.

" LEY 23661, Sistema Nacional del Seguro de Salud, Art. 2°.
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Programa de Medicina Paliativa de la

Fundacién Femeba

En nuestro pais, FEMEBA se convirtio en una entidad pionera
en trabajar en este tipo de iniciativas y a partir de 1994, la
Federacion Médica de la Provincia de Buenos Aires, con el Programa
de Cancer y Cuidados Paliativos para América Latina de la OMS,
iniciaron un trabajo en conjunto.

En este marco y con la ayuda de la OMS, FEMEBA y el Hospital
“Dr. E. Torn(”, surgio en 1996, la unidad de Cuidados Paliativos en
dicho nosocomio en la ciudad de Buenos Aires, donde ademas de
brindar atencién a pacientes que no poseen una cura para su
enfermedad, se capacitan profesionales de la salud y enfermeros.

Actualmente, el Hospital General de Agudos “Dr. Enrique
Tornd” cuenta con una Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) con
cuatro camas para internacion, mas de 50 pacientes en seguimiento
y un grupo de voluntarios que se concentran en ofrecer la mejor
atencion y cuidados personales de los pacientes.

Desde febrero del 2001 el Programa también posee sede en el
Hospital Nacional “Dr. Baldomero Sommer”. Ambos funcionan
otorgando asistencia total, activa y continuada de los pacientes y sus
familias por un equipo de profesionales interdisciplinario, cuya meta
fundamental es mejorar la calidad de vida de los mismos, cubriendo
las necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales.

A partir del 2008, se incorporé el Hospital Municipal Prof. Dr.
Bernardo A. Houssay de Vicente Lopez dentro del Programa de
Cuidados Paliativos de Femeba, que si bien poseia el servicio desde
hace unos afos, recién durante este afo logré incorporarse al

mismo.
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La medicina y el proceso de medicalizacion

Con frecuencia se afirma que en el siglo XX la medicina comenzé a
funcionar fuera de su campo tradicional definido por la demanda del
enfermo, su sufrimiento, sus sintomas, su malestar, lo que promueve la
intervencion médica vy circunscribe su campo de actividad, definido por el
territorio de objetos denominados enfermedades y que da un estatuto
médico a la demanda.

Asi es como se define el dmbito propio de la medicina.

No cabe duda que si éste es su dmbito propio, la medicina actual lo ha
rebasado de manera considerable por varias razones. En primer lugar, la
medicina responde a otro motivo que no es la demanda del enfermo, cosa
que solo acontece en casos mds bien limitados. Con mucha mds frecuencia
la medicina se impone al individuo, enfermo o no, como acto de autoridad.
Hoy la medicina estd dotada de un poder autoritario con funciones
normalizadoras que van mds alla de la existencia de las enfermedades y de

la demanda del enfermo

Michael Foucault. La vida de los hombres infames.

Glosario

Estructura Social El concepto de estructura social puede sernos util para
comprender la relacion existente entre nuestro modo de entender y
manejarnos frente a cuestiones de la salud. Como explica Anthony

La estructura social tiene Giddens, el entorno social en el cual nos encontramos insertos y

primacia sobre la persona

O T realizamos nuestras acciones cotidianas esta marcado por ciertas
individual. Ella limita

nuestras acciones, regularidades subyacentes, o pautas, de los modos de
marcando limites de lo . . .
que, como individuos, comportamientos de las personas y de las relaciones que tienen

podemos hacer. Es

w o entre si. Las acciones que llevamos a cabo estan influidas por esas
exterior” a nosotros.

caracteristicas de la estructura objetiva de las sociedades en las que
Anthony Giddens ..
crecemos y vivimos.
Al pensar la concepcion de Salud vigente, no podemos dejar de
abstraernos dentro de la estructura social en la que estamos

enmarcados. Asimismo, dentro ella, existen ciertas instituciones que
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también tienen sus modos de proceder y que son importantes para
definir ciertas cuestiones del nuestro trabajo en particular.

Como cada programa y actividad concreta se halla enmarcada y
legitimada por una institucion, en este caso la Salud y sus
organizaciones, quienes imponen sus normas y modos de llevar
adelante la practica, como asi también marca hacia quien esta
dirigida.

Vivimos atravesados por diferentes instituciones con
caracteristicas particulares que nos condicionan nuestro accionar y
en este caso particular el modo de realizar nuestro trabajo. La salud
como institucion tiene sus propias formas de proceder y dentro de
ella, la practica concreta de los Cuidados Paliativos hace que ésta se
desarrolle de una manera en particular. Por esa razon es importante
entender las caracteristicas del Programa que incumbe a dicha
practica, sus instituciones y actores, para poder desarrollar un
producto acorde a sus necesidades y demandas.

La salud como institucion resulta de ciertas condiciones de
posibilidad social y cultural. Estamos culturalmente marcados por
mandatos que nos llevan directamente a la internacion vy
medicalizacion del enfermo, haciendo hincapié en prolongar su
tiempo de vida y menospreciando la calidad de la misma.

Las practicas en Salud son legitimadas institucionalmente,
tanto por el Sistema de Salud, como por sus organizaciones; por lo
tanto, dichas caracteristicas y practicas deben ser entendidas en el
contexto de las instituciones que las avalan.

Cuestiones como la Salud pensada como institucion estan
impregnadas de la influencia de factores sociales. Es importante
conocer los contextos de nuestra experiencia social para entender su

desenvolvimiento y desarrollo.

La misma enfermedad es un fenomeno social, que no puede
concebirse o ser considerada como causa de un proceso individual.

La naturaleza y distribucion de las enfermedades son caracteristicas
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Glosario

Burocracia

Es un tipo de organizacion
caracterizada por la
jerarquia, especializacion,
estructuracion,
prediccion, estabilidad,
racionalidad y democracia.
El funcionario moderno
tiene cada dia, y en forma
cada vez mas inevitable,
mayor preparacion
profesional y
especializacion en
concordancia con la
técnica racional de la vida
moderna.

de una época y una sociedad. Debido a ello, las patologias como las
instituciones se transforman, como resultado de los cambios en el
desarrollo de la Medicina, de los diferentes modos de vida, las
Legislaciones, y las variables socio-culturales, entre otras que
modifican los modos de ver tanto a la enfermedad como al enfermo,

y consecuentemente a los tratamientos.

(...) la medicina no debe ser rechazada ni adoptada como tal; la
medicina forma parte de un sistema historico; que no es una
ciencia pura y que forma parte de un sistema economico y de un
sistema de poder, y que es necesario determinar los vinculos
entre la medicina, la economia, el poder y la sociedad para ver en

qué medida se puede rectificar o aplicar el modelo.

La enfermedad y la Salud no se reducen a una evidencia
organica, sino que no escapan de la influencia de la sociedad.

En la actualidad, la atencion se basa en la medicalizacion del
enfermo, pretendiendo curar algunas patologias que no tienen una
solucion posible, intentando evitar la muerte. Ello trae aparejado un
costo emocional y econémico muy alto, tanto para el paciente como
para la familia.

Esto es wuna consecuencia del mismo proceso de
industrializacion donde las organizaciones modifican sus modos de
actuar debido al progreso técnico y a la tecnologia. Nuestro siglo
estd inserto en una medicalizacion donde fendmenos de naturaleza
no meédica, como lo son las enfermedades psicosomaticas, son

medicalizados.

Dichos cambios se producen por el mismo proceso de
burocratizacion, que Max Weber define como caracteristico de las
sociedades modernas, donde las nuevas esferas de racionalidad
adquieren su maxima expresion en el campo de la ciencia, un modo
de concebir el orden social dominado por el calculo y la razdn

instrumental.
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El Sistema de Salud también sufri6 su proceso de
burocratizacion y sus nuevas formas de proceder favorecen la
continuidad del orden social establecido. La medicalizacion se asocia
con una cultura ligada al bienestar y la salud.

Durante el siglo XVIII la Medicina se caracteriz6 por la
introduccion de mecanismos de administracion médica, registros de
datos, comparacion, establecimiento de estadisticas, etc. Se
introdujo una nueva concepcion de un aparato de medicalizacion y
control colectivo: el hospital. Antes del siglo XVIII el hospital no era
una institucion de medicalizacion sino de asistencia a los pobres en

espera de la muerte.

En el siglo XVIIl la medicina adquirié suficiente fuerza para lograr que ciertos enfermos
salieran del hospital. Hasta la mitad del siglo XVIIl nadie salia del hospital. Se ingresaba en
estas instituciones para morir. La técnica médica del siglo XVIIl no permitia al individuo
hospitalizado abandonar la institucion en vida. El hospital representaba un claustro para

morir, era un verdadero “mortuorio”.

En este proceso de burocratizacion, el médico se desentiende
de lo humano. El humanismo sélo puede funcionar al margen de la
practica cientifica. Pareciera que la Medicina es una practica que
pretende ignorar su dimension social subordinando lo humano a lo
académico.

La preocupacion por la Salud aparece en la persona frente a la
ausencia de la misma y los Servicios de Salud se basan en combatir
las lesiones y las enfermedades. La sociedad deberia dar prioridad al
establecimiento y mantenimiento de la Salud, mas que a su
reestablecimiento, no so6lo por una cuestion econdmica sino
fundamentalmente humana.

La Salud se fue convirtiendo en un objeto de consumo, en un
producto que puede ser fabricado por laboratorios farmacéuticos,
médicos, etc. y consumido por otros - los enfermos-, que adquirid

importancia econdémica y se introdujo en el mercado.
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“Las demds dreas nos
preguntan para qué gastar
recursos en alguien que va a
morir. Uno tiene que peleary
hacerles entender que no es la
cantidad sino la calidad de vida

lo que importa”

Clara Cullen, Jefa de enfermeria de la
Unidad de Cuidados Paliativos del

Hospital “Dr. Enrique Tornd”

El cuerpo humano entra en el nuevo mercado econémico
puesto que es susceptible a las enfermedades y a la salud, al
bienestar o al malestar, a la alegria o al sufrimiento, en la medida

que es objeto de sensaciones y deseos.

En las sociedades industriales la Salud tiende a ser definida
biologicamente y a ser tratada médicamente. Normalmente
consideramos la Salud y la enfermedad como cuestiones relacionadas
Unicamente con la condicion fisica, olvidando la definicion de Salud
provista por la OMS.

Sin embargo, los factores sociales tienen de hecho un efecto
profundo en la aparicion de las enfermedades y sus procesos. El
tiempo que uno puede esperar vivir y las probabilidades de contraer
enfermedades, estan también ligados a las cuestiones sociales.

Como afirma Félix Guattari, en toda existencia se vinculan
variables politicas, econémicas, sociales e historicas. A través de una
mirada rizomatica concluye que los malestares individuales no se
pueden pensar por fuera del universo social. Describe como las
condiciones sociales intervienen en la produccién del malestar del
individuo. Dicho autor no concibe las relaciones sociales como
separadas de las cuestiones individuales, familiares o institucionales.

Guattari enuncia la idea de sociedades rizomaticas en forma de
red, donde las diferentes variables tienen una conexion entre si 'y no
pueden disgregarse para una correcta lectura del escenario en el que
estamos insertos.

La estructura rizomatica plantea la vinculacion de todos los
puntos, “Es un sistema sin centro, jerarquias ni significado, sin un
“general” y sin memoria organizativa o automaticidad central,
definido tnicamente por una circulacion de estados” Gilles Deleuze
y Félix Guattari.

Como bien enuncia Félix Guattari; a través de su pensamiento
critico de la sociedad actual, la misma se ha convertido en un mundo

individualista atravesado por la voragine de los nuevos métodos de
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comunicacion, las preocupaciones constantes del individuo y el ritmo
de vida acelerado. Cuestiones que sin duda también repercuten y

son causa primera de las enfermedades como el cancer.

“Las contribuciones de Guattari, Deleuze y Foucault, y de toda
la tradicion filoséfica en que se insertan esos pensadores -
especialmente la obra de Nietzsche- problematizan las politicas de
subjetivacion de la actualidad, y hacen frente a los sintomas que de

ellas provienen”. ™

Si junto a Foucault podemos visualizar las principales
instituciones de control como los hospitales, en lo mas cercano que
nos incumbe, hoy el control y el poder se encuentran
descentralizados. Nos encontramos viviendo un periodo de transicion
de un modelo a otro, es decir, la Modernidad con su poder
centralizado y estructuralista, ha visto rebasado su lugar por lo que
podria definirse como la post-modernidad, caracterizada por un
poder descentralizado, con multiples nicleos de poder en forma de
red.

La Medicina, como parte integrante de la sociedad, no escapa a
este proceso, viendo disminuido su propio poder. Los médicos no son
ya los Unicos portadores de saber, que les otorgaba el poder, sino
que éste ahora esta en tension entre los diferentes componentes de
un equipo médico, pacientes y familiares, tal como ocurre en las
unidades de Cuidados Paliativos.

Guattari se ve rodeado por una sociedad que poco a poco va
rompiendo las redes de parentesco, rodeada por consumos mass-
mediaticos que infectan nuestra cotidianeidad, comportamientos
estandarizados en la vida amorosa y familiar, relaciones de vecindad
afectadas por el temor y el rechazo del otro, la desertificacion social

que avanza cada dia un poco mas.

2 GUATTARI-ROLNIK. Cartografias del deseo. Ed. Tinta Limén. Bs. As. 2005.
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“La apropiacion de la produccién de subjetividad por el CMI -
Capitalismo mundial integrado- ha evacuado todo conocimiento de
la singularidad. Es una subjetividad que no conoce dimensiones
esenciales de la existencia como la muerte, el dolor, la soledad, la
relacién con el cosmos, con el tiempo.

Sentimientos como la rabia sorprenden, escandalizan. De la
misma forma, una enfermedad incontrolable como el cdncer es
algo que nos deja perplejos.

Lo mismo produce con respecto a la vejez. Es tan inconcebible
que se fabrica una cadena de “micro-gulags” para viejos con la
unica intencion de aislarlos. Y las personas aceptan ese
aislamiento.

Es escandalosa esa entrega pasiva de los viejos a un destino que
los conduce a ese tipo de campos de desesperacion que, en algunos

casos, son verdaderos campos de exterminio e version moderna”.

Dichas particularidades generan un ser caracterizado por la
importancia de la pertenencia como cuerpo - vivimos en constante
presion por la permanencia de la vitalidad corporal - y la
subordinacion de la calidad bajo la cantidad, en una sociedad donde
todo se mueve mas rapido de lo que podemos soportar. El dinamismo
de la sociedad actual afecta al enfermo que ve como su familia debe
continuar con su vida, con sus obligaciones diarias. Es asi como en
algunos casos se ve dificultada la posibilidad de que la familia se
haga cargo del paciente, tanto en la atencion domiciliaria como en
las visitas al hospital.

Por su parte, la familia se ve afectada al intentar frenar para
realizar su duelo, cuando se ve absorbida por la velocidad de lo
cotidiano.

Estas ultimas cuestiones se hacen importantes para entender el

escaso desarrollo de los Cuidados Paliativos en el pais, vinculado

'® GUATTARI-ROLNIK. Cartografias del deseo. Ed. Tinta Limén. Bs. As. 2005.
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ademas, con los aspectos ético-morales y culturales ligados a la vida
y la muerte.

Sin embargo, dentro de la voragine que nos afecta, existen
ciertos espacios en donde se permite interrumpir la rapidez con la
que todo se mueve y darse un tiempo para visualizar y transitar la

muerte y su duelo con otro ritmo.

Hacia una nueva vision de salud

Los Cuidados Paliativos representan un modelo de atencion
centrado en el paciente y se diferencia de la mayor parte de la
atencion médica, en la que es el paciente quien debe adaptarse a las
necesidades del sistema.

Pensar en un nuevo modelo es entender a la Salud desechando
una perspectiva basada exclusivamente en las cuestiones biologicas y
fisicas, en conjunto con una vision que concibe a la enfermedad
como un proceso individual y entender la enfermedad como un todo
que involucra aspectos sociales.

Si bien la definicion de Salud que la OMS brindd en 1973 tiene
vigencia en la actualidad, el concepto desarrollado hoy en dia
atiende solo a los aspectos fisicos, biologicos y fisiologicos,
descuidandose los aspectos psicosociales que incurren en cualquier
problema de salud.

Pensando desde una nueva mirada, el punto es entender a la
Salud no sélo como la ausencia de la enfermedad, sino entendiendo
su plenitud tanto como el bienestar a nivel fisico como psicologico, y
en el aspecto individual como social.

Se trata de una modalidad de asistencia centrada no en la
patologia, sino en la persona que la padece, y concibiendo la
practica clinica como una intervencion que, lejos de limitarse a la
curacion, se aboca al cuidado y acompanamiento del paciente y de

su entorno.
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La promocion de la Salud y tratamiento del enfermo es una
tarea interdisciplinar que exige la coordinacion de diferentes areas
dentro de la Medicina y de otros profesionales.

La Salud es un derecho a nivel individual y de la persona como
miembro integrante de una sociedad, y es una responsabilidad social
que debe ser fomentada por las instituciones que de ella se
encargan. El individuo, igualmente, debe promover la
responsabilidad por mantener y mejorar su salud, fomentando la

mayor autonomia posible del Sistema Sanitario.
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Marco metodoldgico

Métodos, técnicasy Herramientas

Métodos y técnicas

El abordaje de la tematica se realizo mediante el relevamiento
bibliografico de antecedentes y experiencias en los diferentes
campos. Se trabajo con entrevistas a actores clave y con el analisis
de diferentes documentos de donde se extrajeron datos de tipo

cualitativo y cuantitativo.

El proceso de investigacion tuvo un caracter ciclico, en donde
se trabajo continuamente sobre la informacion recopilada y se llevo
a cabo un estudio constante del campo de estudio. Las actividades
principales siguieron un patron ciclico en el cual se repitieron una y
otra vez de acuerdo a la informacion arrojada por las observaciones

en cada fase de la investigacion.

En el mismo se hace presente la triangulacion de datos,
contando con la existencia de fuentes primarias: informacion
obtenida mediante el contacto con los diferentes actores que estan
insertos en la tematica, como asi también a través de fuentes
secundarias: a través de la consulta de material bibliografico y

experiencias anteriores.

Si bien las herramientas utilizadas para el desarrollo de la
investigacion son de caracter cualitativo, esto no quita que se utilice
material bibliografico de tipo cuantitativo para dar cuenta de los
datos de ese tipo (medidos y cuantificados), pertinentes vy
complementarios a este estudio, tales como resultados de encuestas

y estadisticas.

Las herramientas cualitativas se utilizaron debido a que el

objetivo era conocer las practicas y vivencias desde una relacion
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cercana con los actores, logrando extraer de ellos todos sus
conocimientos y experiencias, lo cual no seria obtenido a través de

un analisis Unicamente cuantitativo.

Utilizamos la definicion de la perspectiva cualitativa como
“..un proceso de indagacion de un objeto al cual el investigador
accede a través de interpretaciones sucesivas con la ayuda de
instrumentos y técnicas, que le permiten involucrarse con el objeto
para interpretarlo de la forma mds integral posible...”"

La relacion Sujeto-Objeto se toma desde la base del paradigma
cualitativo, formando parte de la realidad que intentamos investigar
y mostrar. En palabras de Bourdieu, el objeto en la investigacion
cualitativa es una "objeto que habla", que adquiere total relevancia
y es a partir de él desde donde se construye. Entre el sujeto de la
investigacion y el objeto que habla se establece una relacion de
interdependencia e interaccion. Se toman en cuenta el actor, su
vida social, cultural, historica, fisica, del actor.

La investigacion cualitativa toma en cuenta las experiencias,
actitudes, creencias, pensamientos y reflexiones de los actores
insertos en la problematica.

Esta depende fundamentalmente de la observacion de los
actores en su propio terreno y de la interaccion con ellos en su
lenguaje y con sus mismos términos. Estudia a la persona en su
contexto, enfatizando lo interior, aquello que proviene del sujeto.
Presenta la posibilidad de incorporar relatos, reflexiones vy
pensamientos de los sujetos y del investigador que lleva a cabo el
trabajo.

Esa experiencia de insercién indagadora puede comprenderse y
estudiarse como proceso de comunicacion. El investigador dialoga
con la realidad de los sujetos que investiga, se relaciona con quienes
en su entorno constituyen referentes esclarecedores para su actuar,

con los antecedentes y marcos teoricos, y finalmente se vera

" OROZCO GOMEZ, GUILLERMO. La investigacién en Comunicacion desde la Perspectiva Cualitativa, Ediciones de Periodismo y
Comunicacion, La Plata , 1996.
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enfrentado a la importante comunicacion de los resultados de sus

analisis e interpretaciones.

Por su parte, las herramientas cuantitativas tienen por objeto
realizar mediciones y brindar datos estadisticos sobre diferentes
tematicas. No pretenden interpretar sino verificar a partir de una
medicion numérica.

La utilizacién de datos cuantitativos tiene por objeto la
busqueda de elementos concretos, empiricos, que permitan traducir
y medir en la practica, las variables que se han definido
tedricamente.

Por lo tanto, se veran reflejados datos estadisticos que den
cuenta del crecimiento de ciertas enfermedades, en donde los
Cuidados Paliativos son de gran importancia, como asi también que
muestren como evoluciona esta practica en el pais.

La investigacion intenta conocer mediciones y datos
estadisticos sobre el crecimiento de las enfermedades limitantes de
la vida, en especial del cancer, y ademas intenta describir e
interpretar dichos resultados, entender el proceso social en el cual
vivimos y poder encontrar una solucion para atravesarlos de la
manera mas efectiva. La busqueda principal es la del significado de
comprension de la realidad.

El cruce de las informaciones obtenidas sera importante para la
realizacion de una publicacion completa que de cuenta de los datos

obtenidos.

Herramientas

El diagnoéstico es el punto de partida para la concrecion del
Proyecto. Es la herramienta principal de trabajo, mediante el cual
podemos hacer un analisis de la situacion ante la que nos
enfrentamos. Conocer las problematicas, las potencialidades del

campo, sus actores, entre otras variables, nos va a ayudar para
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Nota

obtener un panorama sobre la situacion a la que estamos
enfrentados.
A partir de la informacion obtenida, vamos a poder comenzar a

planificar estrategias de intervencion para modificar la realidad.

El diagndstico "es una mirada atenta -sistemdtica- sobre
la realidad a fin de reconocer los sintomas -expresiones
significativas o relevantes- que alli se manifiestan, dando
a cada uno de ellos una valoracion adecuada en su
contexto y su proceso historico para determinar como
conclusion los problemas, riquezas y potencialidades de

una determinada situacién”. ™

El diagndstico se realiza desde un contexto determinado, en el
marco de historias personales, sociales y culturales que condicionan

y establecen pactos de lectura.

“ninguna experiencia puede leerse al margen de la
historia en la que estd inserta y de las multiples
conexiones que tiene con la realidad circundante,
entendida como condicionantes, como realidades
enfrentadas y, fundamentalmente, como otros actores

que entran en juego".™

Para hacer el analisis de la realidad en la que estamos insertos
extrajimos la informacion necesaria para realizar un analisis del
campo y a partir de ello, la publicacion. Para ello utilizamos

diferentes herramientas:

» Entrevistas individuales en profundidad.

= Entrevista no estructurada o abierta.

> WASHINGTON URANGA, LAURA MORENO Y CLAUDIA VILLAMAYOR, Diagnéstico y planificacién de la comunicacién, Ediciones para la

comunicacion, La Crujia. 1994.
¢ idem.
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= Observacion: participante y no participante.
= Documentos.

= Fotografias.

= Entrevistas individuales en profundidad: se utilizara para
relevar discursos de actores involucrados, desde diferentes angulos,
con la problematica a tratar: el objetivo es obtener informacion
sobre la perspectiva del entrevistado respecto a la tematica

- Médicos, pacientes, familiares y voluntarios de las diferentes
unidades-, para de esta manera poder reconstruir la practica que se

lleva a cabo desde dichas instituciones.

= La entrevista no estructurada o abierta: En este tipo de
entrevistas se formulan las preguntas sin un esquema fijo de
respuesta alternando el orden y la forma del cuestionario, de
acuerdo al ritmo de la entrevista.

Si bien tendremos una guia de preguntas formuladas,
consideramos que en la relacion con los pacientes puede ser que no
se respete tajantemente la misma, debido a como se va dando la

relacion con el mismo en la descripcion de su experiencia.

= Observacion: se utilizara para relevar informacion sobre como se
desarrollan las acciones dentro de la institucion, ver las relaciones
de los actores con el espacio y entre ellos.

Observaciéon participante: en este tipo de observacion, el
observador pasa todo el tiempo posible con los individuos que

estudia, tratando de involucrarse lo mejor posible con el mismo.

Observacion no participante: es la observacion mas comun de un
ambito desde fuera. El objetivo es observar sin que los observados se
percaten de que son observados. Al no compartir las experiencias o
sentimientos del grupo observado, esta modalidad le permite al
investigador un menor involucramiento.
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Nota

Para la obtencion de las
fotografias se requiere de
la autorizacion de cada
equipo de trabajo
presentada en forma
escrita. Se obtuvo
autorizacion para las fotos
a pacientes y familiares en
las unidades del Hospital
Municipal “Prof. Dr.
Bernardo A. Houssay”, y el
Hospital Nacional “Dr.

Baldomero Sommer”.

“Se trabaja en un equipo donde
cada parte es importante, en
donde no son diferentes
disciplinas haciendo de lo suyo
sino que todas trabajan en post
de un objetivo comun, y no en

muchos objetivos diferentes”

Pedro, Enfermero de la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital “Dr.
Enrique Tornd”

= Documentos: Ademas del trabajo dentro del campo de estudio, a
través de observaciones y entrevistas, se abordara la tematica a
partir de documentos (investigaciones, notas periodisticas,
entrevistas, estadisticas, etc.) que estén relacionados con el objeto
de indagacion. De ellos se obtendran datos de tipo cualitativos como

cuantitativos, que ayuden a contextualizar la informacion.

Fotografias: Las fotografias se realizaran como registro de imagen,
considerandolas una forma mas de obtener informacion y poder
reflejar, a partir de ellas, la situacion vivida en cada unidad de
trabajo. Seran tomadas en cada una de las instituciones, con el
objetivo de mostrar las instalaciones, modos de trabajo, actores

involucrados.

Transdisciplinariedad

La transdisciplinariedad nos brinda un enfoque mas acabado y
dinamico acerca del objeto y sujeto de estudio.

Cuando estamos frente a un problema encontramos muchas
aristas desde donde podemos aportar para su solucion y también es
necesario centrarse en ellas cuando pensamos en la concrecion de un
Proyecto de Investigacion.

Podemos trabajar solamente desde la Comunicacion y utilizar
nuestras herramientas para pensar un posible esquema que nos
permita cumplir con nuestro objetivo y sin duda no vamos a

resolverlo de manera erronea, pero si quizas, incompleta.
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Glosario

Transdiciplinariedad

La transdiciplinariedad
significa la construccion de
las articulaciones-
mediaciones e
intertextualidades- que
hacen su especificidad de
cada disciplina sin implicar
la desaparicion de las
fronteras o los objetos de

estudio.

Jesus Martin Barbero

Renato Ortiz considera la necesidad de wuna mirada
transdisciplinaria que integre a todas las ciencias sociales. Segln el
autor, la falta de dialogo entre las disciplinas no proviene de una
dificultad epistemoldgica sino que es simplemente la expresion del
endurecimiento de las fronteras disciplinarias. La tradicion de cada
disciplina tiende a predeterminar las preguntas, los asuntos, las
técnicas de investigacion. Ello nos encierra en una trampa cuya
funcion es basicamente la reproduccién de certezas adquiridas. Las

fronteras alimentan asi el conservadurismo intelectual.

La posibilidad de trabajar con diferentes miradas da, a la
resolucion de la problematica y al resultado del Proyecto. En el caso
de la publicacion, un resultado mas acabado en donde se cuenta con
la mirada de diferentes disciplinas que se conjugan para un logro
comun.

La participacion de especialistas en Medicina Paliativa es un
aporte imprescindible para poder conocer la practica, saber como se
trabaja y qué es lo que se desea transmitir. Asimismo, los aportes
que se generan desde el disefio en comunicacion visual hacen que el
producto final se enriquezca y pueda tener mayor impacto en la
recepcion.

La relacion con otras areas no solo brinda aportes al producto
terminado, sino que sirven en todo el proceso de recepcion, al tener
que relacionarnos con otras areas en la construccion de los
productos finales. La transdiciplinariedad ofrece herramientas de
didlogo, en donde se vinculan y dialogan diferentes disciplinas y se

enriquece con la suma de saberes.
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Beneficiarios
Modalidades de Ejecucion
Viabilidad y factibilidad

Beneficiarios

Directos

= Médicos, enfermeros, voluntarios y demas agentes de la salud
vinculados con pacientes potenciales de Cuidados Paliativos.

= El Equipo que esta llevando a cabo el trabajo dentro del Programa
Argentino de Medicina Paliativa de la Fundacion FEMEBA. Se piensa
para ellos como una forma de abrir su contacto con el publico, una
forma de dar a conocer su trabajo, en si, un elemento con el que
puedan contar en el momento de la difusion.

= Estudiantes universitarios que se encuentren en formacion
profesional de las carreras de Medicina o areas relacionadas.

= Pacientes y familiares.

Indirectos

La publicacion es una herramienta para el conocimiento de una
nueva practica, por lo que es importante que llegue, no solamente a
aquellas personas que lo estén necesitando de forma inmediata, sino
a todas aquellas que puedan llegar a necesitar contar con los
Cuidados Paliativos en alguna oportunidad.

Asimismo es importante su difusion, para comenzar a instaurar
la practica dentro de la agenda de temas de nuestra sociedad.
= |nstituciones abocadas a la Salud que traten con pacientes que
padezcan enfermedades limitantes de la vida.

= Dispositivos existentes de Cuidados Paliativos.
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Glosario

Los criterios de accion dan
coherencia a la planificacion
aportando un marco para
definir las acciones
concretas que seran
ejecutadas para el logro de
los objetivos especificos de
la planificacion.

Dentro de ellos los

criterios estratégicos son
lineas maestras de actuacion
para abordar situaciones de
comunicacion especificas
reconocidas en el
diagnostico. Deben
adecuarse las necesidades y
posibilidades de la realidad
comunicacional
diagnosticada.

= Referentes y decisores dentro de los Ministerios de Salud a nivel
provincial y nacional, que se encuentren abocados a los Cuidados
Paliativos o actividades que los incumben.

= Legisladores de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, la provincia
de Buenos Aires y la Nacion que integren comisiones de salud.

= Periodistas de Medios de Comunicacion abocados a la Salud o con

secciones ligadas al tema.

Modalidades de ejecucion

Criterios estratégicos para la ejecucion de actividades

= Se considera una accion de caracter estratégico impulsar las
publicaciones dentro del Programa Argentino de Medicina Paliativa
de la Fundacién FEMEBA, por ser el Programa con mayor continuidad
en el area y por su reconocimiento como pionero en la materia.

= Incluir la palabra de los pacientes y familiares dentro de las
publicaciones para generar empatia en el publico objetivo.

= Disefar ambas publicaciones haciendo presente el isologo de
Femeba, para lograr una identificacion inmediata de la publicacion
con un referente importante a nivel Salud dentro del pais,
generando confianza en el plblico objetivo.

= En cuanto a la distribucion de las publicaciones, las mismas estan
pensadas para realizarse con los recursos humanos y materiales de la
Fundacion FEMEBA,

estratégicos para llegar al publico objetivo, entre ellos los

a diferentes puntos que se consideren

hospitales, clinicas y sanatorios, a los médicos a través de las

Asociaciones de Medicina Oncologica y de Cuidados Paliativos.
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Glosario

Viabilidad/
factibilidad

;Cuales son los factores
que deben garantizarse
para realizar este
proyecto? ;Cuales son
los obstaculos
previsibles? ;Cuento con
el apoyo politico para
llevar a cabo el
proyecto? ;Tengo las
herramientas para
efectivizarlo?

Viabilidad y factibilidad del proyecto

Se considera viable en cuanto cuenta con la aceptacion del
Proyecto y apoyo por parte del director del Programa de Cuidados
Paliativos de Femeba, el Dr. Roberto Wenk, quien considerd, desde
una primera instancia, que la Propuesta era interesante y relevante,
brindando su apoyo y colaboracion en cada etapa de trabajo.

Se consideraba importante el llevar adelante un Proyecto en
donde prevalezca el contacto con el paciente y su familia. Para que el
mismo pudiera llevarse a acabo, se requirié el apoyo y colaboracion de
todo el Equipo de las tres unidades: los meédicos, voluntarios,
familiares y pacientes contribuyeron en el Proyecto, aportando lo
necesario para que éste pudiera ser concretado.

Sin su colaboracion el trabajo se consideraria incompleto y
carente del verdadero valor que se le quiere dar a la publicacion. Sin
la intervencion de los actores y sus experiencias no se lograria un
trabajo enriquecedor que invitara a ser parte del mismo y se
convertiria en una mera transmision de conocimientos que se podrian
extraer citando diferentes bibliografias.

En relacion a los obstaculos, se considera que el escaso
reconocimiento de la practica como de su Legislacion, pueden ser una
limitacion para la aceptacion de la publicacion dentro de la sociedad.
Es importante poder ser claros y precisos en lo que se expresa para
llegar de forma eficaz al publico que se quiere captar.

Los Cuidados Paliativos estan asociados en muchos casos con
conceptos ligados a la eutanasia y la muerte, por lo que es importante
dejar en claro cual es la concepcion que se promueve para poder
lograr captar al publico objetivo propuesto.

Es un instrumento de gran importancia para el logro del
crecimiento de la practica de Cuidados Paliativos, en relacion a su
difusion y una herramienta para lograr un aporte a su reconocimiento

como disciplina, dando a conocer los diferentes espacios en donde se
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lleva a cabo, la voz de sus diferentes actores y la Legislacion vigente
sobre Cuidados Paliativos para que los pacientes y familiares puedan

exigir su cumplimiento.

Es factible de llevar a cabo ya que se cuenta con un equipo
capacitado y con conocimientos sobre la tematica y con el apoyo de la
Fundacion FEMEBA para su posterior publicacion.

Ademas de profesionales en el area médica, los cuales son una
herramienta fundamental en dicho Proyecto, se cuenta con la
presencia de un Disefador Grafico, quien es el encargado de
materializar este trabajo, y con nuestra intervencion como
comunicadores para lograr que aquello que se quiere expresar pueda
ser plasmado correctamente.

Desde el Equipo de las diferentes unidades se autorizd para
realizar las observaciones en el campo de trabajo y poder tener una
comunicacion fluida con cada uno de los participantes y de esta
manera obtener las voces de los diferentes actores inmiscuidos en la
tematica.

Cada instancia fue realizada con una autorizacion brindada
desde los diferentes hospitales, para poder tomar fotografias y hablar
con los actores involucrados.

Al trabajar con pacientes en estado critico se hizo dificil el
poder obtener la voz de aquellos que hoy se encuentran internados
dentro de las unidades de CP. Por dicha razon se trabajo con
familiares y pacientes ambulatorios.

Como toda investigacion fue necesario tener la aceptacion de los
actores para poder incluir sus voces dentro de la publicacion, por lo

que se pidio su autorizacion para poder trabajar con sus declaraciones.
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Establecer estrategias de
intercambio de informacién con
el paciente y la familia que
favorezcan la comunicacion
fluida, abierta, veraz y
dosificada, en temas relacionados
al diagnéstico, prondstico y

opciones terapéuticas.

Funciones del area médica. Cuadernillo de
Cuidados Paliativos del Hospital “Enrique

Tornu”

Pensar desde la Comunicacion

Dentro de la practica de los Cuidados Paliativos la
Comunicacion es un punto importante para su efectividad, tanto
entre el paciente y la familia, el paciente y el equipo
interdisciplinario que lleva a cabo el tratamiento, como de este
ultimo con la familia.

A diferencia del tratamiento convencional la Medicina
Paliativa, se encuentra en un constante fluir de comunicacion, un
intercambio de pensamientos, necesidades, comprension del otro,
desvinculandose de ese rol de médico/paciente ligado a una
instancia de poder y jerarquia.

El paciente que posee una enfermedad incurable, pasa por
diferentes estadios dentro de su enfermedad que generan, tanto
para él como para su familia, la necesidad de entenderlos para
poder vivirlos. Preguntas frecuentes aparecen dia a dia, la necesidad
de expresar sus miedos y emociones es parte de la situacion por la
que estan atravesando.

La comunicacion entre paciente y médico en Cuidados
Paliativos intenta que tanto el paciente como la familia tomen
conciencia de la situacion y la acepten en las mejores condiciones
posibles.

Al trabajar dentro de un Equipo interdisciplinario, la
comunicacion interna también juega un papel fundamental en donde
expresar, cada uno desde su disciplina, las problematicas,
necesidades y tomar decisiones que considera pertinente para el
paciente. Todos deben ser concientes y saber de la importancia de
su trabajo como de todo el Equipo que esta llevando adelante la
practica.

Es fundamental la comunicacion al interior del grupo, basada

en una buena relacion para facilitar la disminucion de los niveles de
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ansiedad y estrés, como asi también de falsos procedimientos y toma
de decisiones aisladas del trabajo general.

Teniendo en cuenta dichos pilares, consideramos la existencia
de una brecha en lo que refiere a la comunicacion, por fuera de la
instancia de tratamiento hacia pacientes y familiares, que puedan
estar necesitando apoyo para sobrellevar una enfermedad que los
conduce al fin de la vida.

Entendemos una brecha como la distancia entre esta situacion
dada y aquella deseada considerada como optima y posible. En este
caso, la falta de una publicacion con informacion disponible y
accesible destinada a pacientes y familiares que de a conocer los
Cuidados Paliativos.

Las primeras etapas de trabajo implicaron la realizacion de
entrevistas en profundidad, de las cuales se pudo obtener la
informacién necesaria para componer el contenido de la publicacion
final. A partir de las entrevistas se pudo descubrir las principales
falencias y fortalezas que existian en relacion a la difusion de esta
practica, lo cual fue importante para saber en qué aspectos hacer
hincapié a la hora de seleccionar la informacion para ser publicada.

Asi se identificaron y priorizaron las principales debilidades vy

se descubrieron las fortalezas:

Debilidades:

= Los Cuidados Paliativos no cuentan con una politica de difusion
hacia pacientes y familiares.

= Las publicaciones existentes poseen un caracter demasiado técnico
y dirigido a los Médicos mas que a pacientes o familiares.

= No existe un conocimiento elevado de la practica dentro de la
sociedad.

= No existe conocimiento de la Legislacion vigente.
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Fortalezas:

= La practica de los Cuidados Paliativos esta reconocida y cuenta con
el apoyo de la Organizacion Mundial de la Salud.

= Es una practica que comienza a crecer en nuestro pais, y por lo
tanto con posibilidades de desarrollo.

= Existe una multiplicacion de las unidades de Cuidados Paliativos
tanto en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, como en las

provincias.

El paciente que atraviesa una enfermedad que amenaza su
vida, se ve en ocasiones envuelto en el sistema hospitalario
convencional, no conociendo de la existencia de otras opciones que
intentan priorizar la calidad de vida antes que la cantidad de la
misma. La mayoria de las veces se utilizan tratamientos que no son
adecuados, con los que ya no es posible tratar a los pacientes, para
sobrellevar estas situaciones.

Esto se debe a la falta de informacién con la que cuenta la
sociedad sobre otro tipo de practicas, como los Cuidados Paliativos.

Por dicha razén, se piensa en dos publicaciones que estén al
alcance de cualquier individuo que esté atravesando esta situacion y
que pueda servirle como un soporte informativo que lo oriente en la
utilizacion de recursos disponibles para brindar una ayuda mas
efectiva al paciente, favoreciendo la comunicacion y los vinculos
entre ellos.

Entender la practica, sus origenes, su historia y sus
protagonistas a través de vivencias y relatos de sus protagonistas es
una forma de poder llegar a la sociedad y trasmitirle los objetivos y
principios generales de los Cuidados Paliativos. Pensar en dos
publicaciones que circulen por hospitales, clinicas e institutos es la
forma mas adecuada de que todos tengan acceso y una buena forma

de poder plasmar la esencia de los Cuidados Paliativos.
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Deben ser un elemento comunicacional de facil acceso, que
inicialmente no requiera el uso de la tecnologia para asi facilitar su
consulta y lo necesariamente extenso para poder abarcar las
diferentes areas de una practica que debe ser contada desde un
principio y con la palabra de sus diferentes actores: equipo
interdisciplinario, médicos y pacientes.

Asimismo, no se descarta la utilizacion de algin dispositivo
tecnologico en el futuro, como la construccion de un Sitio Web o
Blog, para ampliar los contenidos o desarrollarlos de manera
interactiva, teniendo en cuenta que estamos dentro de una sociedad
en la que la tecnologia es uno de los sectores mas dinamicos y con

pleno desarrollo.
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Trabajo de Campo

El ambito de trabajo y las razones de su eleccion

En la tarea de explicar y describir la poblacion con la que se
trabajo, podemos decir que no se accedi6 a ella solo por percepcion
sensorial del grupo, sino por un constante dialogo con diferentes
actores involucrados, como los Médicos, voluntarios, pacientes y
familiares.

Asi, se llevaron a cabo una serie de entrevistas en profundidad
con los actores directos que trabajan junto a esta poblacion. El
estudio se concreto en el trabajo de campo, a través de técnicas
propias de la etnografia, como la observacion participante, con un
caracter interpretativista.

Mediante el dialogo se indagaron tematicas tales como los
beneficios de la realizacion de los Cuidados Paliativos, los modos de
acercamiento a la practica, sus percepciones antes y luego de su
realizacion, sus ventajas y su influencia en la calidad de vida, entre
otras cuestiones.

Por su parte, con el grupo de Médicos se trataron temas
relacionados al funcionamiento de los Cuidados Paliativos en el pais
y en las tres unidades, la Legislacion y su punto de vista sobre los

beneficios y formas de hacer en dicha practica.

La eleccion de este campo particular, refiriéndonos
especificamente al Hospital “Dr. Enrique Torn(”, el Hospital
Nacional “Dr. Baldomero Sommer” y el Hospital Municipal “Prof. Dr.
Bernardo A. Houssay” se debio a la necesidad de enmarcarnos dentro
de un ambito de trabajo que pueda darnos ciertos limites dentro de
una tematica que podria ser tratada desde varias instituciones.

Femeba es una fundacion importante en lo que implica el

desarrollo de los Cuidados Paliativos en el pais, trabajando desde
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hace muchos afnos y siendo reconocida por quienes llevan adelante la
practica, como pioneros dentro del campo. Debido a ello es que se
considero un ambito propicio desde el cual comenzar a trabajar.

Es necesario aclarar que si bien el Programa Argentino de
Medicina Paliativa de la Fundacion FEMEBA es nuestro referente
empirico, ya que es desde donde vamos a centrar nuestra practica,
no es el Unico ambito en el cual se llevan a cabo acciones de
Cuidados Paliativos. También hay servicios de este tipo en el resto
del Sistema de Salud pulblico (hospitales de la Ciudad Autéonoma de
Buenos Aires y la provincia de Buenos Aires) y en lo que podria
denominarse “el mercado” en el area de la Salud: prepagas y
clinicas privadas que ofrecen a sus clientes prestaciones de Cuidados

Paliativos o servicios de control de dolor.
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Hospital Gral. de Agudos Dr. Enrique Tornu

Parche Chas'/, barrio donde se encuentra el Hospital “Dr.
Enrique Tornl”, posee una fisonomia diferente de la que nos
podemos encontrar en los barrios mas cercanos al centro de la
Capital Federal. Edificios bajos, preponderantemente casas de una o
dos plantas, avenidas que se cruzan sin formar cuadriculas sino
manzanas irregulares, colores grises y poco movimiento.

A unos 300 metros de la salida del subte se encuentra el
Hospital General de Agudos “Dr. Enrique Tornd”, con amplios
edificios de una y dos plantas, varias unidades con un patio o jardin
central, calles internas que tienen nombres de médicos reconocidos
y anteriores directores de la institucion. El jardin central posee una
gran arboleda de diferentes especies y varias farolas antiguas. Todo
se encuentra muy cuidado en lo que respecta a la jardineria.

Las diferentes unidades que lo componen tienen las
caracteristicas de los grandes hospitales inaugurados a principios de
siglo.

Hacia el final de una de las calles transversales se llega a una
unidad que alberga al Pabellon Universitario, que es utilizado para
dictar clases de algunas universidades, y a la Unidad de Cuidados
Paliativos, que esta dividida en dos sectores: por un lado, el sector
de internacion que cuenta con cuatro habitaciones, y por el otro, el
sector de secretaria y dos consultorios ambulatorios con una sala de
espera.

Al llegar a la Unidad de Cuidados Paliativos, un amplio corredor
con varias plantas nos conduce hacia la puerta de entrada a la sala
de espera.

Al abrirse la puerta que nos comunica con la sala se abre paso a
un lugar lleno de calidez que contrasta con otros pabellones.

Paredes amarillas, cortinas y muebles blancos y la calidez humana

"7 Barrio nro. 48 de la Capital Federal seglin Ley 1.907/06, anteriormente era parte de del barrio de Agronomia
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de cada uno de sus integrantes. En cada charla se vislumbra la
vocacion que tiene cada uno de los participantes del Equipo y su
amabilidad. Reconocen lo bueno que es ayudar y estan dispuestos a
colaborar, ya que creen que nuestra publicaciéon les generara un
beneficio para su reconocimiento.

El lugar es pequeno, sdlo cuatro camas albergan a los enfermos
y hay dos consultorios de dia que se utilizan para la atencion de los
pacientes que concurren para controles al Hospital, los cuales son
usados como habitaciones en el caso que se considere necesario la
internacion del paciente.

Cada habitacion esta equipada con una cama, un televisor, un
pequeio mueble y acondicionador de aire frio/calor que fue donado
a la Unidad en este ultimo tiempo.

El espacio de encuentro de las familias es una sala vidriada
desde la cual se puede apreciar el jardin del Hospital. Una mesa
amplia, un par de sillas, una biblioteca y algunas plantas, hacen del
lugar un espacio cémodo y calido para compartir un momento junto
a sus familiares.

Los pacientes tienen libertad, mientras que su estado se lo
permita, de hacer uso del lugar sin tener una restriccion para estar
dentro de su habitacion. La intencion es generar calidad de vida y
eso se realiza no solamente desde la medicacion, sino desde la
contencion psicologica, el cuidado de los voluntarios y el generar un
lugar fisico propicio para su bienestar, mas alla de las limitaciones

de espacio que se tienen dentro del Hospital.
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Hospital Nacional “Dr. Baldomero Sommer”

Para acceder al Hospital “Dr. Baldomero Sommer”, ubicado a
unos 70 km. de la Capital Federal y a 22 km. del centro de la
localidad de General Rodriguez, hay que transitar por una ruta de
doble mano que une a la institucion con la ciudad. La particularidad
de ese camino es que aun se nota que hasta hace algunos afios sélo
poseia una mano, para poder controlar mejor quien salia y entraba
del mismo, llegando a tal punto que habia horarios para ingresar y
salir de ese lugar.

El motivo de esta peculiaridad es que el Hospital Nacional
“Dr. Baldomero Sommer” fue hasta hace unos anos una comunidad
cerrada, ubicada en un area rural, para individuos con la
enfermedad de Hansen, mas conocida como la lepra. También habia
enfermos cronicos de otros males, pero predominaban los leprosos.

Su ubicacién en pleno campo no fue accidental. Las barreras
geograficas, fisicas y arquitectonicas estaban ideadas para aislar al
enfermo de lepra de la sociedad. Tenia las caracteristicas de las
instituciones totales, totalizando todas las dimensiones de la vida los
internos.

La ciudad tenia capacidad para albergar a mil personas,
distribuidas entre diez pabellones de internacion, para cirugia,
partos, rehabilitacion, seis barrios con casas para matrimonios, o de
hombres o mujeres solas, iglesia, teatro, escuela, registro civil,
usina, crematorio, carcel, comisaria, cementerio, y todo aquello que
pudiera garantizar las situaciones de la vida cotidiana, sin salir al
exterior. Algunos murieron después de 40 afnos de internacion sin
haber vuelto a cruzar la puerta de entrada. Otros aun viven.

Ademas de tener diferentes pabellones con calles internas,
se han formado barrios dentro del area del Hospital de las familias
de los leprosos, que aun viven también dentro de las 360 hectareas

del predio.
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El Hospital nacié como Colonia de Leprosos en noviembre de
1941, pero con el correr de los afos, cuando la lepra logro ser
controlada de otras formas, surgio la necesidad de abrir el hospital a
la comunidad. En el proceso de descentralizacion de los hospitales
que estaban bajo la 6rbita de la Nacioén a las provincias y municipios,
se decidio que el Hospital quedara bajo control del Ministerio de
Salud de la Nacion, por tal motivo, en la actualidad cuenta con
insumos y recursos que no poseen los hospitales provinciales. Eso
hace que muchos vecinos de General Rodriguez y localidades vecinas
concurran a este hospital en vez de a los nosocomios provinciales o
municipales de sus ciudades.

Algunos pabellones se encuentran bien conservados, sobre todo
por dentro, pero de todas formas hay varios que estan con un
deterioro importante. Por las calles internas del lugar circulan
carritos eléctricos, como los que usan los jugadores de golf, para
llevar a los pacientes y distribuir insumos entre los pabellones.
También pasa cada una hora el micro que une al Hospital con el
centro de General Rodriguez.

Todo el césped y las plantas estan prolijamente arreglados por
algunos internos, que reciben un pequeno sueldo por su enfermedad
que les impide realizar otras tareas. Suena en todo el Hospital un
programa de radio producido por ellos mismos, en el que pasan
mUsica que nos remite a cuarenta o cincuenta anos atras.

La unidad de Cuidados Paliativos se encuentra ubicada en uno
de los pabellones que esta mas alejado de la entrada. Posee
consultorios, sala de enfermeria, sala para familiares equipada con
cocina, televisor y heladera, y habitaciones de internacion, unidos
entre si por un amplio pasillo central.

Por las ventanas de dos de las habitaciones se pueden divisar
las cruces del cementerio del Hospital. Nos comenta la Directora de
la Unidad, que algunos pacientes le han pedido ser enterrados alli
mismo. Eso no ocurre porque la Asociacion de Internos de Lepra no
lo permite.
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Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo A. Houssay”

La localidad de Vicente Lopez, al norte de la Ciudad de Buenos
Aires es donde se encuentra el Hospital Municipal “Prof. Bernardo A.
Houssay”. Se sitla en la calle Hipdlito Irigoyen, a tan solo tres
cuadras de la Av. Maip(, que es la mas importante del distrito y que
une Vicente Lopez con la Capital Federal y las demas localidades del
norte del Conurbano Bonaerense.

La fisonomia del barrio donde se encuentra el Hospital
Municipal es tipica de los barrios del norte de la Capital. Predominan
las casas bajas de sectores de la sociedad, de aparente nivel socio-
economico medio y medio - alto (debemos aclarar que se percibe
que las personas que concurren al Hospital parecen ser de niveles
socio-econdémicos mas bajos). El centro comercial se ubica en la Av.
Maipu, con negocios de todo tipo. Frente a la cuadra del Hospital
podemos encontrar kioscos, bares y locutorios, como ocurre con casi
todos los hospitales de nuestro pais, que desatan una suerte de
economia que vive de la gente que concurre al nosocomio.

El edificio del Hospital tiene como vecina otra institucion de la
salud, como lo es el Hospital Zonal de Agudos y Cronicos (de Térax)
“Dr. A. Cetrangolo”, lo que hace que la zona sea muy concurrida por
los habitantes de Vicente Lopez y sus localidades vecinas.

En relacion a la infraestructura, es un edificio que tiene su
fachada en buenas condiciones, de color gris, y al ingresar nos
encontramos con un salon que nos deposita en diferentes sectores.

Al dirigirnos hacia la Unidad de Cuidados Paliativos, pasamos
por un gran tinglado con sillas en donde la gente espera por su
turno, cuatro escaleras mecanicas para subir a la planta alta, y
varias obras de arte que adornan sus paredes. Todo parecia en
perfecto estado de conservacion, pero un dato lamentable nos hizo
volver a la realidad: varias camillas con pacientes esperando no se

sabia bien qué cosa estaban haciendo en el medio del camino.
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La Unidad de Cuidados Paliativos se compone de dos
consultorios ambulatorios que dan a un pasillo, donde hay varias
bancos para esperar a ser atendido. Hay gran circulacion de personas
y llama la atencion la cantidad de individuos caracterizados como
gitanos.

La puerta de la unidad se abre constantemente, producto de
las consultas de enfermeros, familiares y pacientes; pareciera que el
personal no puede controlar la demanda de consultas. Como no
poseen camas de internacion propias de la Unidad, los Médicos
transitan por las diferentes areas del hospital en la medida que sus
pacientes lo necesitan.

Por falta de recursos materiales y humanos la Unidad no
cuenta con un espacio destinado al esparcimiento de los pacientes ni
se les puede brindar la posibilidad de permanecer durante un largo
periodo dentro del consultorio. En ocasiones, las consultas solo se
limitan a las cuestiones mas urgentes, dejando de lado otros
aspectos importantes a tener en cuenta cuando se trabaja desde los
Cuidados Paliativos.

Como ocurre en todas las unidades, se puede observar un
equipo médico una gran vocacion por el trabajo que se lleva a cabo.
Tanto los médicos como los psicologos de la Unidad tienen
desarrollada una vision transdisciplinar de la Medicina, que trasmiten
en cada una de sus palabras, preocupandose cuando hablan de sus
pacientes por cada uno de los aspectos (fisicos, psicologicos,

sociales) que estan en juego dentro de la vida del paciente.
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Fase de desarrollo

Contenidos de las publicaciones

“Ningun hombre disfruta a pleno el verdadero sabor de la vida sino

”

aquel que estd dispuesto y preparado para abandonarla

Séneca
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Contenidos de las publicaciones

Ambas publicaciones se construiran en base a la seleccion de
los siguientes contenidos, redactados y trabajados estratégicamente

de diferente forma, en relacion al pUblico objetivo de cada una.

= ;Qué son los Cuidados Paliativos? Definicion de la practica.

= Principios basicos de los Cuidados Paliativos.

= Mitos alrededor de los Cuidados Paliativos.

= Descripcion de los comienzos de los Cuidados Paliativos a nivel
mundial.

= Primeras experiencias en nuestro pais.

= Descripcion del Programa de Medicina Paliativa de la Fundacion
Femeba.

= Descripcion de las experiencias del Hospital “Dr. Enrique Tornd”,
el Hospital Nacional “Dr. Baldomero Sommer” y el Hospital Municipal
“Prof. Dr. Bernardo A. Houssay”.

= Testimonios de médicos, voluntarios, pacientes y familiares.

= Rol del circulo familiar.

= Legislacion vigente.

= Fotografias de las unidades y los equipos médicos.

= Datos Utiles: Direcciones, teléfonos, horarios, etc. de los lugares

de atencion o para recibir informacion.
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Nota

Dentro de las Unidades
observadas no se habla de
pacientes con una Enfermedad
Terminal (lo que implica un
tiempo de vida no mayor a seis
meses).

En todas las unidades de
trabaja con pacientes que no
tienen una cura para su
enfermedad, sin embargo, el
tiempo de vida puede ser
mayor de lo establecido dentro
de la definicion de enfermedad
terminal.

Por ello se trabaja desde el
concepto de “fin de vida”,
considerandolo con una
connotacion negativa inferior.

Se trabaja con pacientes que
tienen la presencia de:

= Una enfermedad avanzada,
progresiva e incurable (cancer,
SIDA, enfermedad de moto
neurona, insuficiencia
especifica organica: corazon,
rifones, higado).

= Falta de posibilidades
razonables de respuesta al
tratamiento especifico.

= Presencia de numerosos
problemas o sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y
cambiantes.

=  Gran impacto emocional en
el paciente, familia y equipo
terapéutico, relacionado con la
presencia de la muerte.

¢Qué son los Cuidados Paliativos?

Los Cuidados Paliativos son un area de la Medicina que trata a
los pacientes con enfermedad avanzada, incurable y progresiva, con
pronostico de vida limitado, con el objetivo de mejorar la calidad
de vida.

Consisten en la asistencia total, activa y continuada de los
pacientes y sus familias, por un equipo de profesionales
interdisciplinario, cuya meta fundamental es mejorar la calidad de
vida de los mismos, cubriendo las necesidades fisicas, psicologicas,
sociales y espirituales. Estan basados en el control de sintomas, el
soporte emocional y la comunicacion.

Los Cuidados Paliativos consideran a la muerte como un
proceso natural de la vida y no pretenden acelerarlo. Este concepto
asistencial es aplicable a enfermos ninos, adolescentes, adultos y
ancianos.

Se comprometen a ayudar a los pacientes a vivir lo mas
activamente posible hasta el momento de su muerte, ofreciendo
apoyo a la familia para afrontar estas circunstancias en su propio
medio si es que asi lo desean y estan en condiciones de hacerlo.

El area asistencial de los Cuidados Paliativos incluye pacientes
con enfermedades oncologicas, neuroldgicas evolutivas o
degenerativas, renales cronicas, SIDA, enfermedades metabolicas,
genéticas, entre otras, potencialmente letales a corto o mediano

plazo, o que no responden a tratamientos disponibles en la

actualidad con finalidad curativa.

Cuidados Paliativos segun la OMS

La OMS considera como Cuidado Paliativo al cuidado global e
integral de pacientes cuya enfermedad se encuentra en su etapa
terminal y no responde al tratamiento curativo. Las bases de los
Cuidados Paliativos son el control del dolor y de otros sintomas que

padecen los pacientes, y el apoyo psicologico, social y espiritual de la
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En Cuidados Paliativos se
considera la muerte como

un evento natural de la vida y
esperable dada la evolucién de la

enfermedad.

Se trata de tomar las
mejores decisiones en la
situacion de un enfermo
terminal sin prolongar su

agonia ni acelerar su muerte

Organizacion Panamericana
de la Salud
Guia sobre Cuidados Paliativos

unidad paciente-familia. El objetivo es obtener mejor calidad de vida
posible para ellos.

En 1990 la OMS destaca como objetivos de los Cuidados
Paliativos reafirmar la importancia de la vida aun en la Ultima etapa,
establecer un cuidado activo que no acelere la muerte ni tampoco la
posponga artificialmente, proporcionar alivio al dolor y otros
sintomas angustiantes y ofrecer un sistema de apoyo a la familia,
para ayudarla a afrontar la enfermedad del ser querido y sobrellevar

el duelo.

Principios basicos de los Cuidados Paliativos

Seglin datos proporcionados por la Organizacion Panamericana de
la Salud en su Guia sobre Cuidados Paliativos, éstos se rigen bajo
cuatro pilares que en conjunto lograr generar la mejor situacion para

el paciente y su familia:

1. Buen control del dolor y otros sintomas
2. Buena comunicacion
3. Apoyo psicosocial

4. Trabajo en equipo

Control de Sintomas

El paciente que se encuentra recibiendo Cuidados Paliativos, se
halla padeciendo una enfermedad en la que, en la mayoria de los
casos, no tiene posibilidades de acceder a tratamientos curativos
que reviertan dicha situacion en forma total. Lo que se proponen
este tipo de cuidados es asegurar la mayor calidad de vida, por lo
cual se considera que es prioridad el control de los sintomas.

Hoy en dia se piensa en los Cuidados Paliativos como un

tratamiento al cual acceder en caso de no poder obtener un

Buena Vida, Buena Muerte 67
Cuidados Paliativos



tratamiento curativo. Sin embargo, se intenta que este tipo de
cuidados se realicen desde las primeras etapas de la enfermedad,
trabajando en forma conjunta con el resto de las areas que
intervienen en el cuidado del paciente.

Asimismo se intenta que no sean asociados solamente con
enfermedades que no tienen cura posible o una muerte préxima,
debido a que hay pacientes que se encuentran en tratamiento
durante varios anos.

Diagnosticar a un paciente con una enfermedad terminal seria
adjudicarle un tiempo de vida que puede ser erroneo o que puede
provocar dafos muy grandes a nivel emocional.

Sin conocer los tiempos de vida, es importante evaluar los
resultados que pueden tener ciertas decisiones en lo que respecta al
camino que debe recorrer el paciente. Con esto nos referimos a
priorizar la calidad de vida por sobre la cantidad - refiriéndonos al
tiempo - del enfermo. La clave se centra en no someter al paciente
a examenes o tratamientos que puedan alterar su estado fisico y
mental, siendo agresivos o inoportunos para los fines buscados.

El Equipo interdisciplinario debe indicar un tratamiento rapido
para aquellos sintomas potencialmente reversibles y que apunte a

mejorar la calidad de vida del enfermo.

La Comunicacion

Como segunda pauta, los Cuidados Paliativos se basan en una
buena comunicacion, priorizando que el paciente conozca, si asi lo
desea, la nueva realidad que esta atravesando. En estas situaciones
de crisis es parte de una buena comunicacion es saber qué desea el
escuchar el otro y de qué forma puede afectarle en su proceso. No
siempre el paciente esta preparado para saber la verdad de su
diagnostico y es esencial poder respetar dicha situacion.

Se pretende que tanto el paciente como su familia tengan la
posibilidad de conocer el diagnostico y el pronodstico, factores
importantes para afrontar la terapia. La familia es un elemento
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significativo, contenedor y de gran importancia para el paciente, por
lo que es elemental su adecuacion a la circunstancias.

Sin embargo, esto no es una tarea sencilla, debido a que
estamos insertos en una sociedad en donde es un comun ocultarle al
paciente la verdad de lo que esta transitando, considerando que el
diagnostico real puede afectarlo en forma psiquica y emocional,
repercutiendo esto en lo fisico.

Cuando pensamos en comunicacion lo hacemos desde el sentido
de crear una relacion con el otro, no como el mero hecho de
informar sobre el diagnostico, sino que propicie el vinculo

interpersonal con el enfermo.

Apoyo psicosocial

Cuado estamos transitando por los Cuidados Paliativos sabemos
gue nos encontramos frente a una situacion de dolor, angustia e
incertidumbre. De esto es conciente, -al menos en la mayoria de
los casos-, tanto el paciente como su familia. No es facil seguir la
realizacion de un tratamiento con todos los sintomas fisicos,
psicoldgicos, espirituales y sociales que conllevan la enfermedad.
Tampoco lo es para una familia que sabe que va a perder a un ser
querido.

Esta etapa se caracteriza por cuestiones encontradas como
transitar lo mejor posible los ultimos momentos, conservando la
calidad y el espiritu de vida, en conjunto con un inicio del duelo.

El apoyo psicosocial es tanto para el paciente como para la
familia. Es importante entender que la muerte de un familiar
cercano genera una desestructuracion en la familia, y la
reestructuracion de la misma es una tarea que debe llevar a cabo el
nicleo familiar, para lograr que cada uno tome nuevamente su

lugar, y entender, en adelante, cual sera su rol dentro del esquema.
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La familia inicia un duelo anticipatorio donde paulatinamente
se va aceptando la nueva realidad y se va preparando para la
separacion y la pérdida definitiva.

Desde el momento de la enfermedad los habitos del entorno
familiar se van modificando y adaptando a la nueva realidad. El
cuidado del enfermo también representa, en muchos casos, una
nueva tarea que afrontar. Asimismo, esto repercute en el paciente,
que va perdiendo naturalmente su independencia y siente que pierde
el control sobre si mismo, lo que genera un sentido de impotencia.

Los diferentes sintomas hacen que el paciente deje de realizar
tareas habituales y esté ahora al cuidado de sus hijos, pareja o quien
esté a su cargo. Estas situaciones generan, a veces, enojo y
resentimiento, y otras sensaciones como apatia y depresion.

Es fundamental ayudar al paciente a conservar y valorar los
logros obtenidos antes en su vida, como forma de mantener su

autoestima.

Trabajo en equipo

Como lo define la OMS, la practica de los Cuidados Paliativos
consisten en un trabajo de asistencia activa y total de los pacientes
y de sus familias por un equipo multiprofesional, constituido por
profesionales médicos y no médicos, de distintas areas que en
conjunto le otorgan al paciente un cuidado intensivo y completo,
abarcando distintos aspectos de la enfermedad, desde lo fisico,
psiquico y social.

Los Cuidados Paliativos funcionan en conjunto, tanto pensando
desde el equipo interdisciplinario como del trabajo que hay que
realizar en el entorno familiar: los pacientes, sus familias y su
entorno afectivo son una unidad muy importante dentro del
tratamiento. Es necesario que se den determinadas situaciones en
relacion al circulo familiar para que se lleve a cabo el tratamiento:
no condiciones materiales, sino de contencién, de una familia que
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pueda hacerse cargo del paciente, que lo pueda alimente, que
pueda cambiar y brindarle los cuidados minimos que el paciente
necesita.

Un adecuado abordaje del paciente se realiza con médicos,
enfermeros y voluntarios. Ademas son importantes psicologos,
terapeutas ocupacionales, kinesidlogos, y otros agentes de salud. Si
bien cada uno aporta desde su campo, y con intervenciones
individuales indispensables, sus contribuciones son parte de un
nucleo mayor que es el tratamiento. Por ello es importante obtener
un lenguaje compartido y donde puedan convivir las diferentes

acepciones: la médica, la psicologica, la del trabajo social, etc.

Mitos acerca de los Cuidados Paliativos

A partir de las declaraciones de Nicolas Dawidowicz, jefe de la
unidad del Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo A. Houssay”, se
detect6 la necesidad de desmitificar algunas creencias erroneas
presentes en nuestra sociedad hacia factores vinculados con los
Cuidados Paliativos. Como toda disciplina con pocos afos de
aplicacion, vinculada a la muerte y las etapas finales de la vida, esta
rodeada de mitos que no hacen mas que confundir a los potenciales
y actuales pacientes, lo que dificulta su accionar.

La ignorancia y confusion de los conceptos, compartidos tanto
por profesionales de la salud y la comunidad general, llevan a la

perpetuacion de los mitos y las falsas creencias.

1. Opioides: Morfina

“...tanto los sanitarios como la poblacion general, tienen una serie
de prejuicios acerca de los analgésicos opioides, de forma que no se

utilizan o se utilizan de forma inadecuada e insuficiente...”

Guia sobre Cuidados Paliativos. Prejuicios sobre el uso de la morfina
Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
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Entre los mitos mas reconocidos se encuentran los posibles
efectos de los opioides, entre los mas conocidos la Morfina, que
muchas veces es asociada con conceptos negativos, pero sin
fundamento alguno, ya que la ciencia ha avanzado lo suficiente

como para contrarrestar los efectos no deseados.

Algunas de las frases mas recurrentes son:

1. La morfina no es buen analgésico cuando se administra via oral.

2. La morfina por la via oral, rapidamente desarrolla tolerancia.

3. La morfina es peligrosa porque causa depresion respiratoria.

4. La morfina produce euforia.

5. La morfina produce adiccion.

6. La sedacion y la disminucion de la capacidad mental son
frecuentes.

7. Si la morfina se indica pronto no queda nada para después.

8. Usar morfina es morir en vida.

9. La morfina no puede ser usada con otros analgésicos.

10. La morfina es dificil de usar y ajustar.

11. Los efectos secundarios de la morfina son peores que el dolor.

12. La morfina de accion prolongada produce efectos secundarios

mas severos. '

2. Eutanasia

Otra de las confusiones que se generan dentro de la sociedad es

que los Cuidados Paliativos acelerarian el proceso de fin de vida.

'8 Dra. Claudina Aguilar Corrales. Directora de Farmacia. Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos

http://www.consultoriosyfarmacias.com - Ver desarrollo en anexos
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Esto es erroneo, porque como citamos anteriormente, la
definicion de la OMS propone “reafirmar la importancia de la vida,
considerando a la muerte como un proceso normal”y “establecer un
proceso que no acelere la llegada de la muerte ni tampoco la
posponga”. En base a ello, el objetivo de los Cuidados Paliativos no
pone en discusion la muerte sobre la vida, sino la forma de morir,
considerando que todos tenemos derecho a hacerlo con dignidad y
pudiendo atravesar este momento de la mejor manera posible.

Si bien en ocasiones la muerte puede ser percibida como un
alivio, en sociedades como la nuestra no recae sobre el hombre el
derecho de acabar con la vida de una persona sufriente. O en todo
caso, el tema de la eutanasia no es algo que podamos discutir en
estas condiciones, ya que excede a los Cuidados Paliativos.

Lo que resulta importante es poder generar un tratamiento que
le otorgue mayores beneficios para sobrellevar la enfermedad, sea la
medicina tradicional o los Cuidados Paliativos. El tema es porqué se
juzga o hay posturas en contra de la cuestion ética sobre
tratamientos potencialmente beneficiosos para nuestra salud vy
dignidad.

La obligacion moral del médico es implementar medidas
médicas que guarden relacion entre los medios empleados y sus
resultados, sabiendo identificar el momento en el cual cierto tipo de
medicina ya no tiene respuesta hacia el paciente, o cuando los
perjuicios de las practicas resulten mayores que los beneficios y

poder decidir dejar en manos de los Cuidados Paliativos al paciente.

Por otra parte, también surgen dificultades cuando se habla de
sedacion permanente y eutanasia.

La eutanasia es acelerar deliberadamente el proceso de
muerte. Es ilegal en nuestro pais, y en la mayoria de los paises del
mundo occidental, y ademas posee cuestionamientos éticos vy

morales sobre la toma de decisiones acerca de la vida.
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“Tu me importas por ser tu,
importas hasta el ultimo
momento de tu vida y
haremos todo lo que esté a
nuestro alcance, no sélo para
ayudarte a morir en paz, sino
también para vivir

hasta el dia en que

mueras”.

Dra. Cecily Saunders, fundadora del
Movimiento Hospice, 1967.

Saunders C. The management of
terminal disease 1978. Edward
Arnold, London.

El concepto de “sedacion permanente” es una herramienta
para controlar los sintomas. Se llega a ese punto en pacientes que no
logran controlar sintomas tales como la disnea (agitacion vy
aceleracion en la respiracion del paciente, sensacion de ahogo), y
luego de haber intentado una sedacion transitoria para tratar que el
mismo controle el sintoma. Pero para llegar a este momento,
ademas de haber agotado todas las instancias anteriores, se debe
contar con la aprobaciéon del paciente o su familia. Es necesario
aclarar que la sedacion no provoca la muerte, sino que sirve para
transitar ese momento sin la percepcion del sintoma por la cual se

decide sedar al paciente (por ejemplo: disnea, delirio).

Cuidados Paliativos. Antecedentes y experiencias

Hace 30 afos, la Medicina estaba preocupada por la proteccion
de la vida y la calidad de la misma era considerada como un
elemento secundario: la vida tenia que ser preservada por sobre
todas las cosas. Hoy en dia, se cuenta con una tecnologia diferente
al servicio de la Medicina y el paciente, que posibilita una
alternativa superadora: ya no es lo mas importante la duracion sino
que la calidad de la misma.

Uno de los pilares de la calidad de vida en la etapa final son
los Cuidados Paliativos, que tienen su origen en los primeros
hospicios creados en Inglaterra, como consecuencia del sufrimiento
no aliviado de enfermos que padecian enfermedades cronicas
incurables, fundamentalmente cancer.

La historia de los Cuidados Paliativos empieza en 1967, con la
creacion del “Saint Christopher's Hospice” en Londres, dirigido por
Cecily Saunders, quien seria la pionera en esta disciplina. Poco a
poco, este movimiento se extendi6 a los paises europeos,
inicialmente en Escocia e Irlanda y luego, en América del Norte,
siendo en Canada es una de las naciones en las que tuvo mayor
desarrollo.
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Es Cecily Saunders, quien se formo en multiples disciplinas
tales como enfermeria, trabajo social, ciencias politicas, filosofia y
medicina, quien ha tenido un rol fundamental en el desarrollo de
esta disciplina, abordando la etapa terminal de los pacientes desde
una perspectiva transdiciplinar.

En cuanto a los hdspices, se puede establecer una especie de
arbol genealogico en los hospicios medievales de finales del siglo
XIX, luego a los hdspices catolicos de Dublin y Londres, y finalmente,
el “Saint Cristopher’s Hospice”, que es el hito fundador de la
disciplina.

El nombre Hospice se debe a que se prefiri6 un nombre
intermedio entre hospital y hogar, ya que reflejaba bien la idea de
lo que se pretendia conseguir: un lugar para los enfermos y sus
familias que contara con la capacidad de un hospital y la
hospitalidad de un hogar. Algunos aiios mas tarde se incorporaron los
cuidados domiciliarios dependientes de la institucion.

En la década del 70 se publico el libro "Cuidados de la
enfermedad maligna terminal” dirigido por la misma Cecily Saunders.
En dicho libro se comentaba toda la experiencia del equipo del St.
Christopher en sus primeros anos de trabajo.

Esta mentalidad o filosofia de trabajo pronto fue imitada por
otros profesionales en el Reino Unido y comenzaron a surgir nuevos
centros que siguieron denominandose Hospice.

El desarrollo de los equipos de atencion se debio a
organizaciones caritativas o instituciones no pUblicas que trabajaban
en favor de los pacientes con cancer, aportando fondos o
promoviendo equipos.

Posteriormente a los equipos de atencion en domicilio, se
desarrollaron los primeros Centros de Dia, en los que los pacientes
acudian una o dos veces cada semana, atendiendo sus necesidades
de control de sintomas o recibiendo cuidados especificos, terapia

ocupacional y soporte psicologico y espiritual.
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Desde el Reino Unido se extendieron los Cuidados Paliativos,
primero a los paises anglosajones, y luego al resto de Europa y
Latinoamérica.

En 1987, la Medicina Paliativa fue establecida como
especialidad en el Reino Unido. Posteriormente también ha sido
admitida como especialidad en otros paises como Canada, Francia,
Australia y Polonia.

En Canada se acui6 el término "Cuidados Paliativos”, que
describe mejor la filosofia del cuidado que se otorga a los pacientes
terminales que el concepto de Hospice que parece mas ligado a la
estructura fisica de una institucion, y por otra parte el concepto de
“Cuidados Paliativos” parece englobar a la Medicina Paliativa y a
otras disciplinas que actlan en este campo como la psicologia, el
trabajo social, etc.

En Latinoamérica florecieron iniciativas sobre todo en
Argentina, Colombia, Brasil y Chile en los afios "80, ya que en casi
todos los paises la baja disponibilidad y también los precios de los
analgésicos, dificultaban el accionar médico en la fase de fin de vida
de los pacientes.

Otras personas que ya trabajaban en oncologia o en dolor
buscaron una preparacion mas completa y a continuacion

promovieron equipos especificos de Cuidados Paliativos.

Los Cuidados Paliativos en nuestro pais:

Surgimiento y desarrollo.

El primer Programa de Cuidados Paliativos en la Argentina
comenzd en Buenos Aires en 1985 con el trabajo de la Fundacion
Prager-Bild, cuya presidente honoraria fue Cecily Saunders. Esta
fundacion formo a médicos, enfermeros, trabajadores sociales y

psicologos.
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“Existe una cantidad

creciente de individuos que
reconocen y practican el CP. Sin
embargo, no existe una politica
sanitaria destinada a reconocerlo
como disciplina e incluirlo en el

sistema sanitario”

Roberto Wenk, director del Programa
Argentino de Medicina Paliativa-Fundacion
Femeba

En septiembre de 1986 se realizd en la Academia Nacional de
Medicina en Buenos Aires la Primera Conferencia Internacional sobre
Hospice y Cuidados Paliativos.

En Marzo de 1985, en la ciudad de San Nicolas, el Dr. Roberto
Wenk, en conjunto con otros profesionales y especialmente con
voluntarios, cred el Programa Argentino de Medicina Paliativa. El
mismo se centro en la docencia y el Cuidado Paliativo domiciliario,
siguiendo las normas de la OMS. La tarea asistencial de pacientes
“en fin de vida” en sus hogares habia sido iniciada por el Dr. Wenk a
fines de 1982.

Con este Programa se demostré en nuestro pais la posibilidad
de atender pacientes con enfermedades terminales en sus
domicilios. La mayoria de ellos eran carentes de cobertura social y
con un nivel socioeconémico bajo.

En Julio de 1990, se realizo en San Nicolas, el Primer Curso
Internacional de Control de Dolor y Medicina Paliativa, contando con
la presencia del Dr. Charles Cleeland de EE.UU. y del Dr. Eduardo
Bruera, quien ha desarrollado una extraordinaria carrera académica
y de investigacion clinica en el campo de los Cuidados Paliativos en
Oncologia y se desempeiiara en centros de cancer en Edmonton,
Canada (actualmente en el servicio de Cuidados Paliativos del
Anderson Cancer Center de los Estados Unidos).

Este Curso Internacional marcé un momento historico para los
Cuidados Paliativos de Argentina y Latinoamérica, ya que se realizo la
primera reunion en la cual se mencion6 la necesidad de una
Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos. También fue
el punto de partida para los Congresos Latinoamericanos de Cuidados
Paliativos, que desde entonces se realizan bianualmente en diferentes
paises de América Latina.

En la actualidad se cuenta en el pais con varios equipos

multidisciplinares en Cuidados Paliativos, que actuan tanto dentro de
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hospitales y clinicas, como en centros de dia y en servicios
domiciliarios.

El saldo negativo se obtiene en el campo de la Legislacion,
tanto a nivel nacional como provincial, en la difusiéon de la disciplina
y en la cobertura poco extendida entre las obras sociales y prepagas

de los pacientes.
Experiencias pioneras

"En la Argentina, los conceptos modernos de Cuidados
Paliativos comenzaron a brindarse organizadamente alrededor de
1982, de manera simultdnea en Equipos del Interior y la Capital. El
desarrollo ha sido progresivo y se estima que existen cerca de 75
equipos de Cuidados Paliativos en sus diversas formas: grupos
hospitalarios, unidades con internacion especifica, hospices, equipos
de cuidados domiciliarios y centros de dia" *°

Si bien hay equipos con mas de veinte afos de trayectoria, un
gran nimero ha sido creado en los Gltimos cinco afos. La mayoria se
concentra en los grandes centros urbanos, con predominio de Buenos
Aires, Rosario y Cordoba. La Asociacion Argentina de Medicina y
Cuidados Paliativos (AAMyCP) afirma que existen cerca de 300
profesionales abocados a la tematica y alrededor de 38 camas
especificas para Cuidados Paliativos en el pais.

El Programa Argentino de Medicina Paliativa de la Fundacion
FEMEBA es una accion de una Organizacion No Gubernamental con
base en Buenos Aires, que tiene el objetivo de promover y favorecer
la implementacion del Cuidado Paliativo en la Argentina.

El mismo comenzé como un esfuerzo de voluntarios en 1983 en
LALCEC San Nicolas, Buenos Aires. En 1994 la Fundacion FEMEBA vy el

Programa Argentino iniciaron un Proyecto Cooperativo para

1% Mariela Bertolino, coordinadora de la Unidad de Cuidados Paliativos del hospital Torn( y ex - presidenta de la Asociacién Argentina de
Medicina y Cuidados Paliativos (AAMyCP).)
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desarrollar un programa de educacion en Cuidados Paliativos y para
ayudar a pacientes que necesitaban asistencia en el final de vida.

En la primera etapa, iniciada en noviembre 1994, se establecio
una linea telefénica para la ayuda de pacientes, familiares y
personal sanitario. También se comenzd a escribir, imprimir y
distribuir sin cargo un material escrito en espafnol sobre Cuidados
Paliativos y se ofrecieron talleres de capacitacion teorico-practicos
para médicos y enfermeros en sus lugares de trabajo.

En la segunda etapa, que empezd en febrero de 1996, el
Programa estableci6 un centro de asistencia, docencia e
investigacion en Buenos Aires: la Unidad de Cuidado Paliativo del
Hospital Tornd.

Hoy en dia forman el Programa Argentino, las unidades de
Cuidados Paliativos del Hospital “Dr. Enrique Tornd”, la del Hospital
Nacional “Dr. Baldomero Sommer” y el Hospital Municipal “Prof. Dr.
Bernardo A. Houssay”.

Cada unidad de Cuidados Paliativos trabaja en forma
independiente con sus propios pacientes. Se comunican en forma
esporadica a través de reuniones de equipo o por derivacion de
pacientes (por situarse en su zona geografica). Ademas existen
médicos que comparten sus actividades en mas de una unidad o

realizan rotaciones.

Actividades del Programa Argentino de Medicina Paliativa

Ademas de la asistencia en las tres unidades con las que cuenta
el Programa, dentro del mismo se realizan actividades de docencia e

investigacion.

Segun datos aportados por la Federacion Médica de la Provincia
de Buenos Aires, cada unidad de Cuidados Paliativos asiste alrededor
de 400-500 nuevos pacientes cada ano, de los cuales el 20 / 30 %
estan permanentemente en tratamiento.

Buena Vida, Buena Muerte 79
Cuidados Paliativos



Los Equipos proveen asistencia telefénica, en consultorio, en

domicilio, en hospital de dia y en camas asignadas.

Docencia. Se realizan cursos planificados y durante consultas y

rotaciones clinicas del personal sanitario:

= Cursos anuales de post-grado para médicos con la Universidad de
Buenos Aires.

= Cursos anuales para oncologos con la Universidad Catdlica
Argentina.

= Cursos anuales de post-grado para enfermeros con la Universidad
de Buenos Aires.

= Curso anual para voluntarios.

= Concurrencias post-basicas en Cuidados Paliativos, con la
Secretaria de Salud del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires

= Campo de instruccion clinica para diferentes escuelas de
enfermeros.

= Rotaciones clinicas con tutores.

= Modulos avanzados de Cuidados Paliativos.

Investigacion: Se realizan estudios epidemioldgicos (caracteristicas
de pacientes y cuidadores responsables, frecuencia de sintomas, la
frecuencia de desdrdenes psicoldgicos, etc.) y sobre los costos de

asistencia.

" Los datos no contemplan la unidad del Hospital Municipal Prof. Dr. Bernardo A. Houssay, la cual a(n se considera en formacion.
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Ex-Combatientes de
Malvinas 3002

Teléfonos:
(011) 4523 3511
Int: 3

Hospital Dr. Enrique Tornu

El Hospital “Dr. Enrique Torn(” cuenta, desde 1996, con una
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) en la que trabajan voluntarios,
enfermeros, médicos, psiquiatras y asistentes sociales, que se
esfuerzan por cumplir con las necesidades terapéuticas paliativas,
psicoldgicas y emocionales de los pacientes.

Dicha Unidad representa el resultado de la colaboracion del
Hospital Tornl, Secretaria de Salud GCBA y la Fundacion FEMEBA. Su
complejidad corresponde al Nivel 3 de Categorizacion seglin normas
Nacionales de Organizacion y Funcionamiento en Cuidados Paliativos
del Ministerio de Salud: Equipo Completo Especializado (R.M.
0043/00, B.O: 22/8/2000)%.

Opera conforme al Programa de Control de Dolor y Cuidados
Paliativos de la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacion
Panamericana de la Salud.

El trabajo del equipo interdisciplinario es coordinado por la
Dra. Mariela Bertolino, Jefa de la Unidad de CP.

La misma esta equipada con cuatro camas para internacion,
dos consultorios de dia y alrededor de 50 pacientes en seguimiento,
los cuales se acercan al hospital para solicitar ayuda. Asimismo se
realizan Interconsultas en internacion y en sala de guardia.

Se desarrollan las actividades asistenciales de los pacientes y
su entorno afectivo en Consultorios Externos y Hospital de Dia,
Atencién en Domicilio en Area Programatica, Interconsulta en Salas
de Internacion y Guardia, e Internacion especifica. La atencion de
los pacientes internados se realiza durante las 24 horas, todos los
dias, con enfermeros de la UCP.

La decision de internacion en la Unidad de Cuidados Paliativos
puede ser por problemas relacionados con lo médico (sintomas no

controlados o alguna complicacion que requiera tratamiento) o a

2 Ver en anexo: Legislacion Vigente sobre Cuidados Paliativos. Norma de Organizacién y Funcionamiento en Cuidados Paliativos
RESOLUCION 643/2000 del Ministerio de Salud. Bs. As., 8/8/2000
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Unidad de
Tratamiento

La unidad de

tratamiento comprende a
los pacientes, sus familias
y su entorno afectivo, a los
que se les pretende
controlar los sintomas,
entender y aliviar el

sufrimiento.

situaciones psico-sociales, de orden emocional o socio familiar (del
paciente o de la familia). Estas Ultimas son las internaciones de
“respiro familiar”, que se realizan durante algunos dias para ayudar
a la familia a que recupere cierta energia y pueda realizar las
actividades que cuando estan abocados al cuidado de una persona no
pueden hacer.

Se realiza docencia programada en forma de clases o cursos
especificos e incidentales, a través de las interconsultas y de
rotaciones clinicas de diferentes profesionales sanitarios.

Dentro de la Unidad del Hospital Torn( se realizan diferentes
actividades que competen tanto a la familia como a los pacientes.
Dentro de la politica de trabajo es importante tener en cuenta como
una unidad al binomio paciente/familia.

Los voluntarios son quienes estan a cargo de llevar adelante
estas reuniones con diferentes propuestas para compartir momentos y
trabajar en equipo sobre la situacion de cada uno. Ellos se
desempenan como un nexo de gran importancia entre el paciente y el
equipo de atencion, son quienes acompafan al paciente desde un
angulo no profesional, prestandole su contencion y compania.

Especificamente, el voluntario en Cuidados Paliativos realiza
tareas de acompanamiento, administrativas y de soporte en la
evaluacion del paciente en la atencion ambulatoria.

Como complemento del acompanamiento, los voluntarios
realizan tareas como:
= Cafecito de los lunes:

Reunion con los familiares y pacientes, con la posibilidad de entablar
una relacion social y fructifera para el alma, con la colaboracion
especial de la profesora de folklore que da un marco de
conocimiento en el arte y la musica.

» Terapia con animales:

A cargo de profesionales, voluntarios de la Extension Universitaria de
la Facultad de Veterinaria de la UBA, acompanan con sus perros a

pacientes y familiares que asi lo deseen.
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= Taller de tango:

Con la presencia de profesores, pacientes, familiares e integrantes
del Equipo, logrande un espacio ameno con musica, baile y grata
compaiiia.

= Taller de arte:

Con la colaboracion de la Dra. Claudia Rosolio, se recicla toda clase
de elementos, para dar lugar a la creatividad de pacientes,

familiares y Equipo.

Boletin Voluntarios

A partir de otono de 2008 el cuerpo de voluntarios del
hospital realiza un boletin informativo en donde se publican notas
sobre el rol del voluntario, actividades, experiencias, reflexiones,
informacion sobre cursos o diferentes actividades, poesias y cuentos.

Es una publicacion trimestral que tiene como objetivo ser la
portavoz de las inquietudes y necesidades de los voluntarios de dicha
Unidad; ademas de estar informados sobre temas de interés como
cursos, seminarios, reuniones, etc. Asimismo, esta pensada como un
canal de encuentro con voluntarios de otras areas de la salud de
cualquier institucion.

Es gratuita y se subvenciona a través de las colaboraciones que
se reciben. Esta abierta a sugerencias, comentarios y criticas a
través de una direccion de correo electronico que dan a conocer en
sus primeras paginas.

En su primera tirada el boletin esta compuesto por 18 paginas
simple faz en papel blanco, fotocopiado a blanco y negro, con un
disefio basico en donde se combinan diferentes formatos de
recuadros de textos y fotos de la unidad y sus actividades.

Notas escritas por los diferentes miembros de la Unidad que se
enorgullecen de que esta publicacion hoy sea posible, como asi

también por los propios voluntarios que alzan sus voces detallando
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sus actividades, sensaciones, reflexiones. Algunos poemas y cuentos

también forman parte de sus paginas.

Si bien la publicacion resulta una forma de difusion de los
mismos, no logra profundizar todos los aspectos de la practica en siy
darla a conocer dentro de la comunidad.

La misma es una forma de comunicacion de una arista que
conforma esta disciplina, el cuerpo de voluntarios. Es un aporte
importante para su difusion, ya que da a conocer un aspecto de los
Cuidados Paliativos dentro de un publico objetivo muy importante,
debido a que es el voluntario quien se encuentra en constante

contacto con el paciente.
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Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital General de Agudos “Dr. Enrique Tornd”

El hospital posee dispositivo de salud

Estructura funcional de dispositivos de CP

Profesionales integrantes

El equipo cuenta con voluntariado

El dispositivo de CP participa del sistema de Residencia
Post-Basica en CP de la Secretaria de Salud de GCABA.

El dispositivo de CP posee sistema de concurrencia.

Otros recursos para pacientes con enfermedades
progresivas y amenazantes para la vida.

Tareas asistenciales realizadas con el dispositivo de
Cuidados Paliativos

Actividades de Formacion realizadas por el dispositivo
de CP

Viabilidad de implementar dispositivos de atencion
domiciliaria.
Respaldo de la Direccion a la Indicacion de opioides.

Elaboracion
opioides.

de presentaciones farmacologicas de

Otros modos de Provision de opioides.

Suministro de opioides.

Si

Grupo de trabajo denominado “ Unidad de CP”

Médicos clinicos, Médicos psiquiatras, enfermeros,
Psicologos, Trabajador social, terapista ocupacional,
Kinesidlogo, Farmacéuticos, Ministro de Fe, Psicologa
con funciones de Bioeticista rentada por la ONG,
talleristas ad hororem.

Si

S

Si

Servicio del dolor
Derivacion a dispositivos de CP de otras unidades.

Internacion propia: 4 camas, interconsulta en demas
salas de internacion del hospital, consultorios externos,
hospital de dia, abordaje de problematicas psicologicas
del paciente y su familia. Asistencia en duelo, talleres
(taller de tango, de arte, con animales), actividades
recreativas organizadas por el voluntariado (cafecito de
los lunes).

Cursos de postgrado en CP, cursos dirigidos a
profesionales a nivel intrahospitalario, cursos dirigidos
a la comunidad, Cursos de formacion para voluntariado.
Sede de Residencia Post-basica en CP de la Secretaria
de Salud del GCABA. Sede de rotacion de residentes de
otras especialidades y de pasantias para profesionales a
nivel nacional e internacional, participacion en
jornadas de simposios de la especialidad.

Si. Justificacion: “Decision institucional de favorecerlo,
condicionada a la posibilidad de asignacion de horas
profesionales y otros recursos para el proyecto”

Si

Clorhidrato de Morfina (solucion oral. Gel) Metadona
(Solucion oral), Oxicodona (Solucion oral), preparados
magistrales de Clorhidrato de Morfina y Oxicodona
inyectable.

Todos los pacientes asistidos sin cobertura social y sin
recursos economicos para adquirirlos en forma
particular.

Fuente: Politicas pUblicas y derechos. Propuesta para mejorar la calidad de vida de los enfermos terminales.

Defensoria del Pueblo de la Ciudad de Buenos Aires. 2007
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Hospital Nacional
“Dr. Baldomero
Sommer”

Los turnos se brindan en
el servicio por teléfono o
en forma personal
Teléfonos

(0237) 48- 40880 /
(02323) 44-0903 / 44-
0904 / 44-0905

Int: 251

Hospital Nacional “Dr. Baldomero Sommer”

La unidad de Cuidados Paliativos del hospital Nacional “Dr.
Baldomero Sommer” comenz6é a funcionar en enero de 2001. La
misma se genero a través de un Convenio (Resolucion del Ministerio
de Salud Publica de la Nacion y Accion Social 480 del 15/06/2000,
expediente 2002-4397/99-3) entre el Ministerio de Salud y Ambiente
de la Nacion y Programa Argentino de Medicina Paliativa- Fundacion
FEMEBA.

Su complejidad corresponde a Nivel 3 de Categorizacion, segln
Normas Nacionales de Organizacion y Funcionamiento en Cuidados
Paliativos: Equipo Completo Especializado.”

Actualmente conforman su Equipo cinco médicos, (una
Psiquiatra), una psicologa, doce enfermeras, una voluntaria, un
Sacerdote, una Farmacéutica, una secretaria y dos encargados de
mantenimiento. Cuenta con servicio de Asistencia Social,
Rehabilitacion- Kinesiologia y Nutricion.

Posee un area de internacion propia, con ocho camas, que
comenzo a funcionar en 2002: (2002: 4 camas / 2003: 6 camas/
2004-2006: 8 camas/ 2007: 9 camas/ 2008: 8 camas). La misma se
lleva a cabo cuando el paciente sufre una enfermedad incurable
avanzada y sintomas sin control o por una claudicacion familiar en el
cuidado del paciente e incapacidad fisica y practica de realizar en el
domicilio su atencion en el periodo final.

La atencion en domicilio se produce cuando la condicion
clinica del paciente es grave o existe una imposibilidad econdmica
para concurrir a consultorio. La frecuencia de las visitas esta
determinada por la condicion clinica y la disponibilidad de vehiculo.

La Unidad cuenta ademas con consultorio clinico y hospital de

dia funcionando de lunes a viernes. Entre sus actividades se realiza

2 Ver en anexo: Legislacién Vigente sobre Cuidados Paliativos. Norma de Organizacion y Funcionamiento en Cuidados Paliativos
RESOLUCION 643/2000 del Ministerio de Salud. Bs. As., 8/8/2000
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atenciéon psicologica tres veces por semana, Reunion Familiar,
consulta telefdnica las 24 horas del dia.

La Unidad cuenta ademas con actividades de asistencia,
docencia e investigacion.

El area de concurrencia del hospital es de 750.000 habitantes
con 2.200 - 3.000 pacientes por aino, de los cuales sélo el 10% accede
a Cuidados Paliativos.

La procedencia de quienes asisten es de diferentes partidos
aledafos, entre ellos se encuentran: Moreno - Gral. Rodriguez -
Lujan - Pilar -Mercedes - Merlo - San Nicolas - Suipacha - Ramallo -
Escobar - J.C.Paz - Las Heras - Marcos Paz - Ituzaing6 - Carmen de
Areco - San Andrés de Giles.

El 96% de los pacientes son oncologicos, con un promedio de
edad de 60 afos que, en la mayoria de los casos (80%), no poseen
una cobertura social.
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Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional Dr. Baldomero Sommer

El hospital posee dispositivo de salud

Estructura funcional de dispositivos de CP

Profesionales integrantes

El equipo cuenta con voluntariado

El dispositivo de CP participa del sistema de Residencia
Post-Basica en CP de la Secretaria de Salud de GCABA.

El dispositivo de CP posee sistema de concurrencia.

Otros recursos para pacientes con enfermedades
progresivas y amenazantes para la vida.

Tareas asistenciales realizadas con el dispositivo de
Cuidados Paliativos

Actividades de Formacion realizadas por el dispositivo
de CP

Viabilidad de implementar dispositivos de atencion
domiciliaria.

Respaldo de la Direccion a la Indicacion de opioides.

Elaboracion farmacologicas de

opioides.

de presentaciones

Otros modos de Provision de opioides.

Suministro de opioides.

Si

Servicio de Cuidados Paliativos

Cuatro médicos clinicos especializados en CP, un
médico psiquiatra, doce enfermeros, una voluntaria,
un personal administrativo, un personal de
mantenimiento.

Si

No

No. Tiene rotantes.

No.

Internacion, ambulatorio, hospital de dia, consulta
telefonica, atencion domiciliaria (esporadica).

Cursos de voluntariado, enfermeria, rotaciones locales
e internacionales.

Si.

Si.

No.

A través de droguerias y farmacias.

Si
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Hospital Municipal
“Prof. Dr.
Bernardo A.
Houssay”

Hipdlito Yrigoyen 1757
Turnos:
0800-555-TURNOS
(88766)

Lunes a viernes de
8,00hs a 18,00hs.

Hospital Municipal

“Prof. Dr. Bernardo A. Houssay”

La Unidad comenzd a trabajar en junio de 2004 con la sola
presencia de Nicolas Dawidovickz, hoy Jefe de la Unidad. A los ocho
meses logro la incorporacion de otra médica. Hoy cuenta con recursos
tanto humanos como materiales bastante limitados trabajando en la
actualidad en dos consultorios, cuatro médicos y dos psicologas (una
de ellas ad honorem). En caso de necesitarlo se pide contribucion al
kinesidlogo y la asistente social del hospital.

El Equipo se relne los dias miércoles a partir de las 10hs
durante dos horas y media para analizar los diferentes pacientes, su
historia clinica y se toman entre todos las decisiones con respecto a
cada caso.

A pesar de los pocos recursos, la Unidad tiene una gran
concurrencia, ya que entre 20/30 personas se convierten en
pacientes nuevos por mes, lo que genera una deficiencia en la
atencion, teniendo que disminuir los tiempos de la misma,
abordando soélo algunas de las diferentes aristas del dolor. Por lo
tanto, se suele dejar para momentos de menor concurrencia una
consulta en donde se realiza un completo recorrido por los
diferentes aspectos de la vida del paciente, que tiene una duracion
aproximada de una hora.

Dicha Unidad es la Unica del Programa que no cuenta con
internacion propia, sino que se utilizan las camas del sector de
clinica médica o del area que corresponda con la patologia del
paciente.

Por su parte, la atencion en domicilios es escasa, contando
con algunos casos asilados y seleccionados cuando se considera que
la estructura familiar - en relacion a lo material, social, psicoldgico,

intelectual - esta preparada para la contencion y atencion del
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enfermo. Estas visitas se realizan con los recursos materiales de los
médicos.

Se trabaja con pacientes en su mayoria oncologicos (98%), sin
embargo existen también pacientes con HIV, demencia, problemas
cardiologicos que también son tratados por el Equipo médico.

En 2008 la Unidad recibe el nombramiento formal como Unidad
de Cuidados Paliativos y son incluidos dentro del Programa de
Medicina Paliativa de la Fundaciéon Femeba.

Todo el Equipo médico que conforma dicha Unidad fue formado
en el Hospital de Agudos “Dr. Enrique Torn(” y parte del personal
comparte su trabajo en la sede del Hospital Nacional “Dr. Baldomero
Sommer” de General Rodriguez.

El trabajo con la familia toma un rol fundamental, como se
aprecia también en el resto de las Unidades, trabajando con el
concepto de unidad de tratamiento. Desde las primeras consultas se
indaga sobre la composicion familiar, las relaciones, sus recursos y
antecedentes. También se trabaja con ellas en la formacion para el
cuidado de enfermo, qué deben hacer y qué no. Se realizan
reuniones familiares para trasmitir informacion o para resolver
problemas y se les ofrece atencion psicoldgica, en caso de ser

necesario.
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Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo A. Houssay”

El hospital posee dispositivo de salud

Estructura funcional de dispositivos de CP

Profesionales integrantes

El equipo cuenta con voluntariado

El dispositivo de CP participa del sistema de Residencia
Post-Basica en CP de la Secretaria de Salud de GCABA.

El dispositivo de CP posee sistema de concurrencia.

Otros recursos para pacientes con enfermedades
progresivas y amenazantes para la vida.

Tareas asistenciales realizadas con el dispositivo de
Cuidados Paliativos

Actividades de Formacion realizadas por el dispositivo
de CP

Viabilidad de implementar dispositivos de atencion
domiciliaria.

Respaldo de la Direccion a la Indicacion de opioides.
Elaboracion de presentaciones farmacoldgicas de
opioides.

Otros modos de Provision de opioides.

Suministro de opioides.

Si

Unidad de Cuidados Paliativos

Cuatro médicos, dos psicologos, una psicologa ad
honorem. Un kinesiologo del hospital.

No.

No.

Si, en forma ocasional

Unidad de dolor cronico y derivaciones a otras UCP.
Concurrencias espontaneas y programadas. Todos los
pacientes cuentan con el teléfono celular de uno de los
pacientes. Consultas en domicilio e internacion en

camas de clinica médica.

Cursos de enfermeria, residentes, clases a alumnos de
medicina.

Existe un proyecto para su implementacion.

Si.

Si.
No.

No.
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“Trabajo la adaptacion a la
pérdida progresiva devolviendo
autonomias desde otras
miradas que no son solamente
la accion. Se trabaja desde
cosas muy simples: hay
pacientes que no pueden salir a
hacer las compras pero siguen
siendo los gestores de la lista
de compras de su casa. Eso
devuelve un lugar,
manteniendo el lugar,
resignifica u modo de ser
sujetos.

Aprender en momentos tan
dificiles también habla de una
capacidad de las personas,
capacidad de aprender e
introducir cambios en la vida lo

hace un sujeto activo”.

Ma. Eugenia Caglio
Terapista Ocupacional
UCP - Hosp. Tornu

¢{Cémo se trabaja desde las diferentes areas?

La Terapia Ocupacional se dedica a la rehabilitacion funcional
del paciente abordando los déficits en los componentes motores,
cognitivos, sensoperceptivos

y psicosociales que afectan el

desempeio funcional de un individuo en las areas de

automantenimiento (alimentacion, vestido, higiene), y las que
involucran a terceros (manejo de via publica, cuidados de los nifios),
las de productividad (horas laborales remuneradas o voluntarias) y
de esparcimiento (comprenden a las actividades de placer). El
objetivo es poder lograr una redefinicion de las tareas, una
reutilizacion de las habilidades motrices y poder alcanzar una
actitud positiva hacia las capacidades que posee en el momento que
esta atravesando la enfermedad.

Es tratar de mantener las actividades o redisenarlas, desde las
limitaciones que se contrajeron a partir de la enfermedad,
trabajando sobre la autonomia no solo desde una mirada fisica, sino
pensando en la posibilidad de recuperar la accion a través de la
toma de decisiones y no desde su ejecucion o viceversa.

Se trata con el paciente teniendo una mirada amplia y
completa, interviniendo desde lo motor, psicologico, neurologico,
etc.

Para realizar su trabajo el terapista lleva adelante un analisis
de las destrezas y habilidades que estan en déficit,—analiza la
demanda de dicha actividad y trabaja desglosando la actividad en
etapas, trabajando en forma directa sobre el paciente o indirecta
sobre su entorno (Ej: arquitectura del lugar, generando medidas de
confort).

Las tareas se desarrollan en las diferentes modalidades con las

que cuenta la unidad: hospital de dia, interaccion o domicilio.
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“La psicologia en CP
tiene que ver con la
asistencia a los aspectos
emocionales, psico-
sociales y espirituales
del paciente (...). Estd
localizada en la
situacion de crisis que
estd pasando la persona,
es una crisis vital y el
afrontar la muerte como
nuestra ultima crisis
vital. (...) Se trabaja con
la familia, una
preparacion para la
pérdida posible.”

Noemi Diaz - Jefa del area de

Psicologia del Hospital “Dr.

Enrique Tornd”

La psicologia, formando parte de equipos interdisciplinarios, es
un pilar basico para aliviar el sufrimiento en la atencion sanitaria de
las ultimas fases de la vida, y para mejorar la calidad de vida de
personas con cancer y sus familiares.

El psicologo en Cuidados Paliativos trabaja, al igual que el
resto de los profesionales, con el concepto de unidad de
tratamiento, abocandose al trabajo tanto con el paciente como con
su nicleo familiar, atendiendo los aspectos emocionales, sociales,
psicoldgicos y espirituales del sujeto.

Se trabaja con pacientes que estan recibiendo el tratamiento y
sus familiares, como con aquellos sujetos que estan atravesando la
instancia de duelo (pérdida del ser querido).

Desde el primer contacto con el paciente comienza un proceso
de indagacion sobre él y su entorno -familia-, importante para poder
comprender ante qué situacion nos enfrentamos. En dichos
encuentros se detectan familiares en riesgo o determinadas
situaciones que le dan el criterio de vulnerabilidad al paciente. El
poder conocer el nlcleo familiar también ayuda en la evaluacion del
paciente, conocer sus necesidades y detectar la capacidad del grupo
familiar de contenerlo y hacerse cargo del mismo acompanandolo en
este proceso.

La asistencia psicoldgica no se da en forma estricta en todos los
pacientes y no se considera necesaria en todos los casos. Si es un
buen acompaifamiento dentro de la practica. Se registran casos
donde la terapia no tiene como objetivo al paciente sino a su
entorno familiar, que se enfrenta a una situacion desorganizadora de
sus vidas, desconocida en ocasiones, que puede generar
incertidumbre y tristeza. Realizar el duelo es un proceso que, para
algunos, requiere de la ayuda de un profesional para poder
elaborarlo de manera efectiva: son parte de este proceso las

experiencias anteriores, temores y angustias.
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La terapia que se realiza esta enfocada en la situacion de crisis
que esta atravesando el paciente, intentando afrontar lo mejor
posible la muerte. Si bien se tratan situaciones de las cuales el
paciente necesita dialogar, la terapia en Cuidados Paliativos esta
centrada en la situacion particular del enfermo, realizando un
balance de la vida, la necesidad de expresar afectos, las cosas
pendientes, seleccionar lo prioritario y cerrar algunas cuestiones.

Asimismo aparece una cuestionamiento espiritual en donde se
detectan preguntas tales como: ;qué va a pasar conmigo?, ;qué
queda de mi?, ;qué dejo a los que me aman?

En el caso especifico de la Unidad del Hospital Tornu, la
Psicologa realiza una reunion semanal con el Equipo, que es tomada
Como un espacio para compartir sentimientos, miedos e inquietudes

del cuidador.

La enfermeria dentro de los Cuidados Paliativos tiene un rol
fundamental, ya que es quien se encarga del cuidado del paciente
en todo momento. En las tres Unidades relevadas hay enfermeros
que se ocupan del cuidado del paciente en turnos rotativos.

En los hospitales Hospital Gral. de Agudos Dr. Enrique Tornu y
el Hospital Nacional Dr. Baldomero Sommer, es el equipo de
enfermeros el Unico encargado de la atencion de los pacientes
durante todo el dia, debido que al contar con internacion se necesita
su participaciéon constante. Por su parte, en el Hospital Municipal
“Prof. Dr. Bernardo A. Houssay” solo se encargan de la atencion en
consultorio, o en caso de realizarse en el domicilio, ya que dicha
Unidad no posee internacion propia.

El cuerpo de enfermeros recibe entrenamiento tanto para el

cuidado del paciente como para la contencién del grupo familiar.
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“Las personas vienen con
ganas, voluntad pero eso
no alcanza, hay que

entregarse”

Estela Jaime
Coordinadora de voluntarios
UCP - Hosp. Tornu

La unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Sommer cuenta
con equipamiento de internacion para el enfermo y capacidad para
albergar al nucleo familiar, por lo cual la enfermera es quien realiza
un acompafnamiento continuo del paciente y un trabajo de
contencion con su familia.

La Ley de enfermeria no contempla el trabajo dentro de las
unidades de Cuidados Paliativos, pero si el cuidado de pacientes
oncoldgicos. En ella se enuncia que el trabajo debe ser en turnos de
seis horas, en los que cada enfermera puede tener un maximo de

cuatro a seis pacientes a su cuidado.

Dentro de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital “Dr.
Enrique Tornd” el voluntario realiza un curso de tres meses de
duracion, en el cual se explica qué son los Cuidados Paliativos, se los
selecciona a partir de sus aptitudes, se realizan charlas con
profesionales, se les realiza una entrevista psicologica para detectar
duelos no resueltos (porque algunos de ellos son familiares de
anteriores pacientes del servicio), y desarrollan las tareas que
competen a un voluntario.

A partir de la segunda clase, el voluntario en formacion ya se
encuentra trabajando en el campo. Esto se debe a que el
voluntariado en Cuidados Paliativos es una tarea que puede implicar
o no el contacto directo y la ayuda a pacientes con enfermedades
terminales, en permanente contacto con la muerte.

Los voluntarios ayudan en tareas de acompanamiento al
paciente, su evaluacion y la del grupo familiar, realizacion de tareas
administrativas y actividades en domicilio.

Los que no tratan con pacientes, realizan tareas de relaciones
publicas, generacion de fondos para la compra de suministros y

organizan eventos.
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El Equipo de Bioética esta conformado por todos los
componentes de la Unidad, con la direccion de la Lic. Gisela Farias,
Psicologa especializada y Doctorada en Bioética.

Cuando surge algun caso de un paciente en donde lo ético entra
en juego en relacion a las decisiones a tomar por el Equipo Médico, se
comenta el caso en la reunion de Equipo y se revisa
pormenorizadamente el hecho. Se examina como se ha actuado hasta
el momento, casos similares anteriores y se tiene en cuenta la
decision del paciente o si este la ha dejado de manifiesto, en caso de
imposibilidad de hacerlo por sus propios medios.

Se realiza un comentario de la situacion y se ven cuales son los
caminos posibles. El dilema se resuelve teniendo en cuenta las
creencias del paciente y la posibilidad de éxito de la intervencion
médica, como también si los beneficios seran mayores que los

perjuicios.
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Legislacion vigente sobre Cuidados Paliativos

En este apartado se hara un analisis de la Legislacion vigente que concierne a la

Provincia de Buenos Aires y Ciudad Autonoma de Buenos Aires, que sirve como marco al

Programa de Cuidados Paliativos de la Fundacién Femeba, por lo cual se abordara la

Legislacion de las provincias dentro de los anexos.

La publicacion no esta pensada para ser distribuida por las demas provincias, por lo

cual se considera apropiado enfocar en la Legislacion que incumbe a nuestro publico

objetivo.

La finalidad de este apartado es dar a conocer la Legislacion que en la actualidad

avala la realizacion de los Cuidados Paliativos y su inclusion dentro del sistema sanitario.

La OMS plantea en sus
Programas Nacionales de
Control del Cancer, la
incorporacion de los
Cuidados Paliativos a las
politicas de la salud
publica como una

necesidad prioritaria.

En la actualidad el patron de mortalidad de ta Argentina tiene un
peso dominante de enfermedades cronico degenerativo. Esto hace
que debamos prestar atencion a otros tipos de formas de ver al
enfermo, otros modelos de salud centrados mas en los cuidados y
con un enfoque destinado a la supresion del dolor, garantizando una
mejor calidad de vida en pacientes con enfermedades progresivas
limitantes de la vida.

En base a ellos nos proponemos observar la Legislacion vigente
que rige en nuestro pais a favor de los Cuidados Paliativos:

Si bien existe Legislacion vigente sobre la practica, ésta no
presenta la difusion suficiente, lo que podria generar el no acceso de
quienes lo necesitan a un derecho que esta marcado por la Ley. El
contexto en el que estamos inmersos y el tratamiento que se le da a
la muerte, hacen que lograr que se cumpla no sea tarea facil.

Algunas de las dificultades inherentes de los tratamientos
paliativos son la medicalizacion e institucionalizacion de la muerte,
la inflexibilidad de las practicas hospitalarias, escasa existencia de
materiales formativos e informativos, la dificultad de reconocer el
sufrimiento del nlcleo paciente/familia y falta de una psicologia que
acompane al momento del tratamiento.
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Norma de Organizacion y Funcionamiento en Cuidados
Paliativos. RESOLUCION 643/2000 del Ministerio de Salud.
Bs. As., 8/8/2000

La norma de organizacion y funcionamiento en Cuidados
Paliativos define a los Cuidados Paliativos desde la concepcion
brindada de la organizacion mundial de la salud, dando a conocer su
definicion y objetivos. Asimismo da a conocer la categorizacion por
niveles segun riesgo del paciente.

En Cuidados Paliativos el ingreso de los pacientes los distintos
niveles de atencion se realizaran en funcion de las necesidades de
la Unidad de Tratamiento.

En Cuidados Paliativos el nivel de riesgo esta basado en el grado de
sufrimiento o de deterioro de la calidad de vida en relacion a la
patologia padecida y no a la probabilidad de morir.

La complejidad clinica o el nivel de riesgo de un paciente y su
familia o entorno afectivo puede cambiar notablemente en los
distintos momentos evolutivos dé la enfermedad, determinando la
necesidad de atenderse en distintos niveles de riesgo. La
flexibilidad del sistema debe favorecer la resolucion de los
problemas, necesidades y la provision de cuidados adaptados a esos
distintos niveles de riesgo.

El mayor riesgo de un paciente o de su familia, en cualquiera de las
areas (fisica, psicologica, social o espiritual) hace que esté
recomendado un determinado nivel aunque en las otras el nivel sea
menor.

La continuidad de cuidados se debe promover con una facil
transferencia de un nivel a otro, disponiendo de mecanismos de
referencia y contra-referencia explicitos. El objetivo es que los
distintos niveles de atencion funcionen en red, con una buena
comunicacion entre los mismos.

El nivel | comprende a pacientes con diagnostico de enfermedad
avanzada, progresiva, incurable y potencialmente mortal acorto o
mediano plazo con uno o mas sintomas fisicos, psicologicos, sociales
y/o espirituales con diferentes grados de sufrimiento, en algunos
casos severo, pero controlables con los recursos disponibles en
dicho nivel.

El Nivel Il se trata de pacientes en etapa paliativa con problemas
médicos, psicologicos, sociales o espirituales de mayor nivel de
riesgo que no puedan manejarse en el nivel I. Por ultimo el nivel IlI
trata de pacientes en etapa paliativa con problemas médicos,
psicologicos, sociales o espirituales de mayor nivel de riesgo que no
puedan manejarse en el nivel | ni ll.

Se detalla para cada nivel las implicaciones del area médica,
enfermeria, psicologica y trabajo social. Asimismo se explicitan los

recursos humanos y materiales necesarios para su funcionamiento

Organizacion y
Funcionamiento en Cuidados
RESOLUCION 643/2000 del

Salud enumera los objetivos generales de los

La Norma de
Paliativos

Ministerio de

Cuidados Paliativos:

1. Deteccion y evaluacion de las necesidades
fisicas, psicologicas, sociales, espirituales de
las personas con enfermedad avanzada,
progresiva a pesar de los tratamientos
instituidos, incurable vy potencialmente
mortal a corto o mediano plazo.

2. Promocion e implementacion de
estrategias interdisciplinarias de cuidado del
paciente y su familia destinados a
proporcionar bienestar y calidad de vida
hasta final de la vida.

3. Establecimiento @ de  tratamientos
farmacologicos y no  farmacologicos

destinados a brindar alivio del dolor y/o

cualquier otro sintoma que produzca
sufrimiento al paciente.

4. Implementacion de planes para el
adecuado  acompahamiento y  apoyo

emocional del paciente y su familia; durante
el curso de la etapa paliativa de la
enfermedad.

5. Disponibilidad de ambitos o sistemas de
soporte para brindar seguimiento de duelo a
la familia y/o entorno significativo que lo

requiera luego de la muerte del paciente.
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Ley 12.347

La ley 12.347 sancionada en la ciudad de La Plata en
diciembre de 1999 por el Senado y Camara de Diputados de la
Provincia de Buenos Aires, dictamina la creacion en el ambito del
Misterio de Salud de la Provincia de Buenos Aires la "Comision
Provincial de Cuidados Paliativos" conformada por representantes del
Ministerio de Salud, la Universidad Nacional de La Plata, el Colegio de
Médicos de la Provincia de Buenos Aires y la Federacion Médica de la
Provincia de Buenos Aires FEMEBA. Esta tiene el objeto de analizar y
proponer los lineamientos para el desarrollo de programas
provinciales para el cuidado integral de pacientes hospitalizados y
ambulatorios que no responden a los tratamientos curativos.

La Comision tendra las siguientes atribuciones:

a) Proponer Programas de Cuidados Paliativos y definir los estandares
de eficacia y eficiencia que permitan la autoevaluacion y la valuacion
externa de los mismos.

b) Promover la ensefanza universitaria de los Cuidados Paliativos
tanto en el pre como en el postgrado de los profesionales de la salud.
c) Proponer planes de informacion masiva a los fines de instruir a la
poblacion de la existencia de los Cuidados Paliativos propendiendo al
incremento de la demanda.

d) Proponer planes para obtener la maxima cobertura de pacientes en
el territorio provincial propiciando la formacion y entrenamiento de

equipos interdisciplinarios de Cuidados Paliativos.

6. Promocion de sistemas de deteccion vy
prevencion de secuelas en la familia y/o en
el entorno significativo.

7. Organizacion y ejecucion de medidas de
prevencion de sintomas de agotamiento en
los cuidadores profesionales o no
profesionales.

8. Promocion de conductas de respeto y
fortalecimiento de la autonomia del
paciente y familia.

9. Organizacion de  estrategias de
tratamiento para los equipos asistenciales
sintomas de

ante la presencia de

agotamiento en sus miembros.

En ella se dan a conocer los puntos que
en 1996 la OMS considera relevantes para la
concrecion de dichos objetivos.

« Politicas nacionales o estatales favorables
al alivio del dolor del cancer mediante apoyo
oficial a las actividades de educacion vy
disponibilidad de farmacos;

 Programas educativos dirigidos al publico,
al personal de salud, a las autoridades de
reglamentacion, etc.;

 Reforma de leyes y reglamentos para
mejorar la disponibilidad de farmacos,
especialmente de analgésicos opioides;

» Mejora de la prescripcion, la distribucion,
el despacho y la administracion de
medicamentos;

« Politicas de gobierno: normas nacionales o
estatales que destaquen la necesidad de
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DECRETO 357/2007 -
12.347 - Fragmento

REGLAMENTACION DE LA LEY N°

Articulo 3°. La Comision podra:

1) Aconsejar sobre la posibilidad de celebrar convenios, conforme a
las necesidades emergentes durante la actividad, con universidades
publicas y privadas y otras asociaciones de prestigio nacional e
internacional para disenar las estrategias asistenciales y docentes de
Cuidados Paliativos que utilizaran los profesionales que desarrollan
esta disciplina.

2) Promover el desarrollo de cursos de capitacion presenciales y a
distancia para agentes de salud de los diferentes organismos oficiales
descentralizados (por Regiones Sanitarias, por localidades, etc.). Estos
cursos se ofreceran a cada una de las profesiones que tendran
participacion directa y activa en los Cuidados Paliativos.

3) Formular programas de capacitacion a través de Pasantias o
Residencias, en los hospitales cabeceras, y también desarrollara
acuerdos con las Areas de Docencia del Ministerio de Salud para que
los diferentes profesionales en formacion tengan un periodo de
trabajo en terreno en servicios reconocidos de Cuidados Paliativos.

4) Promover la implementacion de una Red Provincial de Cuidados
Paliativos (RPCP), que tendra como objetivos generales:

a.- Implementar equipos de Cuidados Paliativos y coordinar sus
actividades en los diferentes niveles asistenciales (domicilio vy
Hospitales Provinciales y Municipales de la Provincia de Buenos Aires)
para asegurar continuidad de tratamiento cuando el paciente cambia
de lugar de asistencia.

b.- Potenciar el rol de la atencion primaria en la deteccion de casos y
en la asistencia de situaciones simples.

c.- Mejorar la formacion basica de los Cuidados Paliativos de los

profesionales sanitarios del area.

El decreto 357 del ano 2007 logra reglamentar la ley 12.347,
fijando pautas especificas para el funcionamiento de dicha
norma en relacion a los plazos y tiempos de la Comision de

Cuidados Paliativos, también le otorga la potestad para
celebrar convenios con otras instituciones, la formulacion de
programas de capacitacion a través de figuras tales como
pasantias o residencias médicas, y promueve la
implementacion de una Red Provincial de Cuidados Paliativos
para implementar y coordinar actividades para asegurar la
continuidad de los pacientes que cambian el lugar de su
tratamiento. Ademas le otorga una fundamental importancia al

rol de la atencion primaria en la deteccion de casos

aliviar el dolor créonico en el cancer, y

promover e implementar los Cuidados

Paliativos.

Para poder lograr dichos requisitos es
necesario comenzar por concienciar a la
la existencia de esta

poblacion sobre

practica 'y los beneficios de su
implementacion para el paciente. Se hace
necesario lograr la comunicacién con la
sociedad en general para informar de la
existencia de la misma, que sei bien logra
tener mas desarrollo en el pais, aun es
escaso. Desde dicho punto se parte con la
generacion de la publicacién como medio de
comunicacion y llegada al publico.

Desde las diferentes leyes se promueve
la generacion de espacios de informacion
la practica, con el

sobre objetivo de

acrecentar la demanda, la ensenanza

universitaria de los Cuidados Paliativos,
apoyo emocional del paciente y su familia
durante la enfermedad, propiciando
estrategias interdisciplinarias de cuidado del
paciente y su familia, destinadas a
proporcionar bienestar y calidad de vida
hasta final de la misma.

En Argentina, las Universidades no

cuentan con catedras abocadas a los
Cuidados Paliativos en donde poder entender
como funciona esta practica y lograr un
tratamiento

integral del paciente.

Entenderlo, poder escucharlo - a él y a su
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Defensoria del Pueblo de la Ciudad de Buenos Aires

RESOLUCION N° 1230/07

Menciona la Ley Basica de Salud, n° 153, art. 4°, que enumera los
derechos de todas las personas en su relacion con el sistema de salud

“

y con los servicios de atencion: “...a) El respeto a la personalidad,

dignidad e identidad individual y cultural... |) En el caso de

”

enfermedades terminales...”, el derecho de las personas a recibir
“...atencion que preserve la mejor calidad de vida hasta su
fallecimiento...”.

En el art. 20° de la misma ley al referirse al segundo nivel de

‘

atencion lo define como aquel que “...comprende todas las
acciones y servicios de atencion ambulatoria especializada y
aquellas que requieran internacion”.

Y senala en el art. 21°, inc. e: “Desarrollar nuevas modalidades de
atencion no basadas exclusivamente en la cama hospitalaria,
tales como la cirugia ambulatoria, la internacion domiciliaria y el
hospital de dia”.

Si bien no se menciona especificamente a los Cuidados Paliativos, el
conjunto de ambas legislaciones garantiza el derecho a recibir
asistencia paliativa y acceso a la medicacion necesaria para el control
enfermedades

sintomatico por parte de la poblacion con

amenazantes para la vida

También consigna que la necesidad de garantizar la atencion en salud
con un enfoque en Cuidados Paliativos también esta estrechamente
ligado a la aplicacion de la Ley n° 864 de la Ciudad Autéonoma de
Buenos Aires que dispone en su art. 1°: “En todas las residencias de
adultos mayores dependientes del Gobierno de la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires funcionara un servicio de atencion
especial para las personas alli alojadas que desarrollen
patologias que dificulten su integracion social con los demds
residentes, y que por sus caracteristicas no requieran de

internacion en un efector de salud”.

Ley Basica de Salud n° 153 de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Cap. 2,
art. 4°, inc. |, 1999.

familia -, contenerlo y enfocar su cuidado
ampliando el espectro de los parametros a
visualizar.

Las normas de Organizacion vy
Funcionamiento de Cuidados Paliativos del
Ministerio de Salud de la Nacion han sido
incorporadas al Programa Nacional de
Garantia de Calidad de Atencion Médica,
sancionado en 1997.

Dicho programa tiene como objetivo
“normalizar las actividades vinculadas con el
accionar sanitario, con el fin de asegurar la
calidad de los servicios y de las prestaciones
que se brindan a la poblacién y proponer las

medidas necesarias para garantizar la

calidad de los mismos”?.

De este modo, la Legislacion Nacional
no solo establece la necesidad de incorporar
los Cuidados Paliativos en el marco de las
politicas de salud del Gobierno, sino también
estipula los parametros de calidad que esta

modalidad asistencial debe cumplir.

Una correcta organizacion asistencial
en Cuidados Paliativos requiere de una
categorizacion por niveles segin el riesgo
del paciente y sus necesidades de
tratamiento.

El nivel de riesgo esta basado en el

grado de sufrimiento o de deterioro de la

2 Programa Nacional de Garantia de Calidad de Atencion Médica
(decreto 1429/97), Art. 2
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1. Dentro del programa de Femeba no se trabaja con la categoria
de paciente terminal, lo que implicaria un corto plazo de vida (no
mayor a seis meses). Se trabaja con todos aquellos pacientes que
tienen una enfermedad que amenaza sus vidas, sin tener un tiempo
de vida asignado. Ademas se considera fundamental que el paciente
sea derivado en un estadio temprano de la enfermedad, para poder

realizar un trabajo en conjunto con su médico.

2. En el contexto de la ciudad auténoma de Buenos Aires no existe
legislacion especifica respecto de los Cuidados Paliativos. Cabe
mencionar sin embargo que la constitucion de la Ciudad estipula
que la ley Basica de Salud N° 153 establece, “en el caso de
enfermedades terminales”, el derecho de las personas a recibir
“atencion que preserve la mejor calidad de vida hasta su
fallecimiento”. En el articulo 20 de la misma ley, al referirse al
segundo nivel de atencion, lo define como aquel que “...comprende
todas las acciones y servicios de atencion ambulatoria especializada
y de aquellas que requieran internacion”, senalando en el articulo
21, inciso e: “Desarrollar nuevas modalidades de atencion no
basadas exclusivamente en la cama hospitalaria tales como la
cirugia ambulatoria, la internacion domiciliaria y el hospital de
dia”.

Si bien no se menciona especificamente a los Cuidados Paliativos, el
conjunto de ambas legislaciones garantiza el derecho a recibir
asistencia paliativa y acceso a la medicacion necesaria para el
control sintomatico por parte de la poblacion con enfermedades

amenazantes para la vida.

“Politicas publicas y derechos. Propuesta para mejorar la calidad de
vida de los enfermos Terminales.
Defensoria del Pueblo de la Ciudad de Buenos Aires. 2007”

calidad de vida en relacion a la patologia
padecida y no a la probabilidad de morir.

El objetivo es que los distintos niveles
de atencion funcionen en red, con una buena
comunicacioén entre los mismos.

Las derivaciones entre niveles se dan
cuando, por la complejidad de la situacion o
por la falta de

recursos (humanos,

materiales, institucionales, etc), no es

posible brindar una asistencia apropiada al

paciente 'y su familia; se realiza
interconsulta y/o derivacion de otras
especialidades o equipos de niveles

superiores.

Prestaciones médicas

Los Cuidados Paliativos se encuentran
dentro del Programa Obligatorio (PMO) del
Ministerio de Salud de la Nacion, en donde se
los define como “la asistencia activa y total
de los pacientes por un equipo
multidisciplinario, cuando las expectativas
de vida del paciente no superan el lapso de
seis meses, por no responder al tratamiento
curativo que le fue impuesto”.

El programa fija como objetivo de la
practica asistencial el control del dolor y
sintomas que determinan el sufrimiento de

los pacientes y su nlcleo familiar y establece

" Ver Norma de Organizacién y Funcionamiento en Cuidados
Paliativos RESOLUCION 643/2000 del Ministerio de Salud. Bs.
As., 8/8/2000
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“Los Cuidados Paliativos han sido incluidos en el Programa
Médico Obligatorio (PMO) del Ministerio de Salud de la Nacion,
entendidos como “la asistencia activa y total de los pacientes por
un equipo multidisciplinario, cuando la expectativa de vida del
paciente no supera el lapso de 12 meses, por no responder al
tratamiento curativo que le fue impuesto”. El programa fija como
objetivos de esta modalidad asistencial el control del dolor y
demds sintomas que determinan el sufrimiento de los pacientes y
sus familias, y establece que los Agentes del Seguro se encuentran
obligados a brindar las prestaciones estipuladas con un 100% de
cobertura. Agrega ademds que “los Agentes del Seguro deberdn
desarrollar programas que contemplen el derecho a una muerte
digna, buscando la desinstitucionalizacion de estos pacientes
cuando sea posible o su atencidon en centros que privilegien el
cuidado, el confort y la contencién del paciente y su familia”’.

Si bien el Programa ha sufrido en el 2001 una modificacion
que recibio el nombre de Programa Meédico Obligatorio de
Emergencia (PMOE), en el que se ha restringido la cobertura a una
expectativa de vida que no supere un lapso de 6 meses, los
lineamientos antes puntualizados conservan en lo demds su
vigencia y se extienden a la empresas de medicina prepaga a
través de la ley nacional N° 24.754, donde se explicita que “...las
empresas o entidades que presten servicios de medicina prepaga
deberdn cubrir como minimo, en sus planes de cobertura médico
asistencial, las mismas prestaciones obligatorias dispuestas para
las obras sociales...” .

La obligacion exigida a los prestadores de salud no
estatales (obras sociales y empresas de medicina prepaga) de
brindar alivio sintomdtico y wun abordaje psicosocial del
padecimiento asociado a las enfermedades que amenazan la vida,
mediante una modalidad que priorice la desinstucionalizacion de
los pacientes, constituye una medida tendiente a garantizar “la
equidad, universalidad y solidaridad para todos los beneficiarios
del Sistema del Seguro de Salud”', mientras que el Estado seria el
encargado de garantizar en forma directa estos mismos principios

entre la poblacion sin cobertura social ni privada.”

Defensoria del Pueblo de la Cuidad de Bueno Aires
Resolucion Programa Médico Obligatorio de Emergencia, Ministerio

de Salud Pdblica de la Nacion.

para las prestaciones médicas otorgar
prestaciones con un 100% de cobertura.

Asimismo define que “los agentes de
seguro deberdn desarrollar programas que
contemplen el derecho a una muerte digna,
buscando la desinstitucionalizacion de los
pacientes cuando sea posible o su atencion
en centros de privilegien el cuidado, el
confort y la contencion de paciente y su
familia”. »

En Argentina existen ciertas prepagas
que tiene dentro de su cobertura los
Cuidados Paliativos. El problema se da por la
no exposicion de los mismos dentro de sus
cartillas de servicios, en si, por la no difusion
de los mismos.

Segun Clara Cullen, Jefa de Enfermeria
de la Unidad de CP del hospital Dr. Enrique
Torn(, esto se debe a que existe un tabl del
enfermo terminal dentro de nuestra
sociedad. Aln no esta claro ni para el
profesional de la salud la existencia de los
CP, por lo cual, en menor grado, lo esta en

la comunidad.

' Resolucion 201/2002: Programa Médico Obligatorio del

Ministerio de Salud Plblica de la Nacién, Anexo I, punto 8.1
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"...Un mal como el cdncer
tiene una sola curacion: el
amor de amigos, familia y

sobre todo del equipo médico.
Lo lei en un libro y me
impactd: el unico érgano que
no toca el cdncer es el
corazon...".

Familiar de paciente de cancer.

Importancia del nucleo familiar

La familia es un factor importante dentro del proceso. La
misma debe, en cierto sentido, hacerse cargo del paciente. Cuando
los Cuidados Paliativos se hacen de forma domiciliaria es la familia
la encargada de brindarle los cuidados minimos que el paciente
necesita, ya que es necesario que esté a cargo de un cuidador.
Ademas, la familia debe estar de acuerdo con la intervencion. La
misma adquiere gran relevancia en el proceso de la enfermedad,
por su participacion en el cuidado del enfermo y en la toma de
decisiones. El enfermo es cada vez mas débil y es un claro
beneficio para el enfermo si se consigue que la familia intervenga
con él en la toma de decisiones.

Los mismos sintomas de la enfermedad hacen que el paciente
sea vulnerable, con un estado de animo inestable y en ocasiones la
enfermedad genera alteraciones en el paciente, en las que no se
encuentra posibilitado en la toma de decisiones. Es muy frecuente
la depresion, el delirio, alucinaciones, entre otras consecuencias
que hacen que se deba contar con el apoyo de un familiar. Ademas
que la aparicion no infrecuente de algunas complicaciones, provoca
situaciones de urgencia en las que hay que tomar decisiones con
gran rapidez.

Asimismo, es ocasiones el enfermo no esta informado, en su
totalidad, de la enfermedad que posee y cuales son las
consecuencias o posibles sintomas. Si bien las enfermedades como
el cancer tienen un claro crecimiento en el pais y son de vasto
conocimiento, siguen siendo un tema tablu en lo que implica la
comunicacion de su padecimiento al paciente.

Para saber si realmente cuentan con los medios para llevar al
paciente a su domicilio, se realiza una reunion con ellos, para
verificar su estado emocional, psicologico, el tiempo con el que
cuentan y sus posibilidades econdmicas, no porque el Equipo perciba
algiin monto en ese concepto, sino porque mantener un paciente en
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su casa tiene un costo elevado por los medicamentos, alimentacion
y accesorios con que se debe contar.

Los Cuidados Paliativos contindian durante el proceso de duelo
de los familiares, ofreciendo apoyo psicologico a los mismos vy
evaluando la derivacion psicologica en caso de ser necesaria, ya que
como se menciond, se plantea que la unidad de tratamiento es

tanto el paciente como su familia.
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Fase de diagramacion de

contenidos y disefio

Trabajo junto al Diseiador Grafico:
Brief de la publicacion
Justificacion del disefo:

Gama cromatica

Fotografias

Tamano y extension

Presupuesto

Evaluacion de proceso y resultados de la publicacion

“Para aprender a vivir bien,

primero hay que aprender a morir bien”

Socrates
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Brief de la publicacion

" Cliente
FEMEBA. Programa Argentino de Medicina Paliativa Fundacién
FEMEBA

] Material a desarrollar

Dos publicaciones sobre Cuidados Paliativos ancladas en el
Programa Argentino de Medicina Paliativa Fundacion FEMEBA,
tomando como campo de trabajo el “Hospital Dr. Enrique Tornu”
de Capital Federal, el “Hospital Nacional Dr. Baldomero Sommer”
de General Rodriguez y el “Hospital Municipal Prof. Dr. Bernardo A.
Houssay” de Vicente Lopez.

Publicacion 1: destinada a los profesionales de la salud, voluntarios y
estudiantes, con un caracter informativo sobre los Cuidados
Paliativos.

Publicacion 2: se encontrara la informacion necesaria que desea
obtener un paciente potencial para esta practica como asi también
sus familiares, con un lenguaje mas apropiado en relacion a la

situacion que estan atravesando.

. Contenido de las publicaciones.

Descripcion de la disciplina, su historia y desarrollo en la
Argentina. Contara ademas con el analisis de la Legislacion vigente,
la mirada de especialistas del area, la palabra de pacientes que
estén realizando el tratamiento, familiares y voluntarios que puedan

aportar datos interesantes desde su experiencia.

. ¢Cual es el objetivo de las publicaciones?
Dar a conocer y promover la practica de la Medicina de

Cuidados Paliativos, en general, y en nuestro pais, en las
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experiencias del Hospital Dr. Enrique Tornu, el Hospital Nacional
Baldomero Sommer y el Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo A.
Houssay”.

Asimismo se pretende que el destinatario se involucre e
interiorice con la tematica para lograr ampliar la concurrencia a la

realizacion de la misma.

= ¢{Qué mensaje se busca transmitir?

Publicacion 1: se parte de generar desde la comunicacion un
aporte al conocimiento de los Cuidados Paliativos. La publicacion
estd pensada como fuente de informacion sobre dicha practica y
como un incentivo para su realizacion.

Publicacion 2: se busca que el destinatario se involucre e
interese por los Cuidados Paliativos. Que se introduzca en lo que es
la practica y que ésta comience a ser vista como una nueva
posibilidad en el proceso de afrontar los uUltimos pasos de una

enfermedad terminal.

= ¢A quien le estamos hablando?

A pacientes y familiares, profesionales de la salud, voluntarios
y estudiantes. La publicacion esta destinada a adultos, sin sexo
definido, como asi tampoco a una clase social, sino que esta
apuntada a todas aquellas personas interesadas por la practica (con
conocimientos previos de la misma), o fuente primera de
informacion para aquellas personas que necesiten realizarse el

tratamiento.

L] Caracteristicas de la disciplina

Los Cuidados Paliativos son un area de la Medicina que trata a

los pacientes con enfermedad avanzada, incurable y progresiva, con
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prondstico de vida limitado, con el objetivo de mejorar la calidad
de vida.

Consisten en la asistencia total, activa y continuada de los
pacientes y sus familias por un equipo de profesionales
interdisciplinario, cuya meta fundamental es mejorar la calidad de
vida de los mismos, cubriendo las necesidades fisicas, psicologicas,
sociales y espirituales. Estan basados en el control de sintomas, el
soporte emocional y la comunicacion.

Se trabaja con un equipo interdisciplinario constituido por
médicos, psicdlogos, musico-terapeutas, enfermeros, asistentes

sociales, voluntarios, kinesidlogos, entre otras disciplinas.

. Caracteristicas de identidad visual

Al estar incluida dentro del Programa Argentino de Medicina
Paliativa Fundacion FEMEBA, es necesario mantener un linea visual
que identifiqué la publicacién con dichas entidades:

- Colores: azules, verdes
- Valores: blanco, negro, escala de grises.
- Inclusion de fotos de todas las Unidades: blanco y negro y color.

Se busca que la publicacion sea atrayente a nivel visual, para
que el destinatario se sienta atraido en la lectura no soélo por el
contenido verbal. La idea es jugar con lo visual y las imagenes, pero
siempre manteniendo la sobriedad que requiere una publicacion de
este tipo. El paciente y sus familiares deben sentirse atraidos a la

lectura de la publicacion tanto por su contenido verbal como visual.

. Caracteristicas estructurales
Publicacion 1:
v Tamafo A5.
v" Extension: 40 paginas aprox.
v Gama cromatica: Colores: Azul y verde. Valores.
v" Full-color.
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v" Tapa en ilustracion 250 grs., interior en obra 120 grs.

Publicacion 2:

v Tamafo A5.

Extension: 20 paginas aprox.

Gama cromatica: Colores: Azul y verde. Valores.

Full-color.

NRNEENEEN

Tapa en ilustracion 250 grs., interior en obra 120 grs.

Justificacion del Disefo

Al trabajar en el disefo de la publicacion se pensaron aspectos
que tienen que ver con la Institucion en la que enmarcamos el
trabajo, sus caracteristicas estéticas y sus objetivos, el publico
objetivo al que iba destinada y la tematica puntual de los Cuidados
Paliativos, pensada desde el area de la salud.

Si bien existen libertades de creacion, es importante tener en
cuenta caracteristicas visuales e identitarias de la Institucion que
nos ampara, en este caso puntual, la Federacion Médica de la
Provincia de Buenos Aires (FEMEBA), quien tiene en su composicion
visual una tipografia y gama cromatica que mantiene en todos sus
elementos comunicacionales.

La identidad visual son los rasgos visualmente reconocidos por
el receptor, que sirven como forma de identificar a la organizacion,
programa o proyecto. Tanto su composicion lingiistica, a través del
nombre, como su composicion visual, a través de los logotipos,
simbolos y la gama cromatica, hacen que la identidad visual sea un
estimulo recordatorio de la institucion.

La identidad visual cumple la funcion de identificar, diferenciar

y asociar dichas caracteristicas con la organizacion.
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Es importante la idea de utilizar los colores asociandolos
coherentemente al tipo de producto que se quiere hacer llegar, qué
se pretende comunicar, cuales son las sensaciones que pretendemos
lograr en el receptor. Todo ello es construido no sélo mediante la
palabra, sino mediante las imagenes y los colores. Por esa razon se
eligieron imagenes propias del lugar que pudieran trasmitir los
objetivos e imagen que se pretende instalar en el publico receptor
sobre los Cuidados Paliativos, como una practica calida, armoniosa,
que acompana el sufrimiento desde una concepcion mas humana.

Es necesario conocer el significado que cada sociedad le asigna
a los colores para poder obtener la reaccion mas acertada del
publico de lo que deseamos transmitir. Cada color tiene una
connotacion, que es un punto importante a tener en cuenta en el

momento de la eleccion de los mismos.

En relacion a la gama cromatica elegida esta compuesta por el
blanco, negro, gris, verde y azul en sus distintas tonalidades. Dicho
colores se seleccionaron, no sdlo por ser caracteristicos de FEMEBA,
sino por ser los colores mas apropiados para transmitir los valores
que se desean plasmar en la publicacion, como ser la calma, la
seriedad y la calidad.

El blanco transmite pureza, luz. Por su parte el color azul
transmite estabilidad, confianza, lealtad. Ambos estan asociados con
instituciones referentes a la salud, la curacion, el entendimiento, la
suavidad y la tranquilidad. El color verde acompana la sensacion de
estabilidad y resistencia y es recomendable utilizarlo asociado a
productos médicos o medicinas.

Si bien el negro puede en ocasiones estar asociado con la muerte
también estd asociado a la autoridad, y fortaleza, sin dejar de

vincularse con el prestigio y la seriedad.
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Fotografias

La inclusion de fotografias dentro de las publicaciones fue una
forma de poder transmitir desde otro recurso, ademas de la palabra,
la esencia de los Cuidados Paliativos. La imagen tiene una llegada
muy concreta, es fuerte y penetrante por lo que se consigue un
mensaje directo.

Las publicaciones son una herramienta para darlos a conocer y
promover su realizacion por lo que conocer los lugares en los que la
practica se lleva a cabo y sus protagonistas es una forma de estar
mas cerca.

Asimismo la fotografia es un recurso que dota a las
publicaciones de un atractivo que las palabras no logran alcanzar y

eso hace que tengo mas impacto en el receptor.

Tamafo y extension

El objetivo de las publicaciones es poder incorporar en un
material de consumo toda la informacion con la que se contaba,
partiendo de pensar que los Cuidados Paliativos son una practica que
debia contarse desde varios aspectos. Eso nos llevo a definir la
extension de ambas publicaciones donde se pudiera volcar todo lo
necesario para cumplir con el objetivo deseado: en ella debiamos
poder explicar en qué consisten los Cuidados Paliativos, incorporar la
voz de sus diferentes protagonistas, dar a conocer la Legislacion, las
Unidades en las que se lleva a cabo, entre otras cuestiones.

Asimismo, se debia pensar en una extension que resulte
atractiva para la lectura y que invite a la misma. Es importante
entender que la persona decide adentrarse en el libro, o no, desde
su primer acercamiento al mismo: tanto la extension como la
diagramacion visual pueden resultar un elemento de atraccion o

rechazo.
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La publicacion 1 tendra una extension mas amplia para poder
abarcar toda la informacion necesaria para que la comunidad
relacionada al ambito de la salud pueda conocer la practica de los
Cuidados Paliativos.

La publicacion 2 resultara de menor extension, porque la
situacion por la que se encuentran atravesando tanto el paciente
como los familiares requiere que sea algo mas corto y directo. A
través del trabajo de campo se visualizd que la mayoria de los
pacientes se encuentra en un estado critico, por lo que se considerd
gue no estan en condiciones de poder lograr una concentracion como

para afrontar la lectura de un material demasiado amplio.
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Etapa Final

Evaluacion
Presupuesto
Conclusiones finales

Evaluacion

Evaluacion de Proceso

Durante el transcurso del trabajo se realizé una evaluacion de
proceso en donde se evaluaron, a la par de las actividades, sus
efectos. Esto permitia las futuras modificaciones en la tarea
aportando cambios que hacian mas fructiferos los resultados.

Los siguientes ejes fueron los puntos que se evaluaron en cada
actividad:
= Pertinencia, efectividad/eficacia y eficiencia /rendimiento.
= Razones del éxito o fracaso
= Toma de decisiones - introducir cambios o interrumpir.-
= Consecuencias o efectos imprevistos
= Proyectos semejantes en realidades similares; revisar enfoques o

metodologias, aumentar el conocimiento.

Objetivo
- Evaluar si los contenidos y el disefio visual de las publicaciones
son acordes y coherentes a lo que se quiere trasmitir.

- Validacion de los contenidos con el equipo médico.

Tipo de Evaluacion: De Proceso

Debido a que es una evaluacion que se ejecuta a lo largo del
Proyecto, luego de confeccionados los contenidos de la publicacion y
su disefo visual, se observara si éstos son adecuados y efectivos y
correctos en cuanto a su empleo.

Indicadores

- Grado de conformidad y entendimiento del mensaje.

- Impacto visual: sensacion y percepcion por parte de los
destinatarios del producto.
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Evidencia y medios de verificacion

- Reunion con los integrantes del Equipo Médico del Programa de
Cuidados Paliativos de Femeba.

- Visualizacion de las respuestas de los actuales pacientes y

familiares frente a las muestras.

Responsable
-Tesistas

-Equipo Médico del Programa de Cuidados Paliativos de Femeba.

Al momento de definir los contenidos para ambas publicaciones
se realizaron diferentes instancias de evaluacion con el Equipo
Médico del Programa de Medicina Paliativa de la Fundacion Femeba.
Junto a ellos se fueron evaluando el grado de conformidad y
entendimiento del mensaje, asi como también sus concordancias con
los objetivos del Equipo.

Fueron importantes las diferentes instancias de evaluacion en
equipo, en donde tanto los médicos como nosotros pudimos definir
los contenidos de las publicaciones teniendo en cuentas: la veracidad
de los conceptos y datos transmitidos - evaluados por el Equipo
Médico - como la forma en que construimos el mensaje en relacion
al publico al que nos estamos dirigiendo.

De dichas reuniones se extrajeron resultados positivos que nos
llevaron a realizar correcciones en los datos finales. Asimismo
durante su realizacion se generaron instancias de recoleccion de

nuevos datos que nos sirvieron para el producto final.
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Nota

La evaluacion de resultado
esta pensada como forma
de determinar la
efectividad del Proyecto
una vez concretado y
llevado a la practica. Por
dicha razon no sera
realizada, en esta instancia,
por el equipo de trabajo,
sino que se plantea como
posibilidad para concretarla
en el momento que el

proyecto sea llevado a cabo.

Evaluacion de resultados

Objetivos

- Determinar la aceptacion por parte del publico objetivo de la
publicacion y su influencia en el aumento de la propagacion de los
Cuidados Paliativos.

- Evaluar la efectividad en el proceso de recepcion por parte de los

publicos.

Tipo de Evaluacién: de resultado

Se llevara a cabo en forma posterior a la realizacion del
Proyecto, debido a que el fin es observar si se alcanzaron los
objetivos y resultados previstos en el disefo. Medir el nivel de
efectividad del producto y comprobar si efectivamente resulto

positiva en relacion al objetivo propuesto.

Indicadores de progreso y logro

= Que las instituciones de la salud se apropien del material como un
insumo mas para dar a conocer la practica.

* Que se instale como material de consulta para el publico
especializado en la tematica en particular y el piblico en general.

* Que se instale como herramienta para la formacion de debate
dentro de la comunidad abocada a temas de salud.

= Aumento en la concurrencia a los diferentes sitios en los que se

realizan los Cuidados Paliativos.

Evidencia y medios de verificacion

= Confeccién de un informe que dé cuenta de los aciertos vy
desaciertos en materia de gestion en relacion a los contenidos
planteados en la publicacion y su disefo.

= Registro de fortalezas y debilidades de los resultados de la

ejecucion del plan de accion.

Buena Vida, Buena Muerte 116
Cuidados Paliativos



= Registro de consultas nuevas, realizadas a partir de la lectura

del material.

Responsables: Tesistas
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Presupuesto

Como este trabajo de Tesis de Grado resulta ser una investigacion anclada en el
Programa Argentino de Medicina Paliativa de la Fundacion FEMEBA, se planted la posibilidad de
que las publicaciones resultantes del mismo sean realizadas por nosotros como un aporte ad
honorem, por lo tanto el siguiente Presupuesto es el que debera afrontar dicha Fundacion o el
Ministerio de Salud de la Nacion, algo no definido aun, en la publicacion de las mismas,
limitandose solo a lo que definimos como costos externos, Disefador grafico, distribucion,
impresion y armado.

El espiritu del presente trabajo fue el de realizar un aporte a los Cuidados Paliativos de
pacientes con cancer, debido a situaciones personales que debimos afrontar. Por tal motivo, los
materiales, insumos, viaticos y recursos humanos para llevar adelante la investigacion son un

contribucion nuestra para la concrecion de las publicaciones.

Recursos Descripclén Cantidad Preclo por unidad Valor total

Recurses humanas

Biptizor mraies z unidad 2 5 400 S800

Reesursos materiales

impresinees publicacidn 1 Offcet 3,000 $ 5,50 + iva 519,350
impresiones publicacidn 2 Offset 3.000 53,50 + iva 5 12,690
TOTAL 5 33.440

* Prezupuesto otongado por Tallar 4 — Rames: Majla — Vir Anexo
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Conclusiones finales

“La grandeza del hombre estd en ser un puente v no una meta: lo que en

el hombre se puede amar que es un trdnsito y un ocaso.

Yo amo a quienes no saben vivir de otro modo que hundiéndose en su ocaso,

pues ellos son los que pasan al otro lado.”

(Nietzsche)

Al comenzar a pensar nuestro trabajo de Tesis nos vimos

interesados en poder vincular nuestras experiencias familiares con la

practica de la Facultad, generando desde la disciplina un aporte a un

area de la salud que veiamos descuidada. Considerabamos que no

existian publicaciones que puedan aportarle a los familiares y enfermos

de cancer algunas de las informaciones que se necesitan en ese

momento. Asimismo dentro del campo médico se observaba la
necesidad de aflorar dicha practica.

Era para ambos un desafio y a la vez un trabajo enriquecedor, en
el sentido de poder aportar a la tematica planteada y poder cerrar un
circulo que comenzo sin que nos demos cuenta.

Durante este Ultimo tramo del camino consideramos que hemos
transitado por una etapa valiosa, en donde nos hemos enriquecido
tanto a nivel tedrico como metodoldgico, y esperamos haber podido
realizar un aporte al campo, generando un producto final que vaya mas
alla del diagndstico y la narrativa médica.

A través del constante didlogo con los actores involucrados y
habiendo permanecido en diferentes lugares, hemos podido constatar
que si bien existen diferentes equipos armados en Cuidados Paliativos,
aun no estan consolidados, contando con escasos recursos materiales y
humanos.

En general, los dispositivos de Cuidados Paliativos que se
encuentran en la Ciudad de Buenos Aires nacieron por el interés de un
grupo de médicos y no como una necesidad que contemplen los
hospitales, y en ocasiones hasta chocan con modelos de atencion y

concepcion del tratamiento que se le otorga al enfermo con los demas
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equipos que trabajan en la institucion. Se manejan en una estructura
no estable y con un Equipo Médico que corresponde a otras areas de
dichos establecimientos.

Hemos visto, producto de nuestro recorrido en los diferentes
hospitales, como la clave es poder pararse desde otra arista de la gran
institucion que es la Salud y comenzar a entender que aliviar el
sufrimiento es uno de los derechos basicos del ser humano. Los
diferentes sectores, especialidades y niveles asistenciales deben estar
implicados en la prestacion de alivio al sufrimiento en el final de la
vida.

Para el logro de dicho objetivo es necesario que dentro de la
atencion primaria se garantice el acceso y la eficiencia en la
prestacion de Cuidados Paliativos, como asi también la existencia de
una formacion adecuada y la posibilidad de compartir la atencion y
solicitar la ayuda de Equipos Especificos para los casos complejos.

Si bien en nuestro analisis no nos enfocamos en el Sistema
Sanitario, a través de una observacion de las politicas publicas, no
podemos dejar de mencionar que el Estado deberia tener como
prioridad, dentro de la planificacion sanitaria, la puesta en marcha de
Programas de Cuidados Paliativos, respetando los principios de
equidad, accesibilidad, eficacia y eficiencia.

En la sociedad post-moderna, que como ya hemos visto a través
del analisis de Guattari, esta caracterizada por un poder rizomatico,
en donde no hay un actor social que pueda dar solo con la solucion de
una problematica, es necesaria la colaboracion y cooperacion de todos
los niveles de la Salud, tanto a nivel privado como publico, a través de
sus diferentes organizaciones: hospitales, obras sociales, prepagas,
universidades, y todos aquellos sectores en relacion con la Salud para
lograr la difusion y concientizacion de la importancia de la practica
para suministrar calidad de vida a los pacientes.

Como dijimos en nuestras paginas, la sociedad occidental esta

rodeada de tables, como el cancer, palabra que poco a poco se
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involucra de manera cotidiana en nuestro vocabulario, pero que esta
asociada directamente con la muerte, a pesar de que se considera que
el 50% de los canceres son curables si son tratados a tiempo.

Se puede distinguir que la muerte de lo real es por un lado
natural (cuando hablamos de algo orgdnico u inorgdnico) y simbélica
(cuando hablamos del evento en la condicién humana). A su vez, esto
determina que cuando el hombre habla acerca de la muerte le sea mds
fdcil acudir a lo mitico, religioso, numinoso, mistico y mdgico, ya que
es a su dimension simbdlica a la que le “queda” mds fdcil comprender
el evento y resignificarlo en la memoria individual y colectiva®.

La muerte es en si misma un temor, nadie sabe que hay detras de
ella, es el miedo a la incertidumbre. Hoy la Medicina es quien nos
ayuda a contrarrestar ese miedo, a poder ganarle la batalla a la
enfermedad. ;Qué nos proponen los Cuidados Paliativos? El s6lo hecho
de aliviar el dolor se torna por momentos insuficiente cuando
padecemos ciertas enfermedades. La clave esta en poder comprender
que en todas las instancias de la vida deberiamos buscar la calidad de
la misma y que, en ocasiones, no son los tratamientos tradicionales e
invasivos que propone la Medicina actual, la ayuda para su salida.

Dice Heidegger que “El existir propio es sélo lo que es
precisamente y soélo en su aqui -ocasional-. Una determinacion de la
ocasionalidad es la actualidad, el estar siempre, el demorarse siempre
es el presente, siempre el propio. (El existir historico, su presente,
ser en el mundo, ser vivido por el mundo)®.

Como hicimos referencia anteriormente, el miedo a la muerte
estd muy ligado a la sociedad occidental. Lo desconocido, la
desaparicion del cuerpo, nuestro ser visible, son pensamientos
constantes y es donde intentamos introducirnos mediante nuestro

producto final.

24 RODRIGUEZ CUBEROS EDGAR GIOVANNI, Espéculo, Revista de estudios literarios. Universidad Complutense de Madrid, 2006
2 HEIDEGGER MARTIN, Ontologia, Hermenéutica de la facticidad. Alianza Editorial. 1999.
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La relacion entre Comunicacion y Salud se consolido en el
devenir de las transformaciones sociales y las necesidades del hombre,
ya que se trata de dos campos bien diferentes, en avance cada uno por
su lado. El concepto de Salud en relacion a su manera de concebir la
Medicina, la curacion y la enfermedad, se ampli6 inclinandose hacia
miradas provenientes de las ciencias sociales. Por su parte, la
Comunicacion, rompiendo con su concepcion lineal (esquema de
emisor-mensaje-receptor) apelé cada vez mas a dar nociones
relacionadas a la produccion social de sentido y con esto, a los sujetos

y a las relaciones de éstos con sus entornos.

La Comunicacion aplicada al campo de la Salud implica tener
mas presente los conocimientos y habilidades de las personas, para
trabajar sobre el mensaje y los canales de llegada a ellas. Esto tiene
que ver con un paradigma que prioriza al receptor o destinatario de los
mensajes y a las apropiaciones y/o significados que éste puede
generar. Entonces, comunicar ya no solo comprende transmitir
informacion a través de campafias en medios masivos o mediante el
uso de Nuevas Tecnologias, sino generar enfoques en los que se
enmarquen necesidades de personas, grupos, instituciones y culturas.

Lo interesante del trabajo interdisciplinario entre Salud y
Comunicacion esta determinado por como mediante la injerencia del
campo de la Comunicacion dentro del campo mas rigido de la Salud, se
paso de solamente atender la enfermedad y la curacion a pensar otros
procesos alternativos, educativos, donde es posible instalar y
concientizar acerca de el derecho a la salud y donde la promocion de
aspectos como la sexualidad y la maternidad; las adicciones; la salud
mental, entre otros, se han democratizado, logrando mas llegada a
todas las personas y no son solo temas de agenda de salud.

En este trabajo la mirada comunicacional opera como una suerte
de un hilo conductor del sentido, desde una perspectiva hermenéutica

que propicio la puesta en comlUn de los actores e instituciones
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vinculadas a un objeto de estudio centrado en la practica de los
Cuidados Paliativos.

En esta labor se planted la realizacion de dos publicaciones, que
son un aporte hacia el campo de la Medicina desde la Comunicacion,
no solo como una difusion y optimizacion de la practica en cuanto a su
visibilidad, sino que son pensadas como producto de sensibilizacion y
movilizacion de la sociedad, tanto hacia los representantes de la salud
- médicos, enfermeros, psicologos, estudiantes, etc.- como a la
comunidad en general. Como proceso de movilizacion hacia un tipo de
enfoque en Salud que se ocupe no soélo de curar, sino que se encargue
del buen morir.

El desafio de la Medicina y del mundo occidental es pensar no
solo en la curacion del individuo. Cuando no hay mas por hacer en
relacién a tratamientos que puedan sanar, es necesario pensar en
como queremos terminar nuestros dias. He aqui los Cuidados

Paliativos. Buena vida, buena muerte.

“Time past and time future, what might have been and what has
been, point to one end, which is always present”.
“El tiempo pasado y el tiempo futuro, lo que pudo haber sido y lo que

fue, se encuentran en un final, que es siempre presente” %

2 ELLIOT T.S., Los cuatro Cuartetos, An accurate online text., ww.tristan.icom43.net/quartets/ 2000.
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Anexos

Entrevistas
Estadisticas
Legislacion vigente

Informacion ampliatoria

“La muerte es la imposibilidad de otras posibilidades”

Heidegger
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¢Qué son los Cuidados Paliativos?

Los CP son una area de la medicina que se dedica a la atencion
de pacientes y sus familiares en el momento en que presentan
enfermedades progresivas y que amenazan la vida, que tiene por
objetivo mejorar el bienestar, la calidad de vida y disminuir y prevenir
todo lo que sea sufrimiento evitable.

Cuando hablamos de sufrimiento uno piensa en las
manifestaciones del cuerpo, como puede ser el dolor, pero también las
manifestaciones emocionales y sociales que afectan a la persona
cuando su vida se ve cambiada por una enfermedad grave.

Para brindar este enfoque se necesita una mirada y una
intervencion interdisciplinaria porque estamos hablando de una
atencion integral por lo que es necesario el trabajo de diferentes
disciplinas en salud, hablamos de médicos, enfermeros, psicologos,
voluntarios, trabajadores sociales, kinesiologos, nutricionistas,
farmacéuticos y todas las ramas de la medicina pueden aportar a esto.

Esto no significa que una persona debe ser vista por todos estos
profesionales. Depende de cual son las necesidades y la complejidad
psiquica, medicas, sociales y existenciales de la persona, va a ser
necesario la intervencion de gente con mayor o menor nivel de
formacion y con distintas disciplinas. La mayoria de los pacientes
deberian ser vistos por su medico de cabecera como principal
protagonista con una mirada integral.

Hay personas que al poseer una situacion mas compleja es

beneficioso sumar gente con capacitacion en otras areas.

El enfoque esta dado por lo humano, mas que por lo médico.

Es la medicina aplicada a la persona, reconocer un ser con una
historia, una creencia identidad y valores que esta pasando por un
periodo de gran afectacion de la salud y todos los conocimientos que la
medicina ha tenido se organizan para brindar cuidados razonablemente

adaptados a estas necesidades. Planteamos, por un lado, objetivos en
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funcion de lo que la medicina puede aportar y por otro lado ayudar a
que la persona este sintomaticamente mejor. Pero implica que la
persona se le de acceso a lo mejor que hay en la medicina, los
cuidados paliativos no son una medicina de segundo plano. Nosotros
consideramos a los cuidados paliativos integrados a la medicina
tradicional. Sumandose a las distintas disciplinas, como puede ser la
oncologica, la pediatria, la clinica medica, la neurologia, etc. Y cada
uno poniendo lo especifico para que la gente transcurra el proceso de

la enfermedad lo mejor posible.

¢(De todas las enfermedades que estas nombrando hay un
especialista en cada unidad del programa?

No, nosotros lo que tenemos son médicos clinicos de formacion
especial y después una capacitaciones especifica en cuidados
Paliativos. Lo que hacemos es trabajar con las demas especialidades
para aunar esfuerzos, es decir vemos a los CP como una integracion no
como la etapa final de la atencion de los pacientes cuando todos los
demas han hecho lo que podian y luego no hay cura. Nosotros tenemos
como accion el concepto de CP continuos, podemos integrarnos en
cualquier momento dentro de la evolucion de la enfermedad
progresiva o mortal y estar en funcion de las necesidades, no del
pronostico de la enfermedad. Integrados en cualquier momento de la
evolucion segln la necesidad de paciente. Lo que no pensamos en que
los equipos tengan que ver a todos los pacientes, lo que quisiéramos es
que la filosofia y los cuerpos de conocimientos especifico de CP se
integren en todas las disciplinas y que todos juntos tuvieran un bagaje

integrado y pudieran atender a todos sus pacientes.

¢La ideal seria que en un momento mas avanzado de la disciplina los
CP los equipos solamente recibieran a la gente que no se pudiera

manejar con un cuidado integral?
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Seria un sistema por niveles de complejidad para decidir como
facilitamos la atencion de un mayor nimero de gente y no hacemos
crear millones de equipos porque esto no seria la logica. Lo que hay
que hacer es crear niveles de equipos de distinta complejidad en
funcion de la necesidades de cada funcion sanitaria, y las unidades de
CP en un tercer nivel de complejidad tienen ademas la otra funcion
principal de ser la capacitadora de los profesionales de las demas
niveles y probamente de generar conocimientos especificos de CP para
mostrar los conocimientos de la disciplina.

Hay equipos de Cuidados Paliativos que limitan su accionar a las
Ultimas etapas de la enfermedad de un individuo. Nuestra filosofia es
mas integradora, nosotros lo hacemos desde el comienzo y en funcion
de las necesidades. Hay casos en que la situacion es complicada
psicologicamente o sintomaticamente y ahi se requiere de nuestra

intervencion.

¢Qué tipo de capacitacion reciben los profesionales?

En la Argentina ha habido una autocapacitacion porque no
existian ramas formales. Entonces los primeros pasos en capacitacion,
hablamos de la década del 80 se fue dando por lectura de material
extranjero y por formacion en viajes de las profesionales o la
capacitacion en jornadas por extranjeros que venian al pais.

Luego en la década del "90 se comenzaron a desarrollar cursos
mas formales de postgrado de cuidado paliativos y hoy hay varios
cursos. El Programa Argentino de Medicina Paliativa tiene un programa
de formacion desde el afio 1996. Palllium también tiene su programa y
hay asi distintas experiencia de capacitacion. Varias ligadas a
universidades publicas y privadas. Esto ha ido progresando a través del
numero de personas interesadas. Yo creo que si uno ve la historia de
capacitacion de los Cuidados paliativos marcariamos como un tercer
periodo bastante importante y paradigmatico en la capacitacion que es

la creacion de la concurrencia medica post basica en la direccion de
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capacitacion del gobierno de la ciudad con sede en la unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital Dr. Enrique Torn( de la Fundacion
FEMEBA y después la creacion de la residencia interdisciplinaria de
Cuidados Paliativos en el afno 2005. En 2005 la residencia y 2003 la
concurrencia. Es una residencia especifica, interdisciplinaria en el
sistema mas importante de la republica Argentina de formacion de CP,
que es el Gobierno de la Ciudad, ahi ya hay profesionales trabajando
durante dos o tres afios a tiempo completo para recibir una formacion
especifica en equipo altamente especializados y consolidados. Estas
sedes son el hospital TornG y la fundacion FEMEBA y por otro lado el
hospital Udaondo. Hacemos una residencia con programa comun con

actividad tedrica compartida, con rotaciones entre uno y otro nivel.

¢{Como se formaron los primeros profesionales? ;Hay influencia
extranjera?

Principalmente el Reino Unido y Canada fueron los principales
paises de influencia y también Italia con la gente del Instituto de
Tumores de Milan con el Dr. Ventafridda y sus colaboradores que
influy6 en la capacitacion de profesionales en el pais. Luego la gente
del Reino Unido donde fue el movimiento inicial mas grande y
sistematico, y Canada también tuvo un sistema de planificacion
sanitaria y desarrollo de los CP que fue realmente muy organizada y de
altisimo nivel. Entonces han influenciado muy positivamente la

capacitacion.

¢Como llegob usted a los CP?

Llegue por el interés personal por la tematica, la medicina con la
fusion de alivio/sufrimiento. Siempre vi un faltante muy importante en
la carrera en relacion con contenidos relacionados a esta tematica.
Durante la residencia en clinica medica notaba una falta en elementos
de conocimientos para tratar a enfermos en esas situaciones, sobre

todo en esa época con enfermos de cancer y Sida avanzados que tenian
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multiples sintomas, multiples problemas emocionales y psicosociales
no se podria profundizar y habia situaciones que éticamente me
generaban cuestionamientos éticos serios y entonces comencé a
formarme. Primero con un grupo de gente leyendo sobre el tema y
constatandome con gente que empezaba a formarse en el tema y luego
yendo a rotar al extranjero y encontrando estos sistemas que en lo
personal fue la Unidad de Cuidados Paliativos de Edmonton (Canada),
en el cual encontré un sistema muy organizado y de alta calidad
humana y profesional que me mostré que era posible una atencion que

yo presentia necesaria.

¢{Como fue el papel del Dr. Roberto Wenk?

Nosotros formamos parte de la Unidad del Torn de la Fundacion
Femeba por iniciativa del Doctor Wenk porque esta unidad se genera
en el "96 con el acuerdo del Hospital Tornl y la Fundacion Femeba.
Pero dos afos antes, el Dr. Wenk que venia trabajando en San Nicolas
desde 1982 en el LALCEC con un grupo de voluntarios, es contactado
por un grupo de la Fundacion Femeba con el objetivo de generar un
programa de capacitacion de la Provincia de Buenos Aires y brindar
orientacion y crear primero una linea telefonica para orientacion
abierta y publicaciones en el diario de Femeba que daban pautas de
tratamiento y luego llegan a la conclusion que era necesario crear una
unidad que permitiera la formulacion en terreno de la gente porque lo
que veian esa una gran gap (brecha) entre lo que uno puede leer y lo
que paso cuando uno puede estar frente a una persona. Entonces con
la idea de crear capacitaciones en terreno se propone una unidad en el
hospital publico que tuviera impacto en la afluencia de profesionales
grandes y el hospital Tornd con su director, en aquella época el Dr.
Bartomeo, y los jefes de los departamentos de cirugia, medicina,
oncologia promovieron mucho esta integracion. Asi se fueron creando
los primeros pasos en la creaciéon de una unidad que tuviera formacion

fundamentalmente en la asistencia, como la capacitacion durante la
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asistencia, entonces, brindar un modelo de asistencia novedoso
integrado y respetando todas las pautas del hospital publico y la
asistencia en el terreno que quisieron luego replicar la experiencia en
otros lados o que se sumaran aqui en los diferentes areas en enfoque

paliativo.

¢Por qué Femeba decide tomar como campo de trabajo el Hospital
de Agudos Dr. Enrique Tornu?

Se tomo esta decision porque se creia que habia un nlcleo de
gente potencialmente mayor en Buenos Aires para capacitar
inicialmente. Debido a ello, al querer tener un gran impacto, se acepto
situar la actividad aqui. Luego el programa se pudo replicar con la
apertura de la unidad del Hospital Nacional Dr. Baldomero Sommer y
mas tarde en el Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo A. Houssay” de
Vicente Lopez.

En lo que respecta a la formacién de gente en el TornG han
pasado mas de 800 personas en estos doce afos en formacion, con
rotaciones, cursos, escuelas de enfermeria. Ha sido un lugar

sensibilizador y multiplicador de la experiencia.

¢{Como se suma la unidad del Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo
A. Houssay” de Vicente Léopez al programa de la Fundacion Femeba?

Los profesionales que trabajan alli se formaron con nuestros
cursos mientras hacian residencia. Venian trabajando hace muchos
anos en cuidados paliativos dentro del hospital y este afio obtienen el
nombramiento como Unidad de Cuidado Paliativos y son incorporados
dentro del programa.

Tienen el mismo concepto que nosotros, trabajamos de igual
manera y tenemos la idea de red que fortalece a los diferentes

equipos.
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iComo observa la situacion de los cuidados paliativos a nivel
Nacional?

Hay un desarrollo progresivo. Existe un aumento en los
requerimientos de la comunidad ya que en una época no se sabia de la
existencia de los cuidados paliativos. Luego a partir del accionar de
diferentes equipos en todo pais se ha ido sensibilizando, y ahora mucha
gente pide en los hospitales, en el area privada, entonces hay un
aumento del nimero de equipos pero todavia hay un desarrollo
insuficiente. Probablemente reciban cuidados paliativos menos del 10
% de la poblacion, aunque no hay datos oficiales esos son los niUmeros
que se piensan.

Otro indicador es que el nimero de camas en la Argentina
especificas de cuidados paliativos, es menor a 50, Francia, tiene
solamente en Paris, 300 camas. En Buenos Aires tenemos cuatro camas
especificas de cuidados paliativos. Sin duda hay mucho trabajo por

hacer.

¢Y desde una mirada cualitativa?

Me parece que los equipos se van desarrollando con una calidad
muy buena o excelente, porque lo hacen personas muy motivadas,
nadie se acerca a esta disciplina por interés econémico. La atencion
del paciente en cuidados paliativos es muy compleja.

Todavia falta legitimacion de muchas estructuras que permitan
dar solidez y continuidad a muchos equipos. Hay equipos que trabajan
en cuidados paliativos pero sin un nombramiento, trabajando en horas
extras o dependiente de otras areas. No tienen estructura fisica para

desarrollarse. No hay consultorio ni lugar para la familia.

¢{Como considera el desarrollo de la Legislacion en cuidos paliativos
en nuestro pais?

Hay mucha legislacion en Argentina pero no termina de favorecer

la implementacion, hay que pensar otras estrategias para tratar de
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llevar los conceptos a la practica de manera eficiente y eficaz. Los
cuidados paliativos no llevan demasiados recursos materiales pero si
humanos, pero eso no es una barrera para su implementacion.

Hay costos que no se tienen en cuenta. Hoy hay mucha atencion
equivocada con enfoques que no contemplan las diferentes aristas de
la enfermedad que si lo hacen los cuidados paliativos, y en donde se
gastan muchos recursos en tratamientos que no son utiles.

También es la politica en la que creen los responsables de la
salud que deben invertir los gastos, si es que deben prolongar mas
cantidad de dias o si deben gastar para mejorar las condiciones de vida
de gente muy enferma. Esto es una pregunta filosofica dentro de la
salud. Una politica sanitaria va a desarrollarse si hay conciencia de
esto.

La nueva legislacion es de ayuda pero no podemos confiarnos en
que solamente la legislacion va a hacer la garantia de que eso se
realice. Desde ya los trabajos con la legislacion parecen ser de valor
pero no confiamos en que sélo eso sea la via.

Confiamos mucho en la concientizacion de la comunidad sobre las
posibilidades que existen de atencion y uno si quisiera pensar
idealmente quisiéramos una comunidad con gente que se sensibiliza y
crea que como sociedad deberiamos tener mejores respuestas ante
situaciones de enfermedad.

Me parece que sumaria un grupo comunitario que luche por exigir
sus derechos a los diferentes sistemas de atencion como pasé con los
pacientes de sida que lograron la cobertura de sus medicamentos.

La Defensoria del Pueblo presentd un Proyecto de Ley que
promovia un programa de cuidados paliativos para la ciudad de Buenos
Aires que pudiera garantizar el desarrollo en los diferentes lugares. En

este momento la ley esta siendo sujeta a analisis.
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¢Existe un Comité de bioética dentro de la unidad?

Hay un comité que funciona, desde hace varios anos, en forma
excelente trabajando desde el area de la capacitacion, el analisis de
casos y en la investigacion.

Ahora tenemos el honor que la presidenta del Comité de ética es
una enfermera formada, que también es la jefa de enfermeros de la
unidad.

El equipo de cuidados paliativos tiene capacitacion desde lo ético
en nuestra formacion, centrada en como facilitar la toma de decisiones
desde lo ético y médico. Hace ya seis afos tenemos una doctora en
bioética que trabaja como miembro del equipo, asi que tenemos el
area de ética aplicada en la unidad de cuidados paliativos. Es la Lic. en
Psicologia Gisela Farias, que realizd la formacion en bioética en la
Universidad de Derecho, ella trabaja semanalmente, concurre a la
reunion del equipo y promueve el analisis desde lo ético cotidiano en

los diferentes casos.
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¢{Cémo comenzo tu trabajo en Cuidados Paliativos?

Comencé a interesarme por la tematica debido a que tenia una
amiga enferma y veia en ella un mal tratamiento de los sintomas y la
situacion psicologica.

Yo era estudiante del Ultimo afio de enfermeria y estaba interesada
en alguna disciplina que se encargue de las enfermedades que no tenian
cura y en donde uno puede acompanar al paciente en el proceso de morir.
Pensé que debia haber algo en esta medicina con tanta técnica, en donde
todo hay que hacer, que mas alla de curar se fije en aquellas personas
con enfermedades no curables, en donde uno puede acompafar en el
proceso de muerte.

En aquel momento trabajada en un laboratorio y hablando con una
de las médicas me dio un diario de Femeba donde figuraba la Primer
Jornada de Cuidados Paliativos en el Hospital Tornl en octubre del 1996.
Concurri a la jornada, me interese por el tema, comencé a venir y nunca
mas me fui.

A partir de ahi comencé a entender que la vision que uno tiene de la
medicina es la que te inculcan: que uno esta hecho para curar y que si
una persona fallece es el fracaso. Esto tiene una vision diferente, que uno
siempre puede cuidar, en cualquier circunstancia. Esos cuidados pueden
hacer que la persona vuelva a su vida diaria o que sean cuidados hasta el
momento final de la vida. Nosotros nos abocamos al segundo caso:
acompanar cuando la enfermedad no tiene cura posible. Nosotros
apuntamos al control de un todo, con un objetivo socio espiritual, no sélo
a lo fisico, porque la persona es un todo, no viene desmembrada. Ademas

trabajamos en conjunto con la familia acompainandola en todo el proceso.

¢Con qué tipo de pacientes se trabaja? - Uso del adjetivo Terminal -
Aca el “enfermo terminal” no se usa jamas, es un adjetivo

calificativo, es encasillarlo y el enfermo es una persona que posee una

enfermedad potencialmente incurable. Desde los Cuidados Paliativos se

define como una persona con una enfermedad que es amenazante para la
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vida. Dentro de estas enfermedades por lo general trabajamos con
pacientes oncologicos, ademas de otras enfermedades neurodegerativas
que van limitando y complicando hasta poner en juego la vida de las
personas. Son pacientes que pueden estar mucho tiempo en seguimiento -
nosotros tuvimos un caso de un paciente con cancer que estuvo en
tratamiento durante nueve afos, a esa persona no la podia encasillar en

el calificativo terminal, le marco un camino -.

¢{Coémo llegan los pacientes a la Unidad de Cuidados Paliativos?

Llegan por muchos caminos: en general vienen derivadas por
oncologia, por interconsulta de otros servicios, vienen por gente que ya
estuvo aca y les cuentan su experiencia vivida; ademas por la difusion,

que no es mucha, pero atrae gente o por otros hospitales.

¢{Como es vista la unidad por las otras areas del hospital?

Por un lado les parece bien porque somos como un salvavidas cuando
“ya no hay nada por hacer” - esa es la famosa frase - desde lo curativo,
pero uno puede seguir cuidando y acompainando. Pero cémo hacer
entender esto a personas que estan formadas solo con un intento curativo
y si la persona fallece es visto como un fracaso. Cuando se les pide
intervencion en un caso piensan para qué gastar recursos en alguien que
va a morir. Uno tiene que pelear y hacerles entender que no es la
cantidad sino la calidad. Cuestionan para qué hacer, para qué gastar. Esto

es dificil porque hay que cambiar mentalidades.

¢Quiénes intervienen en los cuidados?

Son muchos los que intervienen, médico, enfermero y
voluntarios, los cuales reciben capacitacion previa, debido a que
enfrentan situaciones de alta sensibilidad donde deben saber qué

responder y como actuar.
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¢Tienen reuniones dentro del equipo de trabajo?

Si tenemos reuniones todos los miércoles a las 10:30hs, donde se
exponen los pacientes fallecidos en la Gltima semana y se ve como
fallecieron, se decide quién va hacer el seguimiento y el contacto con
la familia y se averigua si hay algin familiar en riesgo, en caso de ser
asi se le hara un seguimiento mas cercano. También en las charlas se
mencionan los pacientes nuevos que han venido al consultorio esta
semana y por Ultimo de los pacientes mas problematicos. Después hay
una reunidon con una psicologa externa para asesorar a los
coordinadores de las distintas areas, el voluntariado, el area
psicologica, enfermeria y el area medica, ademas de la reunién cada

tres semanas con la psicologa interna.

¢{Como se trabaja con el nucleo familiar?

Se trabaja muchisimo por que es la que queda, se conversa
mucho explicando qué es lo que esta pasando, en algunos casos se
incorporan pacientes en las charlas semanales. Hay algunos parientes
que prefieran ocultarle al familiar el problema y nosotros tratamos de
averiguar por qué.

La familia también participa en las actividades que se realizan
con los pacientes - organizadas por los voluntarios-. Alli concurren
pacientes, los familiares de pacientes ya fallecidos y estudiantes de

medicina, es una manera que estar cerca de ellos

¢Es recurrente que la familia le oculte la situacién al paciente?
En primer medida si, pero con el paso del tiempo el paciente
empieza a reclamar informacion y se le proporciona solo la informacion

que el paciente pide.
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¢{Como se trabaja con la familia cuando el paciente esta en el
domicilio?

Se realizan reuniones en donde intervienen los médicos,
enfermeros y psicologos, pero no muchos toman la decision de finalizar
el tratamiento en el domicilio, por la complejidad de la situacion.
Para los que si eligen esto, se los capacita fuertemente el tratamiento

y los cuidados especiales que tiene que tener.

La entrevista es suspendida debido al llamado de un paciente que

necesitaba ayuda.
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¢Como llegaste a los Cuidados paliativos?

Comencé a trabajar en la tesis sobre las decisiones en el final de
la vida y me enteré que existia esta unidad y un dia viene a hablar con

Mariela Bertolino y le comenté lo que estaba haciendo.

¢Se conforma algun equipo cuando hay que tomar decisiones?

No, hoy ya trabajamos entre todos. Yo aporto algun criterio, pero

a esta altura todos podemos discutir todos juntos. Discutimos mucho.

¢Cémo es tu trabajo con el equipo?

Trabajamos muchos juntos con todo el equipo, es
interdisciplinario. A veces estoy en las reuniones de psicologia. Nos
consultamos todo el tiempo sobre qué decisiones tomar, no siempre en
reuniones programadas. Hacemos un trabajo de las cosas pequefas y

cotidianas.

Las decisiones por mas alla que quedan en manos del paciente ;Se
recomiendan qué es lo mejor?

Se recomienda lo mejor clinicamente, pocas veces
recomendamos algo muy taxativo. La cuestion no es solamente
supervivir sino también calidad de vida y valores. Una sola vez nos pasé
con un paciente que insistia que se le hagan todo tipo de
intervenciones que a nosotros no nos parecian, que pensabamos que o
iban a perjudicar y planteamos que nuestra recomendacion era no
seguir pero si el queria se hacia, pero a nosotros nos parecia una mala
praxis.

Se habla con el paciente y la familia y se los ayuda esclarecer
objetivos, porque a veces quieren algo porque no se dan cuenta que no
hay marcha atras. Aca hay mucha discusion, deliberacion, siempre se

habla con el paciente y la familia.
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Hay un proceso de mucho acompanamiento, la gente no se siente
violentada. Nosotros vamos explorando quiénes son, donde y como

viven, qué tienen.

¢{Como es la relacion de cuidados paliativos con la eutanasia? Existe
confusién sobre estos términos

El area de lo cuidados paliativos tiene mucho miedo que se
confundan, son dos temas distintos. Los cuidados paliativos son un
modelo de atencion que implican ocuparse del fin de la vida y aliviarlo.
La eutanasia son elecciones secundarias y personales. Es como el
suicidio un derecho individual, es cierto que en el caso de la eutanasia
vos necesitas un tercero, ahi hay que pensar en una figura legal y en
otras instituciones, pero no es el area médica de los cuidados
paliativos.

Es cierto que para proveer ese dispositivo los médicos tienen que
intervenir porque son los capacitados. Lograr que el paciente se muera
y no que falle, que se produzca sin dafo.

En nuestro caso cuando hay gente que no quiere vivir mas,
nosotros los escuchamos y le damos valor a lo que le pasa.

En nuestro caso en momentos de disnea, agitacion comun en el
fin de la vida, lo que nosotros ofrecemos es la sedacion, atendiendo al
sintoma. El paciente se adormece y no siente dolor. Si el paciente esta
conciente se habla de esta sedacion y si no se habla con anterioridad
cuando clinicamente los sintomas vislumbran que esto va a ocurrir. Se
le pregunta previamente si estaria de acuerdo con la sedacion. Esto se
da en casos de dolores no controlados. Siempre el consentimiento de la

familia y del paciente.
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¢Quiénes conforman el equipo?

Por quien esta conformado.. por médicos, psicologos,
enfermeros, asistente ocupacional. Ellos son el equipo exclusivo de
paliativos. Ademas forman parte un psiquiatra, asistente social y un
sacerdote, que ellos no son exclusivos del equipo y asisten a las
reuniones. Y ademas estan los voluntarios que son de una importancia
vital.

Los voluntarios hacen tareas administrativas, de gestion, y
trabajo con los pacientes a nivel de acompanamiento, no de

enfermeria.

¢{Como comenzaste a trabajar en Cuidados Paliativos?

Yo durante la carrera estaba visitando el hospital por una
cuestion de inquietud y como forma de acercarme a la gente. Y asi fue
surgiendo la inquietud en estos pacientes y poder ver que hacemos con
ellos. Y ahi pude conocer la existencia de una disciplina que son los
cuidados paliativos que se preocupan de ellos. Acompanar y estar con
el paciente.

En los CP se acompafan pacientes o familiar que tienen una
enfermedad para la cual saben que no existe un tratamiento curativo y
de alguna manera la busqueda de reivindicar el valor de la vida hasta
el final, luchando con esa frase tan sagrada que es “ya no hay nada
que hacer”, sabiendo que siempre se puede luchar, cuidar y
acompafar y mejor la calidad de vida, respetando su valor hasta el

final.

;Los integrantes del equipo tienen contencion?

En el equipo tenemos una reunion semanal con la psicdloga pero
todavia hay que seguir creciendo, y entre compaferos hay un espacio
para compartir lo que sentimos, pero hay que trabajar en el cuidado

del cuidador.
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¢{Como se da el uso del término “Paciente terminal”?

Tratamos de no usar esa palabra, a lo sumo decir paciente con
una enfermedad en etapa terminal, siendo esto un adjetivo de la
enfermedad y no del enfermo. Son pacientes con enfermedades que
amenazan sus vidas, para la cual no hay un tratamiento curativo y se

trabaja desde la ausencia de dolor.

¢Cual consideras que es la situacion actual de los cuidados
paliativos?

Yo creo que de a poco va ganando su espacio y la comunidad
comienza a conocer un poquito mas, se estan dando pasos firmes y veo
un crecimiento y vamos creciendo los profesionales que estamos en

esto.

¢{Como se trabaja con la familia, cual es su rol?

Se trataba constantemente con la familia, tanto durante la
internacion como en el momento de dar el alta. Ahi tratamos de
explicarle la mayor cantidad de cosas para poder realizar el cuidado en
la casa, con la medicacion y ciertos cuidados.

Tratdbamos con reuniones de familia semanalmente de ir

trabajando en el proceso y de ir acompafnandolos en la situacion.

¢{Qué no puede faltar en la publicaciéon?

Me parece importante saber que siempre se puede cuidar y
acompanar a una persona que atraviesa una enfermedad para la cual
no hay un tratamiento curativo y que esa vida tiene valor y se puede
tener calidad de vida aun atravesando ese tipo de enfermedades y
controlar los sintomas, sobre todo el dolor, muy com(n en la patologia

oncologica. El dolor se puede mejorar.
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Y también la dimension de una buena comunicacion entre el
paciente y la familia, integrar a la familia. En el cuidado. Ir
atravesando los miedos, las inquietudes.

Otra cosa fundamental es el concepto de la interdisciplina, que se
trabaja en equipo donde cada parte es importante en donde no son
diferentes disciplinas haciendo de los suyo sino que todas trabajan en
post de un objetivo comin, no muchos objetivos diferentes y todos

trabajan en el.
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¢{Como se trabaja desde la psicologia desde CP?

La psicologia en CP tiene que ver con la asistencia a los aspectos
emocionales, psico-sociales y espirituales del paciente. Cuando
decimos “paciente” decimos pacientes y familia porque es una unidad
de tratamiento. Una familia bien asistida y cuidada repercute en un
paciente mas tranquilo.

La manera que nos llegan las derivaciones es a través de los
médicos integrantes del equipo, derivaciones externas de otros
servicios o a veces los pacientes vienen solo para psicologia. En
ocasiones los oncologos nos derivan pacientes afectados por el reciente
conocimiento de la patologia y se trabaja solo desde lo psicoldgico.
Otras veces llegan solos porque conocen el servicio o por la familia o

amigos.

¢Se realiza un seguimiento del paciente y la familia?

El médico cuando realiza la entrevista tiene un entrenamiento
para detectar familiares en riesgo o determinadas situaciones que le
dan el criterio de vulnerabilidad del paciente. No se ven a todos los
pacientes. Hay personas que no necesitan de asistencia psicologica. Si
bien la situacion puede ser desorganizadora o puede haber situaciones
fuertes como tristeza, angustia, temores, con los propios recursos que
cuentas se van organizando y llevan la situacion y la llevan de manera
saludable. También hay pacientes y familias que tienen ciertas areas
de mayor fragilidad por historias previas, que necesitan si o si de
asistencia psicologica.

Siempre la idea es hacer derivacion temprana y no esperar a una

situacion caotica.

¢Queé tipo de terapia se realiza?
No es una terapia convencional, esta localizada en la situacion de

crisis que esta pasando la persona, es una crisis vital y el afrontar la
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muerte como nuestra ultima crisis vital se trabaja con el criterio de
intervencion en crisis.
Yo tengo una linea integral desde lo sistémico, lo existencial, lo

cognitivo. Diferentes lineas para ayudar en esa situacion.

¢{Como es la metodologia? ;Grupal, individual?

Grupal aln no hacemos, tenemos un proyecto, pero el problema
son los recursos humanos y el tiempo. Nosotros hacemos asistencia y
docencia a médicos, psicologos y enfermeros.

Una tarea es efectiva o se esta trabajando en otros lugares del

mundo.

¢Las tematicas estan siempre abocadas a la crisis?

La crisis intervienen en todo. La persona vive su vida y ésta se
vera atravesada por la crisis. No se habla todo el tiempo de la
enfermedad, se habla de su vida que esta atravesada y cambiada por
esta situacion y aparece muy fuerte la pregunta existencial, lo que
tiene que ver con el balance de vida, mirar hacia atras, porque a mi, y
como también darle sentido a lo que esta pasando, el sentido de la
cosecha de su vida. La necesidad de expresar afectos, las cosas
pendientes, seleccionar lo prioritario, cerrar algunas cuestiones. Lo
espiritual también aparece siempre: qué va a pasar conmigo, qué

queda de mi, qué dejo a los que me aman.

¢Se trabaja el duelo?

Se trabaja con la familia, una preparacion para la pérdida
posible, se detectan familiares en riesgo que pueden estar mas
vulnerables y se los asiste. A veces las familias piden asistencia en el
momento o después de mucho tiempo. Procesar la situacion de perdida
y de que manera resignificar la perdida y que puede darle un

significado diferente a la vida con la perdida.
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¢{Coémo se da la interdisciplinariedad entre los profesionales de la
unidad?

Es fundamental, no se puede trabajar solo, sino no se da una
asistencia completa, porque no se puede abarcar la complejidad desde

un solo ambito.

¢{Como interviene la bioética?
Es el marco de todo. Siempre hay decisiones que tomar y todo

esta enmarcado en el respeto a la autonomia.
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¢{Como te interesaste por la practica de los CP?

Desde la residencia basica me interesaba el tema del dolor, no
fisico solamente sino dolor total, la conjuncion del dolor intelectual, la
perdida de capacidades funcionales.

Comencé a introducirme en dolor crénico, un area que tiene sus
similitudes con CP y cuando terminé la otra residencia estaba la
posibilidad de ingresar a la residencia post-basica, una posibilidad de

insertarme en CP.

¢Cual es el trabajo que desarrolla un terapista ocupacional en la
unidad de CP?

En términos generales la terapia ocupacional se dedica a la
rehabilitacion funcional. Por funcion entendemos la capacidad de
poder desenvolverse de manera independientemente de las actividades
cotidianas. A las actividades cotidianas se las divide - para su estudio -
en actividades de automantenimiento - Alimentacion, vestido, higiene,
manejo de via publica, de dinero - y las que dentro de
automantenimiento involucran a terceros como el cuidado de menores.

Otro grupo son las actividades de esparcimiento o tiempo libre,
ligado a lo placentero que no tiene que ver con obligaciones. El tercer
grupo son las productivas en sentido laboral, remuneradas o
voluntarias.

Las técnicas de intervencion dependen del area en la cual nos
desempeiiamos. Podemos trabajar en diferentes grupos etareos vy
diferentes patologias, con lo cual la intervencion se adapta, pero
siempre el fin Gltimo es re-entrenar la funcion.

Trabajamos la rehabilitacion de las destrezas que faltan. El primer
paso es la evolucion del déficit para esa ocupacion. Desglosamos la
actividad y analizamos las habilidades y destrezas que estan en déficit,
no solo motoras, pueden ser neurologicas, de coordinacion. Se analiza
la demanda de la actividad y se trabaja en etapa. Se trabaja sobre el

paciente en forma directa y en forma indirecta sobre el ambiente (Ej.:
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barreras arquitectonicas) y la familia. Se rehabilitan destrezas perdidas
0 se genera una compensacion. Se trabaja con soportes, utensilios

armados por nosotros.

¢{Como es el dia en la unidad?

EvalGo el funcionamiento ocupacional del paciente. Se trabaja
con el consultorio, hospital de dia, interaccion o domicilio.

Aquellos que tienen menores capacidades, que estan en cama, se
trabaja medidas de confort en el ambiente mas proximo, la cama y la
habitacion. Si tiene los estimulos adecuados, si es necesario agregar
nuevos.

Ademas se trabaja con la familia para que sepa como movilizarlo

y asistirlo. Yo fabrico los materiales necesarios para ello.

¢{Como se trabaja con el paciente?

Mi carrera viene del area de la rehabilitacion, piensa desde una
mirada mas holistica, porque te hace mirar el todo, armar el
rompecabezas de la persona. La rehabilitacion es siempre mirando
para adelante. ;Qué pasa cuando la rehabilitacion se plantea como una
perdida de las capacidades o como un ir hacia atras? Nosotros
trabajamos en re- pensar si la autonomia es hacer desde lo fisico, si la
accion es lo Unico que vale y nosotros trabajamos también con el
componente psicoldgico, cognitivo para ver que la persona puede ser
también auténoma mas alla de la accién; eso es un trabajo con los
pacientes, es trabajar que la autonomia no se limita soélo a la ejecucion
sino también a la toma de decisiones, que es lo que hasta ultima
instancia te determina como sujeto.

Trabajo la adaptacion a la pérdida progresiva devolviendo
autonomias desde otras miradas que no son solamente la accién. Se
trabaja desde cosas muy simples: hay pacientes que no pueden salir a

hacer las compras pero siguen siendo los gestores de la lista de
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compras de su casa. Eso devuelve un lugar, manteniendo el lugar,
resignifica un modo de ser sujetos.

Ayudamos a la pérdida de funciones que son pequehos duelos.
Cuando se pierde la capacidad motriz, por ejemplo, se trabaja con
introducir el uso de la silla de ruedas y aprender a transferirse en ella
y hacer de ese aprendizaje un logro. Aprender en momentos tan
dificiles también habla de una capacidad de las personas, capacidad de

aprender e introducir cambiar la vida lo hace un sujeto activo.

¢{Como es tu mirada del camino recorrido?

Quiero seguir, es positiva, hay mucho por hacer. Encontrar el
area de especializacion es muy importante. Hay terapistas
ocupacionales haciendo abordaje en CP pero no esta desarrollado ni
hay documentos que avalen el trabajo. Hay poco material escrito, lo
que llegan son traducciones del exterior. Hay mucho camino por

recorrer.
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¢Como se forma un voluntario?

Nosotros hacemos un cursos de tres meses de duracion en el que
desarrollamos todas las tareas que realiza un voluntario y todos
aquellos temas que pueden interesarle a un voluntario en la unidad.
Este voluntariado no es comun ya que siempre se esta en contacto con
la muerte.

Los voluntarios recepcionan al paciente, ayudan a evaluarlo,
hacen tareas de acompahamiento, administrativas, actividades en

domicilio.

¢Cémo es su tarea diaria?

Tiene diferentes funciones. Si el paciente esta solo, no tiene
familia se lo puede ayudar a hablar por teléfono, escribir una carta, ir
a buscar estudios, buscar ropa a la casa. Algunos tienen poca ropa
porque la familia vive lejos y vienen solo una vez por semana, y
tratamos en lo posible, si podemos ayudar con viaticos para que los
familiares puedan venir con continuidad. Tratamos de generar recursos
mediante rifas o actividades que puedan reportar algun dinero.

Se intenta formar una red - paciente, familia -. Tienen diferentes
actividades como ver a la asistente social para generar jubilaciones o

pensiones.

¢Como llega un voluntario a CP?

Hay diferentes razones: algunos llegan porque tienen una
asignatura pendiente, han ayudado a algin familiar y se han dado
cuenta que no lo ayudaron de la manera mas efectiva o la mejor. Otros
que siempre quisieron ser enfermeros y nunca pudieron y les parece
una oportunidad en la que pueden desarrollarse y ayudar. Alguno se
han casado sus hijos, estan solos y quieren prestar un servicio. Aca se
realizan cursos porque no todos pueden ser voluntarios.

Las personas vienen con ganas, voluntad pero eso no alcanza, hay

que entregarse. En la primera clase se ve qué son los CP, se ve la
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historia. Hay un desercion después de la cuarta o quinta clase, algunos
se dan cuenta que esta no es su funcion.

Luego de la segunda clase comienzan las practicas con otros
voluntarios de mayor experiencia, es fuerte y no es para todos.

El que se interesa, cada vez se interioriza mas, intenta aprender
constantemente.

Hay voluntarios que tienen trato con el paciente y otros que no,
prefieren no hacerlo porque les trae recuerdos o no se animan,
entonces pueden hacer relaciones publicas, tareas de generacion de
fondos u organizar los eventos que estén por realizarse.

Para el Cafecito de los lunes, que es una reunion social de amigos
coordinada por un voluntario, por ejemplo, se consigue lana y se hacen
tejidos. No hacemos autoayuda explicita, sino que tratamos de ayudar
en lo que podemos.

Los jueves organizan el Taller de Tango, con la colaboracion de
una pareja de tango, a la que vienen pacientes y familiares que les
guste el tango, bailen o no.

Tenemos un proyecto que es realizar el recorrido por lugares del
tango en la ciudad de Buenos Aires, conseguir un micro y organizar ese
paseo con los que quieran ir.

Y los miércoles, la terapia con animales, animales adiestrados
para trabajar con pacientes, que son perros, lo que hacemos es junto
con la gente de la Facultad de Veterinaria que los trae, es visitar las

habitaciones de los pacientes que quieran recibir su visita.
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{Como comenzé la unidad de CP del Hospital Dr. Baldomero
Sommer?

Maria de los Angeles Minatel: Nosotros comenzamos en el 2001.
La unidad del hospital Sommer nace por un convenio entre el Programa
Argentino de la fundacion Femeba y el Ministerio de Salud de la
Provincia de Buenos Aires, o sea como un programa instalado desde el
Ministerio. El Sommer es uno de los pocos hospitales nacionales que
quedan junto con otros cinco. Ahora existe desde el ministerio una
secretaria para ver qué estan haciendo los hospitales nacionales.

El Sommer era un hospital sélo para enfermos de Lepra, cuando
ésta se cura el Sommer comienza a caer, desde le punto de vista desde
las necesidades, debido a que era un lugar hecho para enfermos de
Lepra con mucha estructura que se queda sin pacientes. Frente a esto
es ministerio comienza a averiguar por programas y dentro de ellos
aprueba en el afio 2000 el programa de Cuidados Paliativos. Asi nace el
Programa de Asistencia Continua Integral (un programa de CP + un
programa de tuberculosis multiresistente) para generar dentro del
hospital. Este programa nunca progreso, si lo hizo el de cuidados
paliativos.

La idea original era que en cuatro anos habia que tener instalada
la parte ambulatoria, domicilio e internacion progresiva (hoy tenemos
ocho camas, la idea es llegar a 26).

En tiempo esto se cumplio pero no en cantidad. Ahora el equipo
hace internacion, ambulatorio, domicilio hicimos bastante en un
momento, el problema es que es dificil por el presupuesto. Ahora lo
que hacemos es ver a los pacientes que nos quedan en el camino
cuando volvemos a nuestras casas.

En Lujan un compafiero generd un movimiento que tiene como
idea la creacion de un Hospice. Por el momento estan haciendo estudio

en el terreno y se dedica a hacer atencion a domicilio.
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Moreno es un partido con mucha necesidad que no esta cubierta,
se encuentra a 40km del hospital y ahi todavia no pudimos llegar para

hacer intervencion en el domicilio.

¢{Como se trabaja en la unidad? ;Como esta conformada?

Maria de los Angeles Minatel: En cuanto al espacio fisico la
unidad es muy grande. Tenemos un pabellon con seis habitaciones, dos
consultorios, el area de enfermeria. Tenemos ocho camas habilitadas:
existen ocho habitaciones con dos camas. Una de ellas esta ocupada
por el servicio de oncoldgica y la otra esta usada como consultorio.
Otro problema es que no queremos internar de dos pacientes juntos.

Ademas un problema son los recursos humanos, en internacion yo
no quiero mas de cuatro pacientes por enfermera. Siempre son dos
enfermeras por turno, excepto a la mafana que hay tres por refuerzo
ya que hacemos también atencion en consultorio. Ademas el Sommer
queda lejos, a 22 km del pueblo por cual utilizan las camas los
familiares que lo vienen a acompanar, que se quedan a vivir con el
paciente. No es facil el viaje y ademas sale caro.

Hay una gran diferencia con el hospital Tornu con el tema de los
recursos, la mayoria de nuestros pacientes son de muy bajos recursos y
viven en zonas muy aisladas, no tiene recursos sanitarios cerca. Los
hospitales de la zona son desastrosos. Nosotros abarcamos una zona
muy grande: Moreno, Lujan, Marcos Paz, José C. Paz, Las Heras, Gral.
Rodriguez, Escobar, Moron, Merlo e ltuzaingo.

En toda esta zona no hay nada de cuidados paliativos, solo hay en
el Hospital Nacional Posadas que es pediatrico. Existen en Malvinas
pero sélo atienden pacientes de Malvinas.

Hay familias que se quedan completas, mas aun en el periodo
final del enfermo. La enfermera siempre esta con el paciente. Ellas
reciben entrenamiento tanto para su cuidado como para la contencion
del grupo familiar. La ley de enfermeria no contempla cuidados

paliativos, si pacientes oncologicos. Lo que enuncia es que los turnos
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deben ser de seis horas y tener por enfermera un maximo de cuatro a
seis pacientes.

El hospital tiene de bueno que hay problema con la medicacion,
siempre hay opioides. Si hay en el hospital se le dan gratis. No los

fabricamos nosotros.

¢Cuando comienza a trabajar el programa? ;Como fue su desarrollo?

Maria de los Angeles Minatel: La resolucion sale en el afo 2000 y
en 2001 comenzamos a trabajar con Valeria (Dr. del hospital Municipal
Prof. Dr. Bernardo A. Houssay y el Hospital Nacional Dr. Baldomero
Sommer), yo y dos enfermeras. Siempre fui contratada por FEMEBA y el
resto era contratado por el hospital. Luego se contrataron dos nuevos
médicos, una psicologa y al ir creciendo contrataron mas enfermeros.

Ahora somos cuatro médicos, un psicologo, y un psiquiatra.

¢Como llegaron a los Cuidados Paliativos?
Maria de los Angeles Minatel: Yo llegue por Valeria, nosotras
éramos companeras de residencia del Hospital de Clinica Médica de

Vicente Lopez.

Valeria Tedeschi: En el 96 fui a un congreso en Mar del Plata de
medicina interna. Ahi realicé un taller que se llamaba “Manejo del
dolor en pacientes con Cancer”. Teniamos muchos problemas cuando
los pacientes tenian dolor porque los médicos mas grandes no sabian
que hacer. En el taller estaban Roberto Wenk y Mariela Bertolino que
recién empezaban con la unidad del Tornd. En el taller éramos soélo
cuatro médicos.

Desde la residencia siempre estuvimos con pacientes oncologicos,
ancianos, etc. Siempre tuvimos un costado muy paliativista. Nunca
concordabamos con lo que nos decian respecto a lo que debiamos
hacer con el paciente. Nosotras estamos recibidas hace 15 afos y sélo

hace cuatro afios existe la bioética como carrera.
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Maria de los Angeles: En el Torn( yo fui el primer rotante junto a
Mariela Bertolino, aprendi mucho porque éramos un equipo muy
chiquito, pasaba 12 horas en el hospital. Luego fue la rotacion electiva
y mi dia libre lo iba a pasar al Torn(. Desde 1998 hasta que abri la

unidad del Sommer como coordinadora estuve en el Tornd.

Valeria Tedeschi: siempre pensé hacer hematologia, pero es muy
de laboratorio. Para mi los cuidados paliativos son una especialidad de
interdisciplina, uno comienza a ver que como el lenguaje con el
psicologo, con el trabajador social, que la palabra del enfermero es
muy importante y comenzas a ver que un paciente es un todo y que no
lo podes ver solo organicamente desde la medicina. Espero que el
futuro todas las especialidades puedan ver esto porque es importante
hasta en terapia intensiva tener esta vision.

Hoy en dia creo que los Unicos que tenemos esta vision son los

geriatras y los que hacemos cuidados paliativos.

Maria de los Angeles: También es importante la familia. Nosotros
tomamos al paciente mas familia como unidad de tratamiento y no hay
forma de que esto no sea asi. Nosotros también hacemos mucha
docencia de cuidados paliativos y a veces te encontras con gente que
no tiene nocion de cuidados paliativos que se entrafan con la
naturalidad que nosotros hablamos de la familia.

Lo mismo ocurre con otras areas dentro del hospital. Nosotros
trabajabamos junto con una trabajadora social y la psicologa en una
visita al domicilio del paciente, donde observabamos el contexto, si
era posible la internacion en el domicilio.

En otras areas de desligan de la cuestion familiar, esta todo muy
estructurado, todos piensas “a mi eso no me corresponde”. Lo ven

como un tramite y nada mas.
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Uno en cuidados paliativos tiene muy en cuanta lo que quieren
los pacientes, se trabaja con el paciente el saber que no va a poder
llegar a fechas claves, hay paciente que les interesa vivir momentos a
los cuales uno sabe que por su estado no va a llegar y si llega de que
manera lo va a hacer.

Roberto Wenk remite una frase que siempre le decia Ventafridda
“la ultima etapa de la vida tiene que tener los mismos recursos que la
primera etapa de la vida”. Uno invierte mucho en el primer momento
y nada al final, y es lo mismo son dos periodos irrepetibles en la
persona. El que se va tiene una historia atras y hay que ver como
trabajarla y respetarla. Muchos dicen los cuidados paliativos sirven
para que la gente se muera mejor y nosotros sabemos que la gente se
muere como puede. El Dr. Bruera siempre me dice “la gente se muere
como vive” y eso no se cambia. Eso es real. Nosotros vemos muchas
historias conflictivas y vemos que asi es como mueren, no podemos
remediar toda una vida.

Se intenta llamar a la familia cuando el paciente lo requiere,
generar el encuentro y en general vienen y te dicen “mire doctora, yo
vengo pero no lo puedo perdonar”, como a veces pasa lo contrario,
vienen, se quedan y logran un vinculo diferente, pero todo eso es

trabajo.

¢Con cuantos pacientes estan trabajando?

Maria de los Angeles: En seguimiento no se cuantos tenemos, en
total vimos 1300 desde que comenzamos entre consultorio de dia,
domiciliario e internacion. Trabajamos en un 98% con pacientes
oncologicos.

De los no oncoldgicos hay mucho que aprender porque es otro
trabajo. Uno trabaja mucho con la adaptacion y el sufrimiento. Un
paciente con cronicidad, cuando vos mas tiempo estas en una tarea, te
guste o no te vas acostumbrando y te vas adaptando, el ser humano

tiene una capacidad de adaptacion infernal en cualquier sentido.
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En los pacientes oncologicos es diferente. Lo que sucede sobre
todo cuando entran a cuidados paliativos, la mayoria los recibimos en
un estado muy avanzado. Son pacientes que llegan al hospital muy
avanzados, se le realizan dos o tres ciclos de quimioterapia pero
enseguida entran en la unidad porque llegaron tarde. Debido a ello el
periodo de la enfermad o de seguimiento a veces es corto, son tres
meses, 0 hay pacientes que hace un afno que los seguimos, pero la
mayoria son dos o tres meses 0 menos se seguimiento. Entonces son
pacientes que empiezan a pasar por un sufrimiento importante que por
ahi tratan de ir adaptandose pero saben que en algin momento ese
sufrimiento se termina.

Los pacientes crénicos, sobre todos los neuroldgicos van lidiando
con eso toda su vida. Entonces tenemos un paciente mdltiple que
comenzob a los 20 y tiene 40 y todo el tiempo se fue habituando a su
discapacidad. Hay pacientes que ya no quieren mas y hay otros que
seguirian estirando todo.

En cuidados paliativos se habla mucho de medir la calidad de
vida. En paliativos se mide todo, para mi hay cosas que son inmedibles,
como la espiritualidad, el sufrimiento, el dolor. Hoy en una situacion
de enfermedad se puede contestar una cosa y manana otras. En los
congresos yo me peleo porque decian que hay que poner en
cuestionarios la calidad la vida, pero es muy subjetiva, es un
momento, es muy dificil. Va variando de acuerdo a la situacion y mas
en un momento de enfermedad. Los pacientes con enfermedades
cronicas se van acostumbrando a no caminar y al acostumbrarse van a
contestar cosas diferentes en cada etapa.

Es muy dificil todo eso, como el tema de las directivas
anticipadas (Ej: “no me hagan mas nada”), son cosas que uno tiene
que tomar con pinzas, o sea, no hay nada tacito en el si o no de
determinadas cosas en situacion de enfermedad. Yo hoy puedo definir

determinadas cosas pero en una situacion de enfermedad pero lo van a
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tener que volver a preguntar, por que no se si voy a tener el mismo
pensamiento.

Hay cosas que van cambiando en cuidados paliativos, hace diez
anos se pensaba que el paciente debia morir en la casa. El paciente
tiene que morir donde quiere, puede, si puede la familia y su situacion
social. Desde que yo tengo la unidad de interaccién hay un monton de
pacientes que quieren ser enterrados en el hospital. Nosotros tenemos
la unidad de internacion en el Sommer con una ventana en donde se ve
el cementerio para las personas con Lepra. El cementerio se ve desde
la unidad. Muchos pacientes me piden quedar enterrados en el Sommer
;yo de aca puedo pasar alla doctora?

El Sommer era un lugar cerrado donde nadie podia entrar, tenia
adentro una cancel, el registro civil, tenés diferentes barrios en donde
hoy la gente sigue viviendo. Hay familias que se formaron aca. Hay una
ruta de 25 km que es rural y 4 km mas que son puro campo. Ahora
existe una ruta de dos manos, antes era de una Unica mano porque
habia horas de entrada y salida, nadie se podia escapar. Las personas
estaban confinadas, les sacaban los hijos, solo se las podia ver una o
dos veces por afio a través de un alambre tejido.

Hace 15 afos el hospital de abre a la comunidad, hoy en dia es un
hospital general. Cuando yo entre entraba mucha gente con HIV y la
gente con Lepra los marginaba, han hecho de todo para que no se
internaran. Todo lo que le hicieron a ellos lo repitieron con la gente
con Sida. La gente de acd es muy sufrida. Yo les digo que el
cementerio es para los leprosos, no se puede enterar a otra gente.

La gente sabe que se va a morir ahi. Desde que tenemos la
internacion muchos se quieren quedar en la unidad, aca tenemos
calefaccion, se los atiende. Van a la casa y pasan frio, la cama es

incomoda. Entonces mejor es morir en la casa, eso es para uno.
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¢Las familias en general qué quieren?

Maria de los Angeles: Hay de todo, sobretodo en el Sommer. Lo
que pasa es que las familias son cada vez mas problematicas desde el
punto de vista de que cada vez es mas disfuncional, estan
ensambladas. A veces hay familias con 15 hijos y uno se pregunta
;ninguno puede cuidarlo? Y ellos estan trabajando, tienen hijos y no se
pueden hacer cargo. Hay pacientes que requieren 24hs de cuidados,
por la medicacion, porque no pueden moverse o por lo animico.
¢{Cémo se trabaja cuando las familias atienden a los pacientes en
sus casas?

Se los capacita en enfermeria, depende como es la familia uno le
da todos los insumos, se le otorgan los celulares de todo el equipo
médico. Si uno sabe que el paciente esta muy mal y va a tener
determinados sintomas o delirios uno entrena a la familia es eso,
ademas nos llaman y vemos usamos determinado medicamento. Hay
familias que son barbaras que se hacen cargo si uno las entrena en los

sintomas de alarma, en qué puede pasar.

En cuanto a la toma de decisiones ;como se trabaja? ;Hay comité de
biética?
Estamos intentarlo formarlo en el hospital. Mientras tanto las

decisiones las tomamos en equipo y siempre con el paciente y familia.

¢Se realizan reuniones en equipo?

Los martes es el dia que estamos todos. Yo soy la que concurre
mas, cuatro veces por semana, los chicos tres. La psicologa tres. Nos
encontramos todos los martes, y siempre se trata de hablar con el
paciente.

Es raro que hablemos del punto de vista de la reanimacion, eso
no se habla porque el paciente no pregunta ;Voy a pasar a terapia?.

Cuando se recibe una familia se aclara esto, qué son los Cuidados
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paliativos y que en realidad en la unidad no contamos con reanimacion
cardio-pulmonar.

En enfermeria se hace mucho hincapié para que este entrenada.

¢Existen prejuicios en cuando a medicaciéon?

Maria de los Angeles: En el hospital yo lo veo. Muchos no
conocen la morfina, no saben qué es. Cuando yo trabajé en el Tornd la
poblacion era muy diferente, alla si tuve mas problemas. Las dosis de
los opioides son muchos mas bajas en esta unidad que en las otras
unidades. En el Sommer el paciente tuvo problemas en su vida y esta
mas acostumbrado a sufrir, tuvo pérdidas, es paciente de campo.

Valeria Tedeschi: el paciente de zona oeste tiene otro estilo de
vida, se bancan menos el sufrimiento. Hemos tenido pacientes que han
terminado sin opioides. Se han muerto sin dolor, hemos tenido
pacientes que nunca los tomaron. Pacientes de campo.

Maria de los Angeles: Hemos tenido una boliviana que siempre se
tiraba debajo de un arbol y tenia un cancer de pancreas que uno sabe
que duele mucho y por ahi decia que le dolia pero no tomaba nada.
Como que me toco y tengo que pasarlo. El paciente de zona norte es

muy diferente.

Hubo un caso de un hombre, Félix, que vivia en una casilla de
chapa y carton en el medio del campo, donde hacia mucho frid, un
lugar sin puerta ni ventanas. Tenia cancer y siete chicos y se habia
hecho cargo porque la mujer se habia ido. El mas chico tenia 7 y la
mas grande 19. Era los primeros domicilios que haciamos, el se queria
quedar en la casa con sus hijos, las nenas lo cuidaban, sabian las dosis
de morfina. No tenian nada, ni agua, ni luz. Cuando fuimos a la casa
pensamos en todo lo que habia que traerle, pero a él lo Unico que le
preocupaba es que su hija mas grande se haga cargo de los mas chicos.

Ella estaba casada y se queria quedar a cargo de sus hermanos.
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Félix me dijo doctota no se preocupe porque mi hijos nacieron
pobres y van a morir pobres, esta es su vida, no se preocupe por la
casa, yo quiero que se queden juntos, que pueden estudiar y trabajar.

Esto es un mundo diferente, en el Tornl se discute todo, esto es
muy diferente. Alla son muchos para un paciente. Alla se discute dos
horas por cosas inmodificables.

En el Sommer aprendi eso, aca es practico. Hay cosas que vos te
vas preocupando de mas y el paciente mismo te para, es otro tipo de

paciente y otra demanda.

¢El paciente tiene conciencia del fin de vida?

Si. Los pacientes tienen mucha conciencia de lo que estan
pasando. Muchos tienen mucha resignacion. Hay otros que estan mucho
es agonia mucho tiempo y tiene cosas inconclusas que necesitan
resolver. Hay pacientes que mueren segundos después de ver a alguien
que deseaban, después de un beso. Para eso no hay explicacion.

Valeria Tedeschi: Siempre se pregunta si hay algin ser querido

que no hayan visto. El familiar no se da cuenta de eso.

¢Ustedes trabajan con la psicéloga en terapias de grupo (para el
equipo médico)?

No tenemos en el hospital. Cada uno hace en base a sus
necesidades. En el equipo lo plantemos para enfermeria que si lo
necesita, ellos se desgastan mucho mas que el médico.

Valeria Tedeschi: yo realizo terapia y tres de las cuatro sesiones
hablo del hospital.

Maria de los Angeles: yo no lo necesito, para mi paliativos es una
satisfaccion, el trabajo de emociona, lloro, pero es algo normal y
natural. Desde que estoy en cuidados paliativos comencé a valorar mas
la vida. La muerte es una parte de la vida. Yo ahora disfruto cada

minuto.
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¢{Cémo comenzaste con CP? ;Como fue tu formacion?

Empecé estando en la residencia de clinica médica, la formacion
basica (especializacion). Después de recibido empecé a inclinarme por
la atencion a pacientes con enfermedades oncoldgicas, en ese
momento no existia CP en el hospital, habia un hueco importante en la
asistencia a pacientes oncologicos y en segundo afio me enteré del
curso de Femeba de CP, lo hice y ahi aprendi el manejo del paciente y
espontaneamente se fue generando es espacio en el cual me fueron
derivando pacientes. Dentro de la residencia comencé a asistirlos
porque era el mas formado para trabajar con esos pacientes.

Lamentablemente la formacion clinica en general tiene muchos
baches en las respuestas que esos pacientes necesitan, las respuestas
de los tratamientos proporcionados, con eso me refiero a que no sean
desmedidos, que cualquier paciente con por ejemplo una trombosis se
lo interna directamente en terapia. Hacer un tratamiento ajustado a
las necesidades de cada paciente y a la expectativa de vida. Cuando la
intencién no es preservar la cantidad de vida sino la calidad de la
misma se toman decisiones que quizds en clinica médica se
contraponen con los estandares tipicos de tratamiento.

Hoy la medicina es practicamente diagramas de flujo: tenés una
enfermedad, tenés que pedir tal estudio y eso da una medicacion y si
no funciona haces otro. En CP existen los protocolos pero son
tratamientos muy artesanales ajustados a la situacion puntual del
paciente y sus necesidades. Rescata el arte dentro de la medicina
porque trabaja mucho con la comunicacion, la informacion de malas
noticias, contencion familiar. No somos psicologos ni pretendemos
serlo pero tenemos una formacion y una orientacion que nos permite
hacer algunos diagnosticos psicologicos, trabajar en equipo
multidisciplinario nos ayuda mucho y aprendemos de nuestros

companeros psicologos, terapistas ocupacionales, asistentes sociales.
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El trabajo coordinado y estar en contacto con diferentes
disciplinas te va formando y es asi como la psicologa sabe sobre el
manejo de opioides, sabe si esta toxico, si necesita mas cantidad. El
trabajo interdisciplinario abre toda gama de cosas y se rescata el arte
dentro de la medicina. O sea tiene un aspecto cientifico pero todo lo
que es el aspecto creativo, mas humano se rescata y se realza y es
parte de lo que se utiliza para dar respuestas.

Yo no encontraba en la medicina clinica algo que me satisfaga,
consultas de quince minutos no me interesaban como estas consultas
prolongadas donde una va mirando otros aspectos. A mi me atrajo lo
artistico, hay un tema de espiritualidad importante. Son pacientes sin
una respuesta y que se les puede dar mucho.

Son pacientes que, mas en el entorno publico, - no es el caso de
este hospital -, vienen bastante pateados, entonces encontrar en el
ambito puUblico un servicio que los contiene, que los atiende y que le
da respuestas es mucho. En el sector privado siempre tienen
asistencia. Aca son pacientes que cuando ya no hay mas nada por hacer
se les cierra la puerta. Es normal que el oncologo diga “ya hice
quimioterapia, ya no hay nada por hacer”; en este hospital igual no
sucede, hay mucho seguimiento. Son pacientes que quedan
desprotegidos teniendo muchas necesidades y el tema de la formacion
y saber que respuestas dar hace que uno no tenga tanta carga. Cuando
uno se presenta a un problema y no tenés la informacion para dar eso
te estresa y te preocupa, te angustia. Esto tiene que ver con la carga
de la especialidad, trabajar todo el tiempo con pacientes terminales,
con la muerte no es un tema menor, pero me hace bien porque tiene
un rol social, brinda un servicio. Teniendo las herramientas necesarias
no es tan dificil y a los pacientes de los puede ayudar mucho. El
agradecimiento de los pacientes es muy especial, eso reconforta
mucho, la devolucion de los pacientes y de la familia es muy

importante.
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¢(Cuando hablaste de los pacientes te referiste a ellos como
“Pacientes terminales”? En otras unidades vimos que no utilizan ese
término, ;Cual es tu opinién al respecto?

Es una cuestion semantica pero hace a lo que puede chocar,
ocasionar en el discurso con el paciente o familiar, no es lo mismo
decir es que un paciente que esta en fin de su vida y decir que es
paciente terminal, lo cual connota “ya no hay nada por hacer”. Son
términos que se estan tratando de erradicar.

Hay pacientes que estan con Paliativos en fin de vida y otros que
no. A nadie le gusta que lo envien a CP si estos se ocupan del paciente

terminal, la gente se resiste y no se logra una derivacion efectiva.

Ademas se considera que trabajar con el paciente terminal seria
hacerlo solamente con pacientes en estan en una situaciéon sin
retorno. ;Los CP no deberian intentar trabajar desde una primera
instancia de la enfermedad?

Seria la situacion ideal trabajar con el paciente desde un primer
momento. El problema es de recursos humanos y de estructura. La
consulta con el oncélogo dura aprox. quince minutos, en CP dura una
hora, necesitariamos mas profesionales formados en CP que oncélogos.
Cada vez se intenta mas incluirlos desde un estadio mas temprano,
tanto al paciente como a la familia. Es importante que ese paciente

tenga un clinico de referencia.

¢Como es vista la Unidad de Cuidados Paliativos por el resto de las
areas?

Les comento sobre la experiencia de insercion es este hospital. Al
principio tenés los escépticos y los innovadores. Los escépticos
innovadores que dijeron pongamos una unidad de CP en el hospital,
apostaron a esto y me dieron el nombramiento. Los innovadores que
siguen al precoz que piensan si pusieron esto es porque debe ser

bueno. A mi me conocian porque estaba hace seis anos aca, era mas
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facil que si aparecia un extraio a abrir la unidad. Todos me conocian,
habia un dialogo, confianza, todos sabian como trabajaba asi que los
CP tenian un respaldo que era mi nombre, no enviaban el paciente a
un desconocido.

Con el tiempo muchos escépticos se van dando cuenta de la
importancia de la contencion y de los problemas que les sacamos de
encima. Son pacientes muy graves de los cuales nos hacemos cargo y se
descomprimen otros servicios. Los oncodlogos se apoyan mucho en
nosotros. Son pacientes que demandan mucho, tienen muchas
necesidades. Los médicos los siguen pero no se tienen que enfrentar a
dar respuestas. El oncologo maneja una situacion basica de dolor. Eso
pas6 aca, en otros lugares tienen mas resistencia. Para las
generaciones mayores que un médico ayude de alguna manera a morir
lo ven como algo aberrante desde su formacion.

Antes que salga el nombramiento yo ya estaba trabajando con
pacientes en CP en mi consultorio, por eso se fue dando una insercion

bastante sencilla.

¢La mayoria de los pacientes son oncolégicos? ;Vienen del hospital o
por otras vias?

Hay paliativos con pacientes en HIV, con demencia, cardiologias,
que cuando nos piden obviamente los asistimos pero son pocos, la
mayoria son oncologicos.

Los pacientes vienen de todos lados, el trabajo aca es como que
siempre crecemos pero falta recursos humanos y estructura. Todo eso
genera que uno tenga que sobre exigirse o terminar en consultas donde
no se ven todos los aspectos del dolor fisico, espiritual, social,
psicologico, siempre estamos con poco tiempo. Recién ahora nos
dieron el segundo consultorio. El equipo comenzo en junio en 2004, a
los ocho meses pedi otra médica, ahora ya somos cuatro. Luego

pedimos una psicéloga, ahora también tenemos una ad honorem.
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Trabajamos con el kinesiologo del hospital y cuando necesitamos

una asistente social trabajamos con una del hospital.

¢{Como entraron en el programa de Femeba?

Fue este afo. Todos los médicos de aca fuimos formados por el
programa de Femeba. Uno de los médicos que ingreso ahora es uno de
los que esta hace mas afos en el programa, trabajando en el Tornu. La
psicologa también se formo en el Torn(. Todos nos formamos ahi.
Valeria que trabaja aca también trabaja en el Sommer. Somos parte
del mismo grupo de trabajo. Para nosotros tener el respaldo del
programa es una certificado de calidad, es de los programas mas

importantes del pais.

¢Hay relaciones con las demas unidades?

Cada uno ve sus pacientes, no tenemos una relacion estrecha en
la atencion. Ahora vamos a compartir una base de datos. Tenemos
reuniones o si queremos hacer un estudio todos trabajamos en eso,
aportamos pacientes. No existe ateneo entre las tres unidades, pero
por ejemplo si hay un paciente en el Torni que vive aca cerca lo
atendemos nosotros o viceversa. Hay un ateneo interhospitalario pero
en la voragine no tenemos el tiempo para realizarlo.

Todos usamos una historia clinica como la que pide el programa,

un trabajo en equipo con la misma modalidad.

¢{Como esta conformada la unidad?

No tenemos internacion. Utilizamos las camas del servicio de
clinica médica o en el sector que le corresponde segln la patologia y lo
vamos a visitar.

En cuando a atencion domiciliaria tenemos a algunos
seleccionados por la capacidad de la familia de tenerlo en la casa.
Tiene que tener recursos emocionales, intelectuales, cantidad de

familiares que se puedan hacer cargo, capacidad econémica y social.
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Nosotros no lo promocionamos, vamos una vez por semana
cuando tenemos tiempo con recursos propios.

Ahora estamos tratando de desarrollar un programa muy grande
Unico en América latina que seria integrar las unidades de atencion
primaria con el paciente ambulatorio, formar a los médicos en CP para
que el paciente oncoldgico tenga un medico clinico de referencia que
conozca la familia y que sea el clinico de referencia, que maneje
conceptos basicos en CP. Alli tendriamos alguien formado en CP desde
el inicio de la enfermedad. Ese médico seria el que va al domicilio.

Uno de los médicos esta armando un hospicio en Vicente Lopéz
con camas de internacion.

Integrariamos hospital de agudos, hospicio, atencion domiciliaria,
atencion en unidades de atencion primaria, tendriamos la red cerrada
y seria un proyecto como se esta trabajando en Canada, en el primer

mundo.

¢{Como se trabaja con la familia?

En las primeras consultas se indaga sobre el circulo familiar,
relaciones, recursos, antecedentes. Luego vamos monitoreando como
se adapta a la situacion. Hay familiares que son buenos cuidadores y
hay otras que van despertando diferentes sintomas, en ello de los
contiene. También se trabaja con ellas en la formacion para el cuidado
de enfermo, qué deben hacer y qué no. Se realizan reuniones
familiares para trasmitir informacion o para resolver problemas.
Muchas veces se le otorga atencion psicoldgica a un familiar y no a un
paciente. Se ven las necesidades y el entorno.

Se trabaja ademas con el cuidador, se lo contiene y se lo apoya
porque es probable que este se canse, no son médicos ni enfermeros
pero tienen que definir conductas. Hay familiares con mucho tenemos
a que el paciente se muera en su casa. No hay que formar la situacion

porque es muy compleja.
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Con la familia también trabajamos en relacion a la informacion,
la gente bloquea la informacion, que el paciente no sepa y este sabe o

presume.

¢Se intenta decir la verdad?
No. Se le proporciona al paciente la informacién que el paciente

desea saber.

¢{Cémo es el trabajo de equipo?

Con el equipo nos reunimos los dias miércoles a partir de las 10hs
durante dos horas y media y vemos los diferentes pacientes.

Se esta por organizar un grupo de seguimiento de duelo pero
tenemos mucha demanda, casi como el TornU pero con un equipo
médico muy acotado. Tenemos entre 20/30 pacientes nuevos por mes.

Estamos pensando en involucrar voluntariado pero este hospital

no tiene estructura y no tenemos lugar fisico donde trabajar.

¢{Qué no le puede faltar a la publicacién?

El punto clave es como se dicen las cosas, pesar que son
pacientes o familiares que estan enfermos. También es importante
abarcar prejuicios - Ej.: Morfina- y sus mitos: (Se le da cuando no hay
nada mas por hacer, que se puede volver adicto, problemas de
corazon, que después no hay nada mas para el dolor, que es ilegal,
etc.). Hay que nombrar los mitos para desmitificarlos. Dejar en claro
que con lo Unico que se pueden controlar los sintomas de dolor es con

opioides.
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¢{Como es tu trabajo dentro de la unidad?

Bueno yo trabajo hace un afo junto a este equipo. Es un equipo
joven al que le estamos dando forma. Esta integrado principalmente
por psicologos y médicos. Existe también la participacion de un
kinesiologo pero es del hospital.

La idea es la asistencia integral al paciente lo mas temprano
posible cuando tiene un diagnostico oncologico. Esto a veces lo
podemos concretar y a veces las derivaciones son tardias, que creo que
es un punto a trabajar pero que principalmente creo que tiene que ver
con el conocimiento que nosotros hacemos y con cambios en la
mentalidad de otros equipos médicos para que realicen una derivacion
mas a tiempo. Esto también es una tarea nuestra, el ir comunicando y
formando a los residentes en cuando hay que derivar. Hacernos entrar

en el circuito.

¢{Cémo se trabaja con la llegada del paciente y la familia?

Es asi, desde los Cuidados paliativos trabajamos con toda la
unidad de tratamiento, paciente y familia. Nuestro objetivo es aliviar
el sufrimiento evitable, porque sabemos que existe una parte de
sufrimiento existencial, que tiene que ver con sufrimiento de vida, la
pérdida y su aceptacion.

Es el alivio del sufrimiento del paciente y la familia porque
consideramos que cuando alguien enferma en un sistema relacional
como es la familia es un momento de crisis y sufrimiento para todos.
La vida de la familia cambia. La enfermedad marca un antes y un

después.

¢{Como se concreta el primer acercamiento al paciente o a la
familia?

En relacion a lo psicologico hay una derivacion por la parte
médica. En la primera entrevista se evallan aspectos médicos pero
también psico-socio-espirituales. Si ellos detectan una persona que
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consideran que necesita atencion psicologica es ahi cuando la derivan.
Trabajamos tanto con la familia como también con los pacientes que

se consideren en riesgo.

¢{Como se maneja la situacion si el paciente no quiere la atencion de
un psicologo?

Eso se respeta, pero se le aclara al paciente que no es una
terapia como esta en el universo simbolico, sino que es una terapia
focalizada, de apoyo en donde se hace hincapié en la enfermedad vy los
problemas que trae esa situacion. Nosotros trabajamos lo que la
enfermedad en la vida del paciente o de la familia esta causando y le
genera sufrimiento. Se hace foco en una situacion particular.
Obviamente que el paciente es un todo y nada se desvincula de su
experiencia de vida.

Desde mi experiencia los pacientes que mas evitan la terapia no
son aquellos que tienen un prejuicio con la figura del psicologo sino
aquellos que tiene un comportamiento de evitar el contacto con la

enfermedad porque les resulta doloroso.

¢Se trabaja también con la toma de decisiones del paciente?

Los médicos de las tres unidades con las que estas trabajando
tienen una capacitacion que les otorga los recursos necesarios para
trabajar con el paciente la cuestion de las decisiones con respecto a su
tratamiento. Cuando acompano al paciente en la toma de decisiones lo
hago junto con el médico especialista en cuidados paliativos y con el
oncologo.

Cuando hay un diagnéstico reciente, que es un momento de
mucho impacto emocional también se acompafia en la toma de

decisiones: si hacer una cirugia, un tratamiento.
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¢Se trabaja con lo que el paciente desea saber?

El tema de la comunicacién es una de las tapas sobre las que se
sostiene nuestro trabajo. Se indaga lo que el paciente quiere saber,
qué y cuanto quiere saber. La comunicacion es como un baile en donde
el ritmo lo marca el paciente y uno esta muy atento a eso.

Cuando mas interferimos es en el momento de la negacion de la
informacion, no cuando la negacion los ayuda sino cuando resulta un
problema - por lo general se da cuando no reciben atencion
psicologica-. Cuando el médico detecta esto intenta inducir la atencion
psicoldgica y sino yo a veces interfiero en la consulta con el médico. Si
el paciente es reticente a venir y la situacion le esta causando mas
sufrimiento, ahi trabajo en conjunto con el médico y comienzo a

generar una confianza con el paciente.

¢Cuales son las herramientas para afrontar el duelo?

Nosotros siempre evaluamos su hay algin miembro que esta en
riesgo. En lo que es duelo uno tiene que prestar atencion en algunos
factores que podrian hacer que la persona tenga un duelo complicado:
Ej: temas pendientes con el enfermo, un vinculo muy pegado, de
dependencia, una situacion conflictiva. Esto lo intentamos trabajar
antes que se produzca la muerte del paciente. Luego se realiza el
seguimiento del duelo con una terapia focalizada en la pérdida.
Cuando uno ve que en la terapia van decantando otros temas se hace

una derivacion hacia un tratamiento individual.

¢{Como ves el desarrollo de la psicologia dentro de los cuidados
paliativos?

A los cuidos paliativos los veo crecidos, creo que se van
encaminados. Con respecto al programa los veo maduros y en una
etapa de transformacion de otros sectores y de concientizacion de la

importancia que tienen dentro del tratamiento del paciente.
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En cuanto a la psicologia en lo que es el programa tiene mucho
peso, se valora nuestro valor y se le da importancia a la evaluacion de
los aspectos psico-sociales. Esto es un trabajo muy en equipo en donde

somos escuchados.

iPor qué crees que son importantes los Cuidados paliativos y qué
falta por hacer?

Los cuidados paliativos son muy importantes porque es una
asistencia abarcativa de todos los sintomas del paciente en lo que
implica esta instancia vital, muy critica que en algunos casos trae
muchas dificultades y me parece que es necesario asistirlo.

Falta darle lugar, o sea, mas legitimacion desde el sistema de salud.
Nuestros cargos con como reemplazantes de guardia. Si bien vamos
construyendo un lugar no esta legitimado porque no estan los cargos.

Desde la psicologia hay una especializacion en cuidados paliativos.

¢{Qué no puede faltar en la publicacion?

Lo primordial es como el dar a conocer de qué se trata esto,
partir de la definicion, de donde pueden encontrarnos, como
intervenimos. También contribuiria a desmitificar a que los cuidados
paliativos y la morfina estan asociados a “cuando ya no hay nada por

hacer”. Creo que el saber nos ayuda adaptarnos mejor a las cosas.

Hiciste hincapié en la morfina ;Se trabaja sobre los mitos?

Sobre el que mas trabajamos es la morfina porque se piensa que
cuando se da morfina uno esta en la etapa final, cuando la morfina se
da desde estadios muy tempranos.

Esto se trabaja con informacion de parte de los médicos. Yo
trabajo sobre la construccion del nuevo significado.

Los Cuidados palatinos también en ocasiones estan en ocasiones

asociadas con la etapa final y en verdad es un tipo de intervenciéon que
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se da desde estadios muy tempranos que no tienen relacion
Unicamente con etapas finales.

El cancer también esta rapidamente asociado a la muerte. Es una
enfermedad que amenaza la vida pero socialmente esta muy fuerte la
creencia de cancer igual muerte. Del cancer no se habla. Hay que

desmitificar estos mitos, se puede hablar también de curacion.
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¢Como lleg6 al servicio de Cuidados Paliativos del Hospital
Sommer?

R- En 2005 me comunicaron que me quedaban 3 meses de
vida. Que ya no habia nada por hacer y que mi enfermedad
avanzaba. Tengo cancer de prostata.

En 1984 fallecio un nene mio de leucemia, tenia 8 afos,
se llamaba Nicolas. Entonces me pelee con Dios, porque un dia
que estaba mal él me pregunto, “Papa ;por qué me tengo que
morir?, entonces me quedé sin palabras, no supe que decirle.

E- (interrumpe) Debe ser que Dios quiso que no digas
nada.

R- (retomando)...y entonces me pelee con Dios, llegué a
un convenio con el de arriba, yo no iba a su casa y el no venia a
la mia. Después con esto, que me enfermé, bueno, mi mujer me
decia que fuera a los paliativos, y yo no queria saber nada de ir a
ningun lado, si me tenia que morir me iba a morir.

Yo vivo en un barrio a 4,5 km. del centro de Lujan, que
me iban a venir a ver a mil. Hasta que un dia se aparece el
doctor, ahi fue mi primer golpe fuerte, el tipo habia venido hasta
mi casa a verme a mi..!

Después como ellos no tenian lugar fisico donde

atenderme, vinimos al Sommer.

¢Y como fue la experiencia?

No queria ir al psicologo, los problemas eran mios y los
tenia que resolver solo. Que le iba a andar contando mis cosas a
otro para que llorara a las noches y no se pudiera dormir. Y mi
mujer me decia y los chicos también, que porque no iba a un
psicélogo que me iba a ayudar. Pero yo no queria saber nada.

Aca encontré gente maravillosa, todos. El tema era que el
Doctor en todos lados se aduena de tu enfermedad, y en mi caso

es terminal... Pasas a ser un objeto y el doctor te dice que ahi no
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te puede doler, y vos sentis que si, que te duele, que te van a
venir a decir donde te duele o no.

Aca el oido te lo ponen, te escuchan. Entonces me
empecé a interesan en el hdspice en el que estaba el Dr. Cristian
que me atendia aca, y lo sigue haciendo.

El tema es que me puse a averiguar y supe que venia de
un movimiento catolico y yo soy ateo, no creo en Dios. Entonces
en la entrevista con la secretaria del hospice, le dije antes de
que empezara que yo era ateo y que como iban a atenderme. Me
contestd que eso no era problema, que ellos atendian a todo el
mundo. Ese fue mi segundo golpe fuerte.

Un dia en la consulta en el Sommer, el doctor me
preguntd porqué estaba triste y le contesté que era porque no
me sentia viejo como para morirme. Porque todos sabemos que
nos vamos a morir, pero cuando sabemos que nos toca a nosotros
es dificil. Después de llorar juntos con mi mujer, volvio el doctor
y me dijo que no sea porfiado, y que si queria hablar con la
psicologa. Y le dije que si. Y ahi nomas abrid la puerta y estaba

la psicologa. Esa terapia me hizo requetebién.

¢y como se encuentra actualmente?

Ahora tomo los mismos medicamentos que Charly Garcia,
ja.- Agarré un vicio, necesito a mi mujer, al doctor y a la
psicologa, que bromeo con mi mujer que es mi novia.

Ah y volviendo a como llegué aca, un dia cuando mi
sobrina se enter6é que estaba enfermo, me hablé que era amiga
de “Peri” Minatel, la Doctora del Sommer, de Cuidados
Paliativos. Yo como viejo antiguo no le quise dar pelota. Después
empecé con el hospice y también el Sommer. En ese momento
estaba en el peor momento, todos los estudios que me hacia me
daban mal. Y yo me queria morir, “asi no les sirvo” le decia a mi

familia. “Lloren ahora asi no sufren mas adelante. Asi no gastan
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mas plata, total es lo mismo y de paso no gastan mas plata”. Es

que eran dolores muy fuertes que tenia, no me podia dormir.

¢Cuales eran sus miedos?

Mi miedo era que mis nietos no iban acordarse de mi, del
abuelo, las ambulancias venian a casa 2 o 3 veces por dia.

Yo queria vivir un par de afos mas para ver a mis nietos.

E- El tema es que la pasaba re mal, no se sentia bien.

R- Un dia hice un convenio con mi nieta, que se buscara
un novio con plata.. y si era posible, mejor enfermo...

Uno de los paliativos que tengo es que soy amigo de mi
nieta, me acompana, me reta cuando me paso con mi mujer,

tenemos una comunicacion muy fluida.

¢:Sigue utilizando el servicio de cuidados paliativos?

Ahora vengo todos los martes y siempre me atienden. Me
atienden especialmente. Pura sonrisa, puro hablar, jodemos
juntos con el doctor, hacemos bromas.

E- Es que aca no somos un nimero, somos seres humanos.

R- Claro, eso es, somos seres humanos aca. Aca no somos
Erbiti (n. de la r., Erbiti es su apellido), somos Radl y Edith.
Cuando nos vamos a veces nos dicen, “a ustedes los vamos a
extrafar cuando no vengan mas”. Este lugar es especial. Hace
quince dias estuve internado una semana y no me queria ir, si
hasta pensé en mandar a mi mujer de vacaciones, ja.

Ahora hace un ano y 3 meses que vengo. Gracias a la
contencion de esta gente ando como un bebé. Ahora ando 10
puntos!. Aca me cambiaron la vida.

E- Ahora no nos queremos morir, esto nos cambio la vida.

R- Esta gente me convencid6 que me pararon la
enfermedad. Tengo esto (sefalandose una via por la cual puede

orinar) de por vida, probé sacarla pero no hay caso, también
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olvidate de tener relaciones sexuales, pero esta gente me

cambio la vida.
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(Hace cuanto tiempo se encuentra realizando cuidados
paliativos? ;Por qué eligi6 este hospital?

Les comento que fue alrededor de cuatro afos a través del
contacto con El Dr. Nicolas (Jefe de la Unidad) mientras hacia sesiones
de quimioterapia. La eleccion del Hospital tuvo que ver en primera
instancia por que llegué al hospital de urgencia donde fui intervenido
quirdrgicamente. Posteriormente continué por la confianza que me

transmitia el cuerpo médico.

¢{Cémo considera que es la experiencia del grupo familiar respecto a
la practica?

Bueno ante este tipo de situaciones imaginen que las reacciones
suelen ser diversas sobre todo considerando las edades de mis hijos, la
mayor tiene ahora 24 pero los dos mas chicos tienen trece y once y
eran todavia mas chicos cuando empezd toda la historia. En todo el
grupo siempre hubo una actitud de aceptacion y acompafamiento en
todo el proceso, como lo sigue habiendo en la actualidad, ellos estan
muy pendientes de cuando tengo que ir al médico, a las sesiones de

terapia.

¢{Qué cambios percibe desde que esta atravesando al tratamiento?
Fundamentalmente en la manera de ver y percibir la realidad,

desde otros angulos, no solamente desde la angustia

¢Considera que los Cuidados Paliativos le ayudaron a atravesar de
mejor manera este momento?

Absolutamente

¢{Como influyo en su calidad de vida?

Como decia anteriormente ante estas situaciones poder cambiar
el enfoque hacia una enfermedad tan temida como el cancer, yo pude
poner el foco en el aqui y ahora gracias al tratamiento. En mi caso
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también fue fundamental ya que las complicaciones que derivaron de
las operaciones fueron o son tan relevantes como la enfermedad de
base, como es el caso de mi insuficiencia renal que hoy me pone en
una situacion muy delicada que agrava la situacion pasando a ser de
atencion prioritaria. Por lo tanto tener un marco de contencion es
fundamental, ya que nos mantiene con diferentes objetivos y que
como decia antes el poder vivir al aqui y ahora con expectativas
diferentes y no vivir proyectados hacia un futuro que nos conduce

siempre al tema de la enfermedad.

¢Como califica la experiencia? ;Cree que se deberia tener mayor
acceso?

Obviamente muy positiva. En relacion a la segunda pregunta, por
mi propia experiencia diria que es fundamental en ciertas situaciones y
que por otra parte creo que no esta lo suficientemente difundida.
Muchas personas no saben que existe este servicio, que es de gran
utilidad, no sélo para la contencion de los pacientes sino también para

los familiares de los mismos.

Desea agregar algo mas/comentarios

Desconozco si la practica paliativa se lleva adelante en otros
hospitales, pero en referencia a la que se desarrolla en el Hospital de
Vicente Lopez me gustaria destacar el esfuerzo y la enorme vocacion
de los profesionales que lo integran como asi también u alto grado de
compromiso, lo cual para mi como paciente ha sido un tema

fundamental.
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¢{Como fueron sus experiencias con los cuidados paliativos?

E: Hay respeto al paciente, a la familia, acompanamiento. La
experiencia personal de Ricardo - mi marido - es que él se sentia bien
cuando venia aca, cuando lo revisaban, cuando charlaba.

H: En los Gltimos tiempos cuando mi papa ya lo podia venir,
Marisa iba a casa a acompafarlo y se quedaba en silencio con él. Son
cosas que uno decia que bien que le hacia uno. Vino dos meses.
Contuvo a la familia, al paciente. Se quedaba con nosotras charlando
después de estar con papa.

E: Me hicieron facil algo que es muy dificil. El camino que es muy
dificil lo hicieron facil en el sentido que te dan herramientas, la
palabra, el hecho de no invadirlo a él, preguntarle si un medicamento
le hacia mal se lo cambiaban por otro, que no tuviera sufrimiento.
Evitar el sufrimiento fisico. Estaban dispuestos a escucharte en
cualquier momento que llamabamos.

H: Mi papa fallecio en febrero y yo sigo viniendo desde ese
momento. Te siguen acompanando. La psicologa llamé a casa el dia del
padre y de nuestros cumpleanos. Siempre siguen llamando.

E: Ricardo ni bien conocié a la médica clinica se sintié seguro,
venia a las consultas conforme, se sintié contenido.

H: El estaba seguro que se curaba, o sea que siempre venia
seguro de que se iba a curar.

E: Es un equipo importante para todos, tanto como para el que lo
estd padeciendo como para aquel que lo acompaia. Uno sabe que el

camino es dificil.

¢{Coémo llegaron a los cuidados paliativos?

H: A papa lo estaban atendiendo en OSECAC (Obra social de los
Empleados de comercio). Alli le hicieron mala praxis, lo trataron por
otra cosa, le dieron calor y en la placa se notaba perfecto el tumor.

Luego seguia con los dolores y lo vieron en el hospital de Toérax
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(continuo al Hospital Houssay) en donde una enfermera de guardia lo
vio y ella le dijo esto “son dos meses”.

Luego por conocidos comenzod a tratarse con la oncologa de este
hospital, fue todo muy de rapido. Tenia muchos dolores asi que
empezd con morfina y fue trasladado enseguida al area de cuidados
paliativos.

E: Estuvo un afio y medio en tratamiento. Tenia un tumor de
pulmon. Continuaba con su vida normal, iba a trabajar hasta que

comenzo con rayos y muchos dolores.

Cuando ustedes llegaron a cuidados paliativos ;Sabian de qué se
trataba?

E: No, nos explicaron que era para acompanarlo, para poder
acompanar la enfermedad con un control del dolor y que habia muchas
personas que estaban muchos anos en cuidados paliativos, que no nos
debia dar indicio de nada malo.

Para mi la forma como lo explicé doctora Valeria, como contesto
todo lo que él preguntaba fue barbara - yo lo acompanaba pero nada

mas, nunca pregunté mas de lo que él preguntaba -.

:El demandaba informacién?

E: No, él no queria saber nada. La doctora fue muy viva en eso y
enseguida se dio cuenta que él no queria hablar, solo conversabamos
de las dosis de remedios, de cuales iba a tomar, de como se sentia, se
indagaba sobre los dolores.

El nunca averigué que tenia, no lefa nada, realmente lo tomé con
dolor y no quiso saber nada. La doctora lo respeté6 mucho. La calidad

humana que vi en este grupo es muy importante.

¢Tuvo asistencia psicologica?
El tratamiento psicologico también le di tiempo a él. No se dio

desde el principio, cuando se lo comenzo a ver muy caido se le ofrecio
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asistencia psicologica. El habia comenzado con una psicéloga del
hospital, pero no del equipo de cuidados paliativos y no le habia
gustado. Por eso pensamos que no le iba a querer pero conoci6 a
Marisa y se engancho enseguida con ella. Ella logré que el dia anterior
a que se muriera pudiera hablar de la muerte. En sus Gltimos minutos
lucido pidi6 que lo cremara y que lo tirara en la cancha de Ferro,
después se arrepintio y eligio en Villa Gesell. Me pidio poder hablar con
un religioso, durante toda la enfermedad se aferro a la foto del Padre
Mario. Murié con el Padre Mario en la mano.

Aca te dan mucho amor, hay dedicacion y entrega. Siempre al

servicio del paciente. Es admirable.

¢{Como considera que estan vistos los cuidados paliativos? ;Como lo
veian las personas que ustedes les contaban de esta experiencia?

E: No lo podian creer. La enfermera de enfrente de casa que
tiene unos cuarenta afos en el area estaba maravillada del servicio. Me
llamo la psicologa de mi hijo para comentarme sobre las cosas que le
contaba mi hijo y para decirme que ni las mejores obras sociales
tenian este servicio como él le contaba. La gente que conozco con
cancer no tuvo este servicio.

H: Yo no conocia de su existencia antes del caso de papa.

¢{Qué consideran que no puede faltarle a una publicacion destinada
a pacientes y familiares?

E: Contar que existe, difundir que vengan, que pregunten porque
es sumamente necesario.

Hacer hincapié en la calidad de vida y pensar en cémo vivir los
altimos tiempos. Pensar lo que el paciente quiere y respetarlo.

Estos servicios le hacen entender a la familia que respeten lo que
el paciente quiera.

H: En el hospital la persona que hace quimioterapia también es

muy especial y respeta como esta el paciente.
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E: Ricardo tuvo la bendicion de encontrar gente muy buena. Para
hacer esto tenés que ser muy especial, es gente que esta al borde de
la muerte. Hubo una conjuncion de gente buena acompanandolo. A él

los cuidados paliativos lo ayudaron una barbaridad.

¢{Qué le dirian a alguien que esta pasando la situacion que pasaron
ustedes? Antes de recibir la atencién de los cuidados paliativos

Que concurra porque te acompanan en el sufrimiento fisico y
psiquico. Independientemente que hay formas diferentes de afrontar y
ver la muerte siempre estan los miedos y el no saber como manejarse.
Ellos te ayudan a respetar y entenderse a uno mismo. A uno lo ayuda, a
entender cosas que uno no sabe como manejar. Te invitaban a la
reunion familiar para hablar con ellos.

Yo estoy eternamente agradecida de hacer conocido a esta gente
y haber pasado este momento muy doloroso con compafia. Y esa
compaiiia sigue hoy en dia. Fue entrega total. No se ve en todos lados
tanta generosidad con la palabra, con todo.

H: Estan esos médicos que te dicen dos meses y chau, siguen
caminando como si nada pasara. Lo toman como un nimero mas. Esto
no es asi.

El cirujano era un hombre barbaro pero no tenia las herramientas
para comunicarnos de la misma manera.

Cuando uno esta contenido todo es diferente. Nosotros
llamabamos y nos decia que hacer, que los llamemos a determinada
hora, eso es muy bueno. Si yo no hubiera tenido esa contencion y la
oportunidad de acceder a ellos en todo momento, no creo que lo
hubiera podido tenerlo en casa. Eso te ayuda a que él pueda pasar los
ultimos tiempos con los seres queridos.

No es facil tenerlo en casa. Hay gente que se anima y se quedaba
en la visita y otras que mismo es casa salian despavoridas. El cancer es

luchar contra un imposible.
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Causas de Muerte en la Argentina: Las mayores causas de muerte en nuestro pais estan
relacionadas con enfermedades que son con las que mas se trabaja desde las diferentes unidades

de cuidados paliativos en nuestro pais.

Defunciones por causa de muerte - Total del pais - RepUblica Argentina. Aho 2006
Los datos expuestos fueron otorgados por la Direccion de Estadistica e Informacion De Salud.
Ministerio de Salud de la Nacion

Tumor benigno del encéfalo y de otras partes del sistema
nervioso central

Tumor maligno del cuerpo del Gtero

Tumor maligno del labio, de la cavidad bucal y de la
faringe

Tumor maligno del la union rectosigmoidea, recto, ano'y
conducto anal

Tumor maligno de la laringe

Tumor maligno del cuello del Utero

Tumor maligno del Utero, parte no especificada
Tumor maligno del encéfalo y sistema nervioso central
Tumor maligno del ovario

Tumor maligno de la vejiga urinaria

Enfermedad por virus de inmunodeficiencia humana
Tumor maligno del rindn y pelvis renal

Leucemia

Tumor maligno del higado y de las vias biliares
intrahepaticas

Otros tumores malignos del tejido linfatico, érganos
hematopoyéticos y tejidos afines

Tumor maligno del es6fago

Resto de tumores (in situ, benignos, de comportamiento
incierto o desconocido)

Tumor maligno del estomago

Tumor maligno del pancreas

Tumor maligno de la prostata

Tumor maligno de la mama

Tumor maligno del colon

Resto de tumores malignos

Tumor maligno de la traquea, de los bronquios y del
pulmon

Total defunciones por enfermedades oncologicas
TOTAL GENERAL DEFUNCIONES ANO 2006
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Defunciones aflio 2006

Defunciones
totales 83%

Defunciones
por cancer

17%

Cuidados Paliativos en cifras

Conclusion de un informe internacional publicado en el Dia Mundial de Hospicios y
Cuidados Paliativos. El informe muestra los resultados de una investigacion llevada a cabo en 69
hospicios y centros de servicios de cuidados paliativos en Asia, Africa y América Latina, en base a
declaraciones del Dr. Roberto Wenk:

El 80% de los pacientes con cancer no tienen acceso a analgésicos.

Y mas de la mitad de los paises del mundo no cuentan con ningln tratamiento para
aliviar el dolor.

"En ciudades grandes el porcentaje de cobertura de pacientes que necesitan cuidado
paliativo y lo tienen, seria de 10 6 12%".

"Pero si nos alejamos a zonas interiores o rurales de América Latina el porcentaje cae a
0%",

Se encontro que 25% de los centros de cuidados paliativos en Asia, 35% en América Latina
y 39% en Africa no siempre cuentan con un opioide potente.

Sélo 55% de los trabajadores de salud que ofrecen cuidados paliativos en Asia, Africa y
América Latina tienen "siempre disponible” un opioide ligero.

117 (Solo la mitad) paises del mundo cuentan con servicios de cuidados paliativos para

sus poblaciones.

Fuente: BBC Mundo - Lunes, 8 de octubre de 2007
(http://news.bbc.co.uk/hi/spanish/science/newsid_7033000/7033457.stm)
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Numero de consultas por afo

Consultas de 1° vez UCP

Consultas Psicologicas

Estadisticas Hospital Municipal “Prof. Dr. Bernardo A. Houssay”

Ario 2006
5002

Ano 2006

Afo 2007

Aro 2007
5645

Ano 2007
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Fallecidos en

Hospital v en domicilio

Ano 2006

31 30

Afio 2007 jul-08
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Pacientes nuevos por afio

Numero de internaciones por afo

Estadisticas Hospital Nacional Dr. Baldomero Sommer

2001 2002 PA[OK] 2004 2005 2006 2007

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
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Numero de consultas por afo

2001

2002

PA[OK]

2004

2005 2006
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Misiones - Ley N°4327

(Fragmentos)

La misma fue sancionada el 8 de septiembre de 2006 por la LA CAMARA DE
REPRESENTANTES DE LA PROVINCIA DE MISIONES con el Objetivo de instrumentar el
“Servicio de Cuidados Paliativos” en hospitales publicos con Nivel lll y servicios
privados de igual nivel para pacientes con enfermedades terminales.

ARTICULO 3.- Son principios de esta ley:

a) la reafirmacion de la importancia de la vida, ain en la etapa terminal;

b) el reconocimiento de cuidados paliativos como derecho humano;

c) el respeto de la voluntad del paciente a recibir o rechazar asistencia espiritual.
ARTICULO 4.- Son objetivos y bases de la terapéutica paliativa:

a) atencion integral que tenga en cuenta los aspectos psicopatoldgicos, fisicos,
emocionales, sociales y espirituales;

b) la unidad del enfermo y su familia;

c) la promocion de la dignidad del enfermo;

d) la concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y
dinamica.

ARTICULO 5.- Los hospitales publicos y/o instituciones estatales de medicina
asistencial con Nivel Ill deben contar con equipos de cuidados paliativos integrados
por médicos generalistas, especialistas segin patologias, anestesistas, enfermeras,
psicologos, kinesidlogos, nutricionistas, trabajadores sociales y todo profesional
que el paciente necesite, quienes tienen a su cargo el desarrollo y cumplimiento
de las funciones en los términos que fije la reglamentacion.

ARTICULO 6.- Créase en el ambito del Ministerio de Salud PUblica la “Comision
Provincial de Cuidados Paliativos”, con el objeto de analizar, proponer vy
establecer politicas necesarias para el desarrollo de servicios provinciales de
cuidado integral de pacientes hospitalizados y ambulatorios.

ARTICULO 8.- La Comision Provincial de Cuidados Paliativos tiene las siguientes
atribuciones:

a) establecer un programa que comprenda un enfoque integral y constituya una
respuesta cientifica y humanitaria ante la problematica del paciente terminal y de
su medio familiar;

b) facilitar la rehabilitacion conducente a que el enfermo croénico y terminal pueda
acceder a la calidad de vida que su enfermedad le permita;

c) facilitar que la persona enferma lleve una vida tan activa como sea posible;

d) ofrecer un sistema de asistencia a la familia para afrontar la enfermedad del ser
querido y sobrellevar el duelo;

e) promover y desarrollar objetivos docentes y de investigacion cientifica;

f) difundir los derechos de los enfermos terminales y los principios de la medicina
paliativa;

g) proponer planes tendientes a la creacion de servicios de cuidados paliativos en
el sistema hospitalario publico Nivel Ill y en los centros privados de igual nivel, en
el territorio provincial, propiciando la

formacioén y entrenamiento de equipos interdisciplinarios.

La Ley N° 4327 tiene por objetivo instrumentar el “Servicio de Cuidados Paliativos” en hospitales
publicos con Nivel lll y servicios privados de igual nivel para pacientes con enfermedades terminales.
Asimismo da creacion a la “Comision Provincial de Cuidados Paliativos” con el objeto de analizar,
proponer y establecer politicas necesarias para el desarrollo de servicios provinciales de cuidado

integral de pacientes hospitalizados y ambulatorios. Se detallan funciones de la misma.
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Rio Negro - Ley 3759

Fragmento

Art. 1° - Creacion. Créase en el ambito de la Secretaria de Estado de Salud/Consejo Provincial de Salud
Publica de la Provincia de Rio Negro, la "Comision Provincial de cuidados paliativos”, que tendra como
objeto analizar y proponer los lineamientos para el desarrollo de programas provinciales para el cuidado
integral de pacientes asistidos en la red publica-privada, que no responden a los tratamientos curativos.
Art. 2° - Definicion. A los efectos de esta ley se entendera por:

a) cuidados paliativos: Consiste en la atencion activa, global e integral de las personas y sus familias que
padecen una enfermedad, avanzada progresiva e incurable, con sintomas multiples, intensos y
cambiantes, que provocan gran impacto emocional en el enfermo, la familia o en el entorno afectivo y
en el propio equipo y con pronostico de vida limitado.

b) Objetivos basicos: Consiste en el control del dolor y los demas sintomas, el apoyo emocional del
enfermo y su familia y su bienestar y calidad de vida.

c) Medicina Paliativa: Considera que el proceso de morir es un hecho natural, afirma y promueve la vida
y no pretende alargarla innecesariamente ni acortarla especificamente, sino promover su calidad,
siendo perfectamente aplicable desde fases iniciales de la evolucion de la enfermedad hasta el proceso
de morir.

Art. 3° - Objetivos. Los objetivos de la ley son:

a) Garantizar la atencion domiciliaria y hospitalaria del paciente terminal y su familia.

b) Mejorar el control de sintomas, control del dolor y problemas mas frecuentes en este tipo de
pacientes.

c) Mejorar la coordinacion entre los diferentes recursos socio-sanitarios implicados en la atencion de
estos pacientes.

d) Evitar ingresos hospitalarios o en otras instituciones, innecesarios.

e) Mejorar la formacion de profesionales y de todo el recurso humano implicados en la atencion de estos
pacientes.

Art. 4° - Principios. Esta ley establece los principios basicos de la atencion de cuidados paliativos que en
forma enumerativa se detallan:

a) Garantizar la atencion y el acompanamiento al paciente terminal y a su familia.

b) Dispensar atencion integral (fisica, emocional, social y espiritual).

) Lograr un buen control de sintomas y control del dolor.

d) Dar soporte emocional.

e) Respetar el deseo del paciente terminal de ser atendido y morir en su domicilio, en otras ocasiones es
la familia la que exprese ese deseo.

f) Mejorar la comunicacion con el paciente y la familia.

Art. 5° - Objetivos generales de los cuidados paliativos. Con el fin de cumplir los objetivos y principios
establecidos precedentemente, se establecen con caracter enunciativo las siguientes acciones:

a) Deteccion y evaluacion de las necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales de las personas
con enfermedad avanzada, progresiva a pesar de los tratamientos instituidos, incurable y
potencialmente mortal a corto o mediano plazo.

b) Promocion e implementacion de estrategias interdisciplinarias de cuidado del paciente y su familia
destinados a proporcionar bienestar y calidad de vida hasta el final de la vida.

c) Establecimiento de tratamientos farmacologicos y no farmacologicos destinados a brindar alivio del
dolor y/o cualquier otro sintoma que produzca sufrimiento al paciente.

d) Implementacioén de planes para el adecuado acompanamiento y apoyo emocional del paciente y su
familia, durante el curso de la etapa paliativa de la enfermedad.

e) Disponibilidad de ambitos o sistemas de soporte para brindar seguimiento de duelo a la familia y/o
entorno significativo que lo requiera luego de la muerte del paciente.

f) Promocion de sistemas de deteccion y prevencion de secuelas en la familia y/o en el entorno
significativo.

g) Organizacion y ejecucion de medidas de prevencion de sintomas de agotamiento en los cuidadores
profesionales o no profesionales.

h) Promocion de conductas de respeto y fortalecimiento de la autonomia del paciente y familia.

i) Organizacion de estrategias de tratamiento para los equipos asistenciales ante la presencia de
sintomas de agotamiento en sus miembros.

j) Optimizacion en la dispensacion de estupefacientes y su seguridad tanto en farmacias oficinales como
institucionales.

k) Seguimiento farmacoterapéutico de los pacientes en tratamiento farmacologico.




Art. 6° - Derechos. Los derechos del paciente terminal contemplados en el marco de la presente ley
son:

a) Derecho a ser tratado como ser humano vivo hasta el momento de la muerte.

b) Derecho a mantener una esperanza, cualquiera fuese.

c) Derecho a expresar los sentimientos, sufrimientos y emociones ante la muerte.

d) Derecho a recibir atencion médica, de enfermeria y la que fuese necesaria con el objetivo a generar
confort.

e) Derecho a no morir en soledad.

f) Derecho a no sufrir dolor.

g) Derecho a respuestas honestas.

h) Derecho a no recibir engafos.

i) Derecho a recibir ayuda de la familia, como también para la familia en el proceso de muerte.

j) Derecho a morir en paz y con dignidad.

k) Derecho a que el paciente conserve su individualidad y a no ser juzgado por sus decisiones.

1) Derecho a ser cuidado por personas sensibles y competentes que ayuden a enfrentar el proceso de
muerte.

m) Derecho a que el cuerpo del paciente sea tratado con dignidad y respeto después del deceso.
Funcionamiento

Art. 9° - Atribuciones. La Comision tendra las siguientes atribuciones:

a) Proponer programas de cuidados paliativos y definir estandares de eficacia y eficiencia que permitan
la autoevaluacion y la evaluacion externa de los mismos.

b) Promover la ensenanza universitaria de los cuidados paliativos tanto en el pre como en el pos grado
de los profesionales de la salud.

c) Proponer programas de educacion sanitaria a los fines de instruir a la poblacion de la existencia de los
cuidados paliativos propendiendo a su valoracion publica y adecuada utilizacion.

d) Proponer planes para obtener la maxima cobertura de pacientes en el territorio provincial
propiciando la formacion y capacitacion de equipos interdisciplinarios de cuidados paliativos.

e) Definir los componentes basicos de drogas con que debera contar cada institucion sanitaria.

La ley de la provincia de Rio Negro hace hincapié en otras cuestiones, debido a que ademas de crear
la Comision de cuidados paliativos, define a la medicina paliativa, sus objetivos, el funcionamiento,
los derechos de los pacientes y las atribuciones de la comision. Uno de los puntos centrales de la ley

son los derechos, que plantean la parte mas humana de la norma, ya que el respeto por la vida hasta

en sus ultimas fases y la integridad del paciente se destacan en el espiritu de la disposicion.

Corrientes - Ley 5761

Fragmento

Articulo 1° - Créase el Instituto Oncoldgico de Corrientes (1.0.C.), dependiente del Ministerio de Salud
Publica.

Art. 5° - El Instituto Oncoldgico de Corrientes creard, dentro de las atribuciones previstas en el articulo
pertinente, las unidades que estime convenientes para el complemento de los mismos, tales como
cuidados paliativos, soporte nutricional, tratamiento del dolor, psicologia oncoldgica, oncohematologia y
toda otra actividad a tal fin.
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La ley 5761 de la provincia de Corrientes crea el Instituto Oncoldgico de Corrientes, considerando a
los cuidados paliativos se los considera una unidad complementaria al mismo, ya que en el articulo 5
plantea la creacion de unidades entre las cuales se encuentran los CP. La norma tiene como fin la

creacion de dicho instituto, pero no se centra en los cuidados paliativos.

Chaco - Ley 4780

Fragmento

Articulo 1° - - Créase en el ambito del Ministerio de Salud Publica de la Provincia del Chaco, la
“"Comision Provincial de cuidados paliativos®, la que tendra como objeto analizar y proponer los
lineamientos para el desarrollo de programas provinciales para el cuidado integral de pacientes
asistidos en la red publica, que no responden a los tratamientos curativos.

Art. 3° - La Comision tendra las siguientes atribuciones:

a) Proponer programas de cuidados paliativos y definir estandares de eficacia y eficiencia que
permitan la auto evaluacion y la valuacion externa de los mismos;

b) promover la ensefanza universitaria de los cuidados paliativos tanto en el pre como en el pos grado
de los profesionales de la salud;

c) proponer programas de educacion sanitaria a los fines de instruir a la poblacion de la existencia de
los cuidados paliativos propendiendo a su valoracion publica y adecuada utilizacion;

d) proponer planes para obtener la maxima cobertura de pacientes en el territorio provincial
propiciando la formacion y entrenamiento de equipos interdisciplinarios de cuidados paliativos;

e) definir los componentes del Banco de Drogas con que debera contar cada hospital publico.

La Ley 4780 de la provincia de Chaco crea la Comision provincial de cuidados paliativos, e indica
como estara compuesta, otorgandole relevancia a los representantes de la Facultad de Medicina
y a la Asociacion de Médicos. Se intenta promover la ensefianza de los CP y al conocimiento por

parte de la poblacion, ademas de definir el tipo de drogas que compondran el Banco de Drogas.
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Cérdoba - Ley 9021

Fragmento

Art. 1° - Créase, en el ambito del Ministerio de Salud, el "Programa Asistencial de Cuidados Paliativos y
Tratamiento del Dolor", con caracter de modelo organizativo interdisciplinario, destinado a establecer
las acciones sanitarias y disponer de la atencion médica de los pacientes, asistidos en los Hospitales
Publicos de la Provincia, que se encuentren afectados de enfermedades potencialmente letales, a
corto o mediano plazo, que no respondan a tratamientos utilizables, como asi también de aquellos
que padecen de dolor persistente o cronico, cualquiera sea su origen.

Art. 2° - Son objetivos basicos del Programa:

a) Promover el bienestar y la calidad de vida del paciente y de su familia o entorno afectivo,
eliminando o aliviando el dolor y la sintomatologia de la enfermedad, seglin el caso, dentro de las
condiciones que la evolucion de la misma permita.

b) Reafirmar el absoluto respeto por la vida, aln en trance de enfermedad terminal.

c) Propiciar acciones de cuidado paliativo que no aceleren la muerte, ni tampoco la retrasen
artificialmente.

d) Extender la asistencia hospitalaria de Cuidados Paliativos al ambito domiciliario de los pacientes.
Art. 3° - El Ministerio de Salud de la Provincia, en su caracter de Autoridad de Aplicacion de la
presente Ley, debe:

a) Elaborar los Protocolos Normativos de Organizacion y Funcionamiento de las Unidades de Cuidados
Paliativos, segin pautas vigentes de Organismos Nacionales e Internacionales competentes en la
materia.

b) Organizar el funcionamiento de las Unidades de Cuidados Paliativos, coordinadas en red,
verificando la actuacion de las mismas.

c) Promover en los Hospitales Provinciales y Establecimientos Sanitarios Privados, que la
reglamentacion determine, acorde a su complejidad, el desarrollo de técnicas de Cuidados Paliativos
y Medicina del Dolor.

d) Fomentar el aprendizaje de las mismas, en interaccion con otras instituciones, de caracter publico
o privado, destinados a la preparacion y capacitacion de los recursos humanos.

e) Evaluar el uso de nuevas tecnologias de Cuidados Paliativos aconsejando, en su caso, su aplicacion.
f) Proveer los recursos e insumos que requieran los hospitales para el adecuado funcionamiento del
Programa.

g) Ejecutar toda otra accion que se considere apta para el cumplimiento de los objetivos que la
presente Ley establece.
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Art. 5° - Téngase por Unidad de Cuidado Paliativo al grupo interdisciplinario encargado de la atencién
activa e integral de las personas que padecen enfermedad avanzada, progresiva, incurable, con
pronostico de vida limitado, o de aquellas afectadas de dolor crénico cualquiera sea su origen, como
asi también de su familia o entorno afectivo.

Art. 7° - Son funciones y atribuciones de las Unidades de Cuidados Paliativos:

a) Detectar y evaluar las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales de los pacientes.

b) Controlar el dolor y los sintomas mas frecuentes que afectan a los enfermos, dispensando una
asistencia integral tanto desde el punto de vista fisico, como del emocional, espiritual y social.

c) Informar sobre la aparicion de complicaciones y/o efectos secundarios de los tratamientos
instituidos.

d) Procurar el apoyo afectivo y la contencion emocional del enfermo terminal y su familia,
promoviendo el nivel de bienestar y de calidad de vida que el estado evolutivo de la enfermedad
permita.

e) Mejorar la calidad asistencial y el grado de satisfaccion de los enfermos y sus familiares o entornos
afectivos.

f) Priorizar la asistencia hospitalaria de cuidados paliativos a domicilio, evitando internaciones
innecesarias, respetando el deseo de los pacientes terminales de ser atendidos y morir en su
domicilio.

g) Llevar un registro de los enfermos que se encuentran bajo asistencia paliativa.

h) Optimizar la formacion y capacitacion de los profesionales implicados en la atencion de enfermos
terminales.

i) Propiciar la incorporacion de voluntarios debidamente entrenados.

j) Coordinar y racionalizar los recursos hospitalarios y socio-sanitarios destinados a la atencion de los
pacientes.

k) Propender a una fluida comunicacién con el paciente y su familia.

l) Ejecutar medidas de prevencion y estrategias de tratamiento para los equipos asistenciales ante la
presencia de sintomas de agotamiento de sus integrantes.

La Ley 9021 de la provincia de Cérdoba genera la creacion del "Programa Asistencial de

Cuidados Paliativos y Tratamiento del Dolor”, con un modelo organizativo interdisciplinario, que
tendra como objetivo promover el bienestar y la calidad de vida del paciente y de su familia. Fija
las responsabilidades del Ministerio de Salud como Autoridad de Aplicacion de la ley e instituye

una serie de funciones y atribuciones de las Unidades de Cuidados Paliativos.
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Esquema general y coberturas poblacionales estimadas en el sistema de salud, Argentina, 2001,
Poblacion total: 37,1 millones
SUBSECTOR PUBLICO

SUBSECTOR DE LA SEGURIDAD SOCIAL SUBSECTOR PRIVADO

Poblacion cubierta por la
red plblica de prestacion
de servicios de salud

17,8 millones (48%)

(Principalmente a cargo
en forma directa de las
provincias y, en pocos
casos, de los municipics
vy la Macion)

Poblacion cubierta por
obras sociales (institucic-
nes de seguridad social)

17,5 millones (47,2%)

{Principalmente a través
de prestadores privados
de servicios de salud

Poblacién cubierta por
medicina prepaga

2,8 millones

De esta poblacion

1,0 millon tiene doble

cobertura con obre
social

Poblacion cubierta con programas de salud pablica a cargo del Estado nacional y dh los estados provinciales:

37,1 millones {100%})

Fuente: Adaptado de: Gonzalez Garcia G., Tobar F. Salud para los argentinos 2003. Estimaciones basadas en el Censo Nacional de Poblacidn y Viviendz 2001
(INDEC) y de la Encuesta de Celidad ce Vida 2001 (Sistema de Evaluaciin y Monitoreo de Politicas Sociales [SIEMPRO], del Ministerio de Desarrollo Social y
Medio Amtiente).
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Dra. Claudina Aguilar Corrales
Directora de Farmacia

Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos - Costa Rica

http://www.consultoriosyfarmacias.com

Para tratar adecuadamente a los pacientes con cancer que sufren de dolor, es necesario eliminar

los siguientes mitos que hay alrededor del uso de la morfina:

1. La morfina no es buen analgésico cuando se administra via oral.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece que la ruta de administracion de los
analgésicos debe ser preferiblemente la via oral. La absorcion por esta via es del 30% y si se debe
titular adecuadamente la dosis, hasta alcanzar el alivio del dolor. Aln el dolor severo se puede

controlar con la administracion de la morfina por la via oral.

2. La morfina por la via oral, rapidamente desarrolla tolerancia.

La dosis de la morfina se debe incrementar de acuerdo con las necesidades del paciente, sea
porque se crea la tolerancia o por el avance mismo de la enfermedad. Es necesario estar
evaluando en el paciente el tipo de dolor, la causa y la dosis del analgésico para adecuar el

tratamiento. Si por la via oral no hay buena respuesta se debe pasar a otra via.

3. La morfina es peligrosa porque causa depresion respiratoria.

El dolor es un buen antagonista de la depresion respiratoria. Ain en caso de historia de
enfermedades respiratorias previas y controladas, no se ha demostrado que la morfina cause
depresion respiratoria. Por el contrario se usa para controlar la disnea a dosis de 5 - 10 mg cada
6 - 8 h. Si el paciente esta recibiendo morfina para controlar el dolor y presenta episodios de
disnea, una dosis de rescate ha sido suficiente. Es importante tomar en cuenta que si se resuelve

la causa del dolor se debe ajustar la dosis de morfina.

4. La morfina produce euforia.
No se debe confundir la sensacion de bienestar y paz que experimenta el paciente al sentirse

aliviado, con el efecto euférico de quien recibe opioides sin sufrir dolor.
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5. La morfina produce adiccion.

La adiccion o dependencia psicologica se manifiesta como un comportamiento impulsivo por
recibir la droga; en los pacientes con cancer raramente se produce esa dependencia psicologica.
Diferente es la dependencia fisica que si experimentan los pacientes que reciben morfina, misma
gue se demuestra al administrar un antagonista de opioides y que se conoce como sindrome de

abstinencia. Erroneo es pensar que el paciente es adicto o débil porque requiera mas analgésico.

6. La sedacion y la disminucion de la capacidad mental son frecuentes.

La somnolencia y la confusion mental son efectos secundarios leves provocados en parte por los
metabolitos activos de la morfina, los cuales se eliminan por rifdn. Por lo tanto se debe tener
precaucion especial en ancianos y en pacientes con dafo renal en quienes se debe ajustar la

dosis o cambiar el analgésico opioide.

7. Si la morfina se indica pronto no queda nada para después.

La morfina se debe iniciar cuando los analgésicos opioides moderados ya no alivian el dolor y a
medida que aumenta el dolor o que se desarrolla la tolerancia, se aumenta la dosis. La dosis
maxima efectiva la determina el paciente segln la respuesta. Si por la via oral no hay suficiente
alivio o ya esta via no esta en condiciones de usarla para administrar medicamentos, entonces
se usa la via subcutanea y si la dosis de morfina que requiere el paciente es muy elevada, se

puede administrar por infusion continua.

8. Usar morfina es morir en vida.

Anteriormente el uso de la morfina se dejaba para los ultimos dias de vida y se creia que el
paciente moria en malas condiciones por la administracion de la misma. Se asociaba la palabra
“morfina” con “muerte”. Actualmente se sabe que dosificada correctamente alivia el dolor en
cualquier etapa de la vida y le permite al paciente mantener la autonomia, la capacidad

cognitiva y la dignidad, dormir mejor, alimentarse y mantenerse activo.

9. La morfina no puede ser usada con otros analgésicos.
La morfina se indica cuando se necesita, segun la Escalera Analgésica de la OMS. para el

tratamiento del dolor por cancer. La indicacion concomitante de otros analgésicos no opioides es
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valida, ya que la mayoria de las veces el paciente presenta dolor mixto y no siempre el dolor es

producido por el cancer.

10. La morfina es dificil de usar y ajustar.

La dosis inicial de morfina depende de la dosis total diaria del analgésico que estaba usando
anteriormente el paciente. La intensidad del dolor, las caracteristicas del paciente y su estado
general determinan la dosis de inicio y se deben usar las equivalencias analgésicas para evitar la

sub o sobre dosificacion.

11. Los efectos secundarios de la morfina son peores que el dolor.
Los efectos secundarios de la morfina son conocidos y prevenibles y se deben tratar antes de que
aparezcan y mientras se desarrolla la tolerancia. El estrefimiento es el Unico que no desaparece

y se debe tratar siempre.

12. La morfina de accion prolongada produce efectos secundarios mas severos.
Las de tabletas de morfina accion prolongada son tan efectivas como las de accion rapida, sélo
hay que ajustar la dosis a la forma dosificada, ya que los efectos secundarios son similares con

cualquiera de las presentaciones de morfina que se le indique al paciente.
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Rosales 156 Ramos Mejia Tel. 4656.9900 L. Rotativas
www.{allerdramos.com.ar correo@tallerdramos.com.ar

Taller4

LTV YA W SolucionesGraficas

28 de septiembre de 2008
A continuacién enviamos la cotizacién solicitada

Publicacién 1:

Publicacién offset

4/4 colores

Tamafio: A5

Cantidad de hojas: 20 doble faz — llustracion 120 gr.

Tapa: llustracion 250 gr.

Compaginado, doblado y abrochado

Cantidad: x 3000 UNIDADES c/u $ 5,50 + iva.- - $6,65 final

Publicacién 2:

Publicacion offset

4/4 colores

Tamano: A5

Cantidad de hojas: 10 doble faz — llustracion 120 gr.

Tapa: llustracién 250 gr.

Compaginado, doblado y abrochado

Cantidad: x 3000 UNIDADES c/u $ 3,50 + iva.- -$4,23 final

- Estos precios no incluyen trabajos de Arte y Disefo
- Forma de pago: a convenir
- Plazo de entrega: a convenir

-Presupuesto valido por 7 dias corridos a partir de la fecha.
Saludamos atte y quedamos a vuestra disposicion, ante cualquier consulta
Natalia Vazquez

Taller 4 Ramos Mejia
E-mail: correo@taller4ramos.com.ar
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