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l. INTRODUCCION

Gracias a los logros de la medicina moderna, a través de diversas
intervenciones, es posible posponer la muerte de aquellos que padecen
enfermedades, lo que trae consigo un aumento de la esperanza de vida. Durante
las ultimas décadas, la poblacién de adultos mayores se ha incrementado tanto a
nivel mundial y en nuestro pais. Conforme avanza el envejecimiento de la
poblacion chilena, se espera una prevalencia superior de enfermedades crénicas y

degenerativas entre las personas mayores.

Se hace fundamental para el area de la salud, el orientar la atencion de
este grupo etario y promover una buena calidad de vida, a través de la mantencion
de la funcionalidad. Por tanto, es necesario considerar aquellas enfermedades que
afectan sus actividades de la vida diaria. Segun el estudio de Carga de
enfermedad y carga atribuible del Ministerio de Salud, las enfermedades que son
principales causantes de pérdida de vida saludable en los adultos mayores son: en
primer lugar las Cataratas, luego las Enfermedades Isquémicas del Corazon, y en
tercer lugar, las Demencias de tipo Alzheimer y Parkinson, como patologias
neurodegenerativas, ademas de otras demencias como la Demencia Vascular
posterior a un Accidente Cerebro Vascular (ACV). (MINSAL, 2007)

En esta investigacion, nos enfocaremos en aquellas enfermedades
frecuentes, neurodegenerativas y/o accidentes cerebrovasculares, que producen
una disminucion de la funcionalidad del adulto mayor y a consecuencia,
alteraciones deglutorias (Disfagia). Las razones para escoger estas
enfermedades son: en ellas el fonoaudidlogo cumple un rol importante, tanto en
evaluacion como en intervencion terapéutica y, debido a que existe una estrecha
relacion entre la funcion deglutoria y calidad de vida e independencia, y su
disfuncion, hace necesario el considerar la toma de decisiones terapéuticas para

la mantencién de la salud.

Por tanto, la eleccién del uso de una via de alimentacién alternativa es

fundamental para la proteccion de la salud, la cual esta centrada en mantener o



mejorar la funcion multisistémica, disminuir la morbimortalidad, reducir el periodo

de hospitalizacion y prevenir desnutricion proteico—cal6rica, (Curiel, 2006)

Cuando los profesionales de la salud se enfrentan a dicho conflicto, los
conocimientos cientificos son insuficientes para resolver interrogantes, es
necesario, por tanto, involucrar al paciente y a su familia en la toma de decisiones.
La aplicacion de la bioética en este proceso es fundamental. Pero, ¢Qué relacién
existe entre los profesionales de la salud y los aspectos éticos-bioéticos en la toma
de decisiones, en el proceso de la alimentacion durante el final de la vida?

Se investiga, como objetivo principal, en cuanto a la toma de decisiones de
profesionales de la salud de la quinta region; fonoaudidlogos, kinesiélogos,
terapeutas ocupacionales, enfermeros y médicos, al momento de implementar la
alimentacion terapéutica al final de la vida, en un rango de 0-5 afios y 5 0 mas
afos de experiencia laboral en el area, se pretende descubrir, si las decisiones
son basadas s6lo en los conocimientos cientificos, o si estan vinculados con el
aspecto ético, y si la diferencia de afios de experiencia influyen, de alguna

manera.

A raiz de lo descrito anteriormente, se desprenden los siguientes objetivos

especificos:

o Describir las apreciaciones con respecto a temas como ética, final de la
vida, uso de sistema de alimentacion alternativa, la experiencia y los valores,
en profesionales sanitarios con un rango de 0-5 afios de experiencia, en la
toma de decisiones en el uso de via de alimentacién alternativa en poblacion
adulta mayor con alteraciones neurodegenerativas y/o accidente cerebro
vascular.

Describir los puntos anteriormente mencionados, en profesionales
sanitarios con un rango de 5 aflos de experiencia 0 mas, en la toma de
decisiones respecto del tema expuesto.

Analizar las apreciaciones con respecto a temas como ética, final de la vida,

uso de sistema de alimentacion alternativa, la experiencia y los valores en



profesionales sanitarios con un rango de 0-5 afios de experiencia, en la toma
de decisiones en el uso de via de alimentacion alternativa en poblacion adulta
mayor con alteraciones neurodegenerativas y/o accidente cerebro vascular.

Analizar los puntos anteriormente mencionados, en profesionales sanitarios
con un rango de 5 afios de experiencia 0 mas, en la toma de decisiones
respecto del tema expuesto.

Comparar las apreciaciones con respecto a temas como ética, final de la
vida, uso de sistema de alimentacion alternativa, la experiencia y los valores,
en los profesionales sanitarios con un rango de 0-5 afios versus 5 afos de
experiencia 0 mas, en la toma de decisiones respecto del uso de vias de
alimentacion alternativa, en poblacion adulta mayor con alteraciones

neurodegenerativas y/o accidente cerebro vascular

Por lo tanto, para obtener estas valoraciones, se realiza una entrevista
semiestructurada, abordando temas como la ética, el final de la vida, el uso de
vias de alimentacion alternativa y la experiencia laboral del profesional, donde
buscamos extraer la opinion relacionada al tema, la cual sera grabada en formato
audio, basada en preguntas abiertas en contexto personal, para posteriormente
analizar su contenido.

Al conocer las opiniones de los profesionales, podremos observar la
realidad actual, y la perspectiva bioética que tienen en su practica laboral, y cémo
pueden aplicarla, observando a su vez el campo de la fonoaudiologia y aquellos
factores éticos fundamentales al momento de tomar una decision terapéutica que
permitiran nutrir nuestro desempefio profesional para otorgar a los usuarios una
atencion integral y de calidad. Dichos contenidos son de suma importancia debido
a la falta de bibliografia en la actualidad, ya que como fonoaudidlogos seremos

agentes activos en intervencion de la poblacion adulta mayor.



Il. MARCO TEORICO

La atencion de pacientes al final de lavida

Cuando los profesionales sanitarios se enfrentan a la atencion de pacientes
gue se encuentran en el final de la vida, se develan una serie de interrogantes que
desde el punto de vista ético son complejas de abordar. Los profesionales deben
tomar decisiones en cuanto a la informacion que se le debe entregar al paciente,
la eleccion de un tratamiento apropiado para cada caso y si dichos tratamientos
son proporcionados/ordinarios/utiles o] son
desproporcionados/extraordinarios/futiles, como por ejemplo el abordaje que se
realiza con las familias, la relacion que se debe establecer entre terapeuta-

paciente, etc. (Restrepo, 2005)

Dichas variables hacen que la estrategia de intervencion que utilice el
profesional sanitario, no sea automatica, ni técnica segun el tipo de enfermedad
sobre la cual se requiera actuar. En el profesional surgen ciertos valores que son
los que determinaran dicha estrategia, los cuales se conocen por el nombre de
‘ethos”. Contrastados ethos se presentan comunmente en este tipo de
intervencion; por ejemplo, podemos mencionar el ethos de la curacion con el ethos
de la atencion. El ethos de la curacion incluye las virtudes militares del combate:
no darse por vencido y de la perseverancia; contiene necesariamente también
algo de dureza. El ethos de la atencion, en cambio, tiene como valor central la
dignidad humana, enfatizando la solidaridad entre el paciente y los profesionales
de la salud, una actitud que resulta en una "compasion efectiva". (Bortnowska,

citada en Twicross 2010)

Segun Bortnowska (2010), dicho enfrentamiento de ethos es fundamental, ya
gue dara lugar a diferentes resultados, dentro de ellos, la reaccion del terapeuta
ante decisiones de gran complejidad, como es el caso de las relacionadas con la

retencion o el retiro de tratamientos de sostenimiento de la vida.



Para poder analizar integralmente las respuestas que se dan a dichas
problematicas, también es necesario comprender la percepcion del terapeuta, asi
como la del paciente ante el hecho inminente y proximo de la muerte. Segun
Gomez en 2012, de acuerdo a la percepcion actual de la sociedad, los enfermos
no deberian despertar en los terapeutas ni en sus seres queridos la insoportable
emocién de la muerte, de hecho, todas las medidas que tome el paciente para
tratar de hacer olvidar a su entorno de que va a morir, son apreciadas. En el caso
de los profesionales de la salud, la muerte del paciente les genera sentimientos
muy diversos, entre ellos, impotencia y culpa. Es un acontecimiento de su
guehacer que viven con exigencia y temor, sobre todo, si la implicacion ha sido
excesiva 0 ha habido una mala praxis. Esta condicion humana, real o imaginaria,
en la que el médico se implica personal y profesionalmente, si no es reconocida y
aceptada, hace que la muerte sea uno de los acontecimientos de mayor ansiedad

de su quehacer clinico.

Dentro de los profesionales sanitarios que regularmente se enfrentan a la
muerte, debido a su cercania con enfermedades de tipo neurodegenerativas,
encontramos a meédicos, enfermeros, técnicos en enfermeria, fonoaudiologos,
entre otros, por lo que cada uno, tiene un rol fundamental a lo largo de la terapia.
Se hace claro que, al asistir a los sujetos durante éste periodo tan complejo, no
s6lo requieren conocimientos técnicos en cuanto a como combatir la enfermedad,
sino que también aquellos conocimientos bioéticos que les permitan lidiar de la
mejor forma con estas situaciones complejas, un ejemplo claro, es el

Fonoaudidlogo como terapeuta de la deglucion.

Al evaluar la seguridad en el proceso deglutorio, el fonoaudiélogo debe
ocuparse de la rehabilitacion y mantenimiento de la funcion, en conjunto con otros
profesionales, se debe determinar la via de alimentaciéon mas adecuada para el
paciente, lo que conlleva a una gran responsabilidad, ya que pueden sentir que la
vida del paciente esta en sus manos. El tratamiento sugerido no sélo influira en los
aspectos de su salud fisica, sino también en su salud psicologica y calidad de

vida.



La ley chilena 20.584, en su articulo 16, avala los derechos y deberes que
tienen las personas en relacion con acciones vinculadas a la atencion de salud, la
persona que fuere informada de que su estado de salud es terminal, tiene derecho
a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier tratamiento que tenga
como efecto prolongar artificialmente su vida, sin perjuicio de mantener las
medidas de soporte ordinario (Ley N ° 20584, 2012).Por lo tanto, la informacién
gue se le entrega al paciente en cuanto a su enfermedad, las alternativas de
intervencion y las facultades que se le otorgan para tomar la decision por si
mismos, adquieren un rol protagénico en la ética de los profesionales

involucrados.

Es por esto que el presente estudio estara centrado principalmente en la
vision ética de los profesionales de la salud, en cuanto a la toma de decisiones del
uso de vias de alimentacion alternativas al final de la vida, en adultos mayores que
manifiesten alteraciones en su alimentacion a causa de una patologia
neurodegenerativa y/o accidente cerebrovascular. Se abordaran los cuidados del
sistema de alimentacion alternativa en alteraciones neurodegenerativas, asi como
la intervencion de profesionales de la salud al enfrentarse a ellas, como lo son los
Fonoaudiodlogos, Kinesiélogos, Médicos, Enfermeros y Terapeutas Ocupacionales,
donde el equipo debe considerar ciertos conceptos basicos que se desprenden de
la ética-bioética, a determinar para un tratamiento adecuado y efectivo para la
poblacién de adultos mayores antes mencionada. Por esto, a continuacion,

definiremos algunos conceptos que nos permitiran un posterior analisis.

Bioética

Al estudiar el concepto de bioética y su desarrollo a lo largo de la historia, se
observa que da respuesta a todas aquellas interrogantes conflictivas que ocurren
entre el aspecto técnico o cientifico de la medicina y su aspecto humano dentro de
lo complejo del ser. A medida que se conozcan estas interrogantes junto a ciertos
conceptos basicos y se relacionen en profundidad, se llegard a comprender de

mejor forma qué es lo que lleva a los terapeutas a priorizar ciertos factores, al
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tomar decisiones en cuanto a aquellos tratamientos que se deben realizar al final

de la vida.

Desde sus comienzos, el ejercicio de la medicina ha planteado siempre
problemas éticos y ha exigido del médico una elevada calidad moral, como lo
demuestra la ininterrumpida serie de documentos deontolégicos que posee la
historia de la medicina occidental, desde sus inicios hasta la actualidad. Sin
embargo, en ninguna otra época como en la nuestra se han planteado tantos
problemas morales complejos a los médicos y nunca como ahora se ha requerido

una adecuada formacion ética de los profesionales sanitarios. (Gracia, 2014)

Dicha necesidad surge en gran parte debido a que, en los ultimos afios, en
los avances cientificos el conocimiento mas exhaustivo de la biologia y el estudio
e investigacion de la fisiopatologia humana, han permitido el desarrollo de técnicas
instrumentales al servicio de los profesionales sanitarios, no soOlo para el
diagnostico de enfermedades, sino también para el tratamiento de pacientes, con
un alcance antes impensable. El avance de estos conocimientos en los ultimos 50
afios ha sido considerable y ha permitido que en la actualidad, la esperanza de

vida en el mundo occidental sea aproximadamente de 80 afios. (Cabré, 2012)

Aquel avance técnico trae consigo una serie de interrogantes nuevas y
dificiles de responder en cuanto a los lineamientos éticos que se aplican en los
servicios sanitarios. Han surgido preguntas simples como: ¢Cuales son los
conocimientos que debiese saber un sujeto respecto de su patologia?, o ¢Es el
paciente o el profesional de la salud el personaje idéneo para la toma las
decisiones en cuanto al tratamiento? e inclusive preguntas mas complejas como,
¢,Debe prolongarse indefinidamente y a cualquier costo, el tratamiento en los

pacientes que se encuentren al final de la vida, cuando la técnica lo permite?

Para responder éstas y otras interrogantes y a su vez dar una contestacion a
la sospecha de la sociedad de que, “no todo lo que se puede hacer, se debe

hacer”, ha nacido el término Bioética. (Adorno, 2012)



La ética es aquella rama de la filosofia que procura el estudio filoséfico de
los juicios morales. Debido a lo mencionado anteriormente, desde sus comienzos
la ética se encuentra estrechamente relacionada con la medicina. Fue la medicina
la primera profesiébn que incluye un cdédigo ético en su quehacer; el cddigo
hipocratico, el cual no sélo especifica prohibicion médica, sino que también, un
codigo de conducta personal. Los textos hipocréaticos configuran de entrada, el
ethos, la manera de hacer del médico, un comportamiento que debe ir dirigido
tanto al mejor interés del paciente, como a la buena reputacion del médico y de la
profesion. (Camps, 2015)

La bioética, por lo tanto, es una disciplina que combina el conocimiento
biologico con el de los valores humanos. La Enciclopedia de la Bioética (2003) la
define como: “El estudio sistematico de la conducta humana en el area de las
ciencias de la vida y del cuidado sanitario, en cuanto tal conducta se examina a la

luz de los valores y de los principios morales”.

El nacimiento de la Bioética

El término Bioética nace del tedlogo protestante Fritz Jahr, quien dio tal
titulo a un articulo del afio 1927 titulado: “Bio-Ethics: A Review of the Ethical
Relationships of Humans to Animals and Plants”. En éste articulo, Jahr sugiere
considerar a cada ser vivo como un fin en si mismo y tratarlo como tal en la
medida de lo posible, por lo que adquiere gran importancia en el campo de
investigacion biolégica que emplea animales. Jahr (1927), analiza la importancia
de un contacto con la reflexion, la deliberacion y el andlisis de intenciones y
convicciones que debieran tener los investigadores (Garzén, 2009). El trabajo de
Jahr, no tuvo repercusion en su momento debido a las circunstancias politicas y
morales de su tiempo (nacional socialismo) y es posible que por esta razén sus

propuestas quedaran transitoriamente en el olvido. (Wilches, 2011)

Por muchos afios la bibliografia reciente reconocié a Van Rensselaer Potter

como el pionero que acufid el término bioética. Potter (1970), hizo sus enfoques
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hacia el desarrollo de una disciplina en torno a una ética en el desempefio
profesional de la salud, del desarrollo social y de la ecologia; todo enfocado al
futuro de la humanidad (Schmidt, 2008). Potter a finales de 1970, utiliz6 por
primera vez el término bioética en su articulo “Bioethics the science of survival”. La
idea original de Potter, fue crear una nueva disciplina que permitiera reunir el
ambito de los hechos y de los valores, el dominio de las ciencias y el de las
humanidades, a fin de buscar salidas o al menos mapas de ruta que pudieran
servir de guia en el complejo laberinto formado por la sociedad contemporanea.
(Quintanas, 2009).

Meses mas tarde que Potter introdujera el término bioética, el obstetra
holandés, André Hellegers (1972), que trabajaba en la Universidad de los jesuitas
en Georgetown utiliza el mismo término para dar nombre al centro Joseph and
Rose Kennedy Instituteforstudy of Human Reproduction and Bioethics. Para
Hellegers, la vision de la bioética es mas restringida a favorecer el didlogo entre
profesionales médicos y profesores de ética y filosofia, es decir, involucré a

profesionales de la ética en los problemas biolégicos (Wilches, 2011)

En 1984, los siete paises mas industrializados organizan una conferencia
internacional de Bioética, en la que participan expertos elegidos por los gobiernos.
En diciembre de 1992 se constituye la Asociacion Internacional de Bioética (AIB).
Menos de un afio después, en Septiembre de 1993, la UNESCO constituyé un
comité internacional de Bioética, cuya sede se encuentra en Paris. La rapidez de
la aceptacion de la bioética en la sociedad contemporanea es un signo y una
prueba evidente de que la bioética constituye la respuesta a una expectativa y una
necesidad profunda y ampliamente difundida, aunque no sea explicitamente

percibida por todos.(Ciccone, 2005)

Debido a la importancia del nacimiento de éste término en el mundo
occidental, ademas de difundirse rapidamente la informacion, aparece una rica
floracidbn de investigaciones y de revistas cientificas de bioética, se ponen

rapidamente en marcha diversas formas de coordinacion internacional, y se da
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origen a una serie de corrientes filoséficas que explican la bioética desde
diferentes puntos de vista.

Principales corrientes Filosoéficas de la Bioética

Segun Escobar & Escobar (2010), existen multiples corrientes en el campo
de la bioética actual. Cada una tiene un fundamento sdlido, con ideologia, discurso
y paradigmas bien estructurados, que las hacen diferentes entre si. Por lo tanto,
existen diversas escuelas tedricas que inciden directamente en la ideologia
bioética moderna. Dentro de los tipos de éticas encontramos: ética utilitarista, ética

universalista, ética personalista.

Otro tipo de ética a mencionar es el principalismo de la ética, que mantiene
como objetivo el buscar aquellos principios éticos basicos que deben regir la
medicina asistencial, se desprenden cuatro: No maleficencia, beneficencia,

autonomia y justicia.

La autonomia se refiere a la libertad que tiene el paciente de actuar de
acuerdo a un plan de propia eleccion. Relacionado al personal de salud estan, la
no maleficencia; referido a la obligacion de no infringir dafio intencionadamente, la
beneficencia; que consiste en prevenir o eliminar el dafio o hacer el bien a otros, y
la justicia, que se entiende como el tratamiento equitativo y apropiado a la luz de lo

gue es debido a una persona. (Siurana, 2010)

Sin importar la corriente que influya, el pensamiento ético siempre va a
permitir realizar métodos de analisis y procedimientos de resolucién de problemas
planteados, y cuando éstos se centran en las ciencias médico-sanitarias, nos

referimos a la bioética médica.

Segun Gracia (2014), los procedimientos de resolucion de problemas éticos
realizados en las ciencias médico-sanitarias, tienen que cumplir ciertos requisitos,

gue como minimo son los siguientes:

- Debe ser una ética civil o secular, no directamente religiosa.

12



- Debe de ser, ademds, una ética pluralista. Es decir, que acepte la
diversidad de enfoques y posturas e intente conjugarlos en una unidad
superior.

- Debe ser autbnoma, no heterénoma.

- Debe ser racional.

- Aspira a ser universal y, por tanto, a ir mas alla de los puros

convencionalismos morales.

Para que la ética médica se lleve a la practica, no se debe sélo considerar
al campo de la medicina en general, sino que es necesario observar el actuar de
aquellos que la conforman. El profesional, tiene la gran responsabilidad de no solo
formarse en cuanto a éste saber, sino a la vez, de aplicarlo al momento de tomar
aquellas decisiones publicas y privadas que influyen de sobremanera en la vida de

una serie de individuos.

Etica en los Profesionales Sanitarios

Durante la preparacién académica de un profesional, se procura entregar
aquellos conocimientos que les permitiran lograr un buen desempefio una vez
insertos en su area laboral. Esta gama de conocimientos les otorgara una
adecuada ejecucion en ciertos aspectos, y otros se iran perfeccionando a medida
gue se adquiera experiencia. Si bien, en ciertas profesiones, el conocimiento
técnico les permite alcanzar la excelencia profesional, no es el caso de las
profesiones sanitarias. EsS comdn escuchar que se requiere vocacion para
dedicarse al area de la salud. Se debe a que estos profesionales, al tratar con las
personas y enfrentarse a asuntos tan delicados relacionados con ellas, mas que
un problema técnico en si, enfrentan un problema social, en donde aquellos
conocimientos entregados de manera teorica, no son suficientes y se requiere

acudir constantemente a la propia moral para solucionarlos.
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Por un lado, hay que atender al paciente, preservarlo del dafio, evitar la
corrupcion y la injusticia. Por el otro, hay que establecer una buena colaboracion
con los miembros de la profesion. (Camps, 2015)

En la actualidad, la ética influye a todas las carreras relacionadas con la
salud. Segun Camps, es necesario que los profesionales de la salud mantengan
su foco en el bienestar de sus pacientes.

Nada es mas importante que la moral en este imperativo. Para dicho
propésito, se han desarrollado modelos de relacion que deben existir entre un
profesional de la salud y el paciente. El tema central que establece este modelo,
son los valores del paciente, sus preocupaciones y sus preferencias, debido a que
estos factores tienen un gran peso en las decisiones clinicas que se realizan

constantemente.

La actitud que debe cultivar el médico para que la relacion con su paciente
sea fructifera, es la de incorporar la perspectiva del paciente por medio de un
didlogo intenso, que permita que el profesional de la salud tenga acceso a las
vivencias del mismo.(Luna & Salles, 2008) Su mision consiste en diagnosticar y
tratar a un paciente. La especie es universal, mientras que el paciente es
particular. Los razonamientos propios de la patologia y de la clinica son
completamente distintos y lo han sido desde los mismos origenes de la medicina
occidental. ElI conocimiento de la enfermedad propia de un individuo concreto es
siempre incierto, ya que depende de la capacidad de analisis de los signos y

sintomas de esa realidad, que es siempre muy limitada. (Gracia,2013)

Segun Gracia (2014), debido a esto, en la realidad clinica siempre reina la
incertidumbre, la certeza es imposible. De ahi que no pueda ni deba pretenderse
gue sus decisiones sean “ciertas”, aunque si “razonables”. Esta razonabilidad
consiste siempre en la ponderacion cuidadosa de los principales factores que
intervienen, a fin de disminuir en lo posible la incertidumbre. Al proceso de
ponderacion razonable lo llamaron los griegos bouleusis, «deliberacién» y a la

decision razonable tomada tras prolongada deliberacion se la llamé «prudente».
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Deliberacién y prudencia son las dos condiciones basicas del “razonamiento
practico”, del mismo modo que «demostracién» y «certeza» lo son del

razonamiento teodrico.

Virtudes de las Profesiones Sanitarias

Un analisis adecuado de la relacion médico-paciente, necesariamente se
debe vincular a lo que el autor denomina la moralidad interna de la medicina. Son
los objetivos propios de la medicina los que fundamentan las obligaciones y las
virtudes que el médico debe cultivar en su trato con el paciente. (Luna & Salles,
2008)

Segun Aristoteles, la virtud “es la excelencia de una cosa”. Por lo tanto,
segun Camps (2015), alcanzar la excelencia profesional podria ser considerado
como una virtud. Debido a esto, delibera cuales son las virtudes de la practica

sanitaria.

Las virtudes fundamentales en la accidn sanitaria son: La benevolencia, el
respeto, la sinceridad, el cuidado, la amabilidad y la justicia. (Drane, extraido de
Camps, 2015)

El respeto y la sinceridad son dos maneras de tener en cuenta la autonomia
del paciente, su libertad de decidir y su derecho de obtener informacién en cuanto
a lo que le ocurre. La justicia es la obligacion nuclear de la politica sanitaria en el
estado de bienestar. Su realizacion depende del comportamiento de los
profesionales sanitarios, en la forma de la no discriminacion, pero también del
altruismo o la integridad profesional que antepone siempre el interés publico o
privado. La benevolencia, es la virtud de la compasion, la que permite sentir con el

otro, es quizé la mejor disposicion para buscar el bien del paciente.

La virtud del cuidado, cuenta entre los valores mas potenciados en el
ambito de las virtudes en general, y especialmente en el de las profesiones

sanitarias. Histéricamente, han sido las mujeres quienes han desempefiado la
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funcion de cuidadoras de nifios, ancianos y enfermos. A ello se debe, que nadie se
haya interesado por el cuidado como un valor. Pero ya no es asi. No soélo el
cuidado se ha profesionalizado, sino que se ha convertido en uno de los fines
fundamentales de la profesion sanitaria en su totalidad. Uno de los fines de la
medicina es precisamente el cuidado de todos sus pacientes, en especial, de
aquellos que no tienen curacion. (Camps, 2015)

Otros pensadores contemporaneos reconocidos, como Pellegrino y
Thomasma y Siegler, afiaden otra virtud, la prudencia, que entienden como la
sintesis de todas las virtudes. Ser prudente, significa saber aplicar la norma
adecuadamente. La excelencia profesional nace de la prudencia, es el atender al
caso concreto, desviandose incluso de la norma habitual si el caso lo requiere. Es

una decision personal de un buen profesional.

En la actualidad se requiere una lucha constante para siempre recordar la
importancia de cada paciente en particular. Se hace imperativo que el objetivo de

las profesiones sanitarias trascienda el simple “diagnosticar y tratar”.

Relacion Médico- Paciente

Antes de mencionar cual es la relacion que se da entre el médico y el
paciente en el contexto clinico, es necesario comprender que es un contexto
sumamente influenciado por diversos aspectos como es lo social, econémico,
cultural, entre otros. Diversos factores son los que favorecen o afectan a la
relacion que se producira entre el personal de la salud y el paciente. Lain (1964),
considera que todas las posibilidades de relacion médica podrian dividirse en dos:

la relacién objetiva e interpersonal.

Relacion Objetiva

Define Lain (1964), la relacidon objetiva como “aquella en que uno de los dos
hombres que la integran, intenta convertir al otro en puro objeto; y a mayor

abundamiento, cuando son los dos quienes mutuamente se tratan con tal
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intencion. Hipotéticamente, el otro queda entonces reducido a ser cosa, realidad
exterior carente de libertad personal y de fines propios”.

Se convierte al otro en objeto, debido a la mercantilizacion de las
profesiones sanitarias, se les dedica menos tiempo y atencion a cada paciente, el
conocimiento se especializa y tecnifica, mayor es la tentaciébn de reducir la
excelencia profesional a estar en posesién de los conocimientos necesarios para
no fracasar cientificamente y obtener recompensa econémica. (Camps, 2015)
Segun Lain (1964): “Asi ha venido concibiéndola la patologia de Occidente, desde
Alcmeodn de Crotona hasta nuestro siglo”. El paciente ha de ser para el médico
puro objeto de contemplacion cognoscitiva y manipulacion terapéutica (en
definitiva, instrumento de la accion sanadora que el terapeuta ejecuta). (Roger,
2011)

Debido a que la labor del médico consiste muchas veces en el préstamo de
un servicio que al ser bien otorgado, se conserva al cliente, el médico puede llegar
a mantener una relacion ética con el paciente s6lo debido a sus intereses
personales. Dicha actitud se puede sustentar en base a la racionalidad estratégica
0 comunicativa que consiste en ponerse en el lugar del otro para usarlo “tomando
al paciente como objeto” y generando asi de todos modos, una relacion sujeto-
objeto. (Guerra, 2005)

Relacion Interpersonal

Se establece entre dos hombres, cuando se tratan mutuamente como
personas. Una relacion de este tipo se produce cuando el profesional entiende que
el cliente es persona y que tiene dignidad, por lo tanto, no debe ser usado para

satisfacer sus propios proyectos.(Guerra, 2005)

Segun Lain (1964): “Uno es persona en cuanto ejecuta actos inteligentes,
libres y propios. Lo cual equivale a decir que la actividad constitutiva y definidora

de la relacion interpersonal sera la coejecucion de los actos en y con que el otro
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ejecuta”. Por tanto, la relacién interpersonal se dara cuando: “El y yo, nos
consideremos y tratemos como seres a cuya realidad individual pertenecen la
vida, la intimidad, la inteligencia, la libertad y la capacidad de apropiacién” (Roger,
2011)

Al comprender la importancia del considerar al otro al establecer una
relacién de tipo sujeto-sujeto, a la vez se comprende lo que ensefid el filésofo
Hans George Gadamer: “No solo el sanitario precisa de conocimientos cientificos
sélidos, sino, que ha de saber restaurar una armonia, tratar a un ser humano,

ayudarle a vivir de otra manera y aconsejarle ”.(Camps, 2015)

El cultivar las virtudes que conlleva la excelencia profesional, permitira a los
profesionales conocer qué es lo que significa el bien para cada paciente, en cada
momento de su enfermedad. Es importante sefialar que esto no se refiere en
ninguno de los casos a decidir lo que es mejor para €l. Al paciente no se le puede
quitar la facultad de escoger qué es lo que considera “El bien” para si mismo. Es
debido a esto, que uno de los principios basicos que surgen con la bioética, es el

principio de la autonomia.

Principio de la autonomia

Al detenernos a pensar en cuanto al sujeto desde el punto de vista
filosofico, notamos que piensa, actia y valora en determinados contextos o
circunstancias de una manera particular, la cual configura su modo o estilo de
vida. Mirado desde un punto de vista constructivista, para dicho sujeto, la realidad
es un concepto al cual no logra acceder por si mismo y aunque de por si existe,
solamente puede acceder a su imagen mental de la realidad, la cual varia
dependiendo de sus propias experiencias, cultura, creencias, valores, ambiente,
entre otros factores. Dicha realidad, es la cual llevara al sujeto a pensar, valorar y

actuar. (Araya & cols., 2007)

Por lo tanto, es légico que la manera en se enfrenta un individuo a la vida,
sea diferente a la de otros y asi mismo, la toma de sus decisiones. Ninguna
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manera es mejor que la otra, debido a que son diferentes, sin embargo, lo ideal
seria que estuvieran fundadas de acuerdo a las razones que cada uno considere
como adecuadas para si mismo. Por regla general, las decisiones pueden estar
fundadas en dos grandes factores:

- El factor externo, conocido como el mundo sensible, el cual nos hace sentir
como obligados a actuar, debido a que sus bases estan fundadas en
dejarnos llevar por “los afectos, los sentimientos y las emociones, que nos
ocurren bajo leyes condicionadas empiricamente y que no nos dan ninguna
guia en relacién a nuestros deberes morales”. (Kant, 1995)

- El factor interno, conocido como el deber moral, la conciencia o la razon,
segun Conil (2013) es la capacidad de regirse por una ley propia y de tomar
decisiones por uno mismo, sin dejarse influenciar por los demas; la
capacidad de ser responsable de nuestro comportamiento y de conducir la

propia vida, de acuerdo con la conciencia.

Cuando las acciones que se realizan son reguladas exclusivamente por el
factor interno, se logra la Autonomia, sin embargo, cuando dichos factores
internos son influenciados por los externos se produce la Heteronomia. Kant
(2011) sefala la importancia de actuar como seres autonomos para llegar a ser
libres, segun él, “sdlo se llega a ser persona en la medida en que se presenta el
imperativo categorico de la ley moral. Los hombres no deben darse ya mas
normas que aquellas que la recta razén prescribe; de esta manera, ninguna
persona o institucion, ni siquiera el Estado, deben decirle al hombre como actuar,
lo ideal seria que el fundamento de sus acciones estuviese en él mismo, en su

propia razén” (Kant, extraido de Mazo, 2011)

Segun Mazo (2011), la autonomia como principio, no es una condicion
inherente a todos los seres humanos: puede decirse que se es autonomo en la
medida en que el uso que se hace de la libertad es coherente con la
responsabilidad que se tiene consigo mismo, con los demas y con la sociedad. De

tal forma, la autonomia es algo que se alcanza con el paso del tiempo, y se es
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autonomo en la medida en que se es capaz de dictar las propias normas, en que
no se necesita de instancias reguladoras o sancionatorias para hacer las cosas; la
autonomia va intimamente ligada con el uso adecuado de la libertad y con el
sentido de la responsabilidad que se tiene frente a las cosas.

Aunque la autonomia demanda que la toma de nuestras decisiones no sea
intervenida por las influencias de otras personas, esta muy alejada del principio del
individualismo. Si bien, en la autonomia se sigue una regla, un principio, o ley, que
es interno a la propia conciencia de la persona, “el paso a la autonomia implica el
paso de lo egocéntrico a lo social, el sentido de la cooperacion social, y por tanto
la comprension de la regla con un sentido de obligacion. Esto se logra cuando la
relacion social esta regulada por el reconocimiento del otro y la inmersion del yo

en el mundo social como parte del colectivo”. (Sepulveda, 2003)

Autonomia en el contexto clinico

El ejercicio de la autonomia en el contexto clinico, se refiere a aquellos
supuestos en que el paciente debe tomar una decision sobre un tratamiento
médico que desea 0 que le es propuesto por algun profesional de la salud. En
estos casos, la toma de una decision permite que la autonomia se transforme en

un acto concreto.

Segun Mendoza (2010), en el contexto clinico, existen dos tipos de
autoridades, la practica y la tedrica. Mientras la autoridad practica impone deberes
normativos, la autoridad tedrica impone, en el mejor de los casos, directrices de
naturaleza técnica: Cuando la opinién de la autoridad médica entra en conflicto
con la decisién autbnoma del paciente, la accién puede ser mirada desde dos

puntos de vista; “ir en contra de la autoridad o ignorarla”

Debido al conocimiento técnico que posee el profesional, no es facil ni para
el paciente, ni para el personal sanitario, reconocer la toma de decision de ir en
contra de un tratamiento sugerido como un acto autbnomo y no catalogarlo como
una imprudencia. Sin importar como sea vista la accion, esta claro que, si se

ejerciese la autonomia en su plenitud, los sujetos serian libres y tendrian plena
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soberania sobre sus propias decisiones, gozando del derecho de controlar su
propia vida. Segun Gallego (2009), se trata del derecho a la autodeterminacion, a
escoger un camino propio y que éste sea diferente al de los demés e incluso a

tomar decisiones erradas.

El principio de la autonomia se relaciona estrechamente con el principio de
la beneficencia. El primero, hace referencia a actos de buena voluntad,
amabilidad, caridad, altruismo, amor o humanidad. La beneficencia puede
entenderse, de manera mas general, como todo tipo de accién que tiene por
finalidad el bien de otros (Siurana, 2010). Segun Gallego (2009), la beneficencia
sefala que lo mejor para el paciente es aquello que es determinado por la ciencia
médica, considerada como objetiva. En este principio, son secundarias cualquier
otra circunstancia o voluntad en juego. Cuando se hace referencia a un punto de
vista objetivo de la ciencia médica, no se excluyen necesariamente las opiniones
de los médicos cuando éstas estén fundadas en sus creencias o valores. La
prioridad entonces es, procurar la salud del paciente y no dafarla de manera

innecesaria.

No se puede hacer el bien a otro en contra de su voluntad, aunque si
estamos obligados a no hacerle mal (no maleficencia). Por ejemplo, poner sangre
a un testigo de Jehova es un acto negativo de beneficencia, precisamente porque
va en contra del propio sistema de valores del individuo, es decir, porque se opone
al proyecto de vida, al ideal de perfeccion que se ha trazado. La beneficencia
depende siempre del propio sistema de valores y por ello tiene un caracter
subjetivo. (Gracia, 2014)

Cuando se omite la importancia de considerar el principio de la beneficencia
en conjunto con el de la autonomia, y se olvida la subjetividad de lo que podria
considerarse como el bienestar del paciente, nace el aspecto negativo de la
beneficencia, generado por una relaciéon vertical entre el profesional y el paciente,
gue es conocido como paternalismo. Segun el diccionario de la Real Academia

Espafiola de la Lengua “paternalismo” es la tendencia a aplicar las formas de
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autoridad y proteccion propias del padre en la familia tradicional a relaciones
sociales de otro tipo.

En ese sentido, la practica médica tradicional presupone una relacion
médico-paciente en la que la dinAmica del proceso se centra en el facultativo,
quien por poseer los conocimientos técnicos se atribuye el derecho de hacer lo
gue sea necesario para mejorar el estado de salud del individuo.(Cafiete & cols.,
2013) Es el rechazo de los deseos u opciones de una persona, buscando
exclusivamente lo que la ciencia considere como su propio beneficio, aun cuando

goce de capacidad suficiente para tomar su propia decision.

Si bien en tiempos pasados la relacion médico-paciente estaba basada en
el principio paternalista, en la actualidad el principio de la autonomia debiese
ponerse en primer lugar, y es por esta razon que se da lugar al llamado

consentimiento informado.

Consentimiento Informado

El manual de ética del Colegio de Médicos Americanos (1984) definio el
consentimiento informado como “la explicacibn a un paciente atento y
mentalmente competente, de la naturaleza de su enfermedad, asi como el balance
de los efectos de la misma y el riesgo de los procedimientos diagndsticos y
terapéuticos recomendados, para a continuacion solicitarle su aprobacion para ser

sometido a esos procedimientos”.

El paciente, por lo tanto, tiene derecho a consentir, pero también a rechazar
propuestas de caracter preventivo, diagnostico o terapéutico que afecten o vengan
a afectar la integridad fisico-psiquica o social, tras la completa comprension y
aclaracion basadas en valores y creencias personales. El profesional debe

respetar la opcién del paciente y legitimar su accion clinica.

Una vez que el paciente sefala su voluntad, existen ciertos controles de
consentimiento que deben realizarse. Como, por ejemplo, examinar si el paciente

es competente o si esta bien informado. Segun Galan (2001), es un problema en
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la actualidad, que aquellos controles que se realizan para aceptar un
consentimiento informado, sean mucho mas rigurosos cuando el paciente rechaza

un tratamiento, que cuando sigue las indicaciones de su médico.

Otro problema que existe en la practica de la relacion médico-paciente, y el
ejercicio de la autonomia, son algunas perversiones en la obtencion del
consentimiento informado que hacen que no se respete la voluntad del paciente a

cabalidad, como por ejemplo:

e Persuasién: no se le da otra posibilidad de eleccién. El paciente debe
conocer las alternativas que dispone y sus consecuencias, para poder

decidir, asi como las posibles consecuencias de no hacer nada.

e Coaccidn: se amenaza de manera explicita o implicita al paciente; por

ejemplo, planteandole el alta voluntaria si no accede al tratamiento.

e Manipulacion: distorsion de la informacion que se da al paciente, dado de
forma sesgada o incompleta. Esta manipulacion podria llevar al paciente a

una decision que de otro modo no hubiera tomado.

(Lugones & cols., 2005)

En el contexto chileno, existen leyes para evitar el desplazamiento de la
voluntad del paciente y respetar dicho derecho a consentir. El articulo 14 de la ley
20.584 del Gobierno de Chile, regula los derechos y deberes que tienen las
personas en relacién con acciones vinculadas a su atencién en salud. Permite
comprender de mejor manera la aplicacion del principio de la autonomia en los

consentimientos informados en la realidad chilena:
Parrafo 6. De la autonomia de las personas en su atencién de salud

1. Del consentimiento informado; Articulo 14.-“Toda persona tiene derecho a
otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier procedimiento o
tratamiento vinculado a su atencion de salud, con las limitaciones establecidas en

el articulo 16. Este derecho debe ser ejercido en forma libre, voluntaria, expresa e
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informada, para lo cual ser4 necesario que el profesional tratante entregue

informacion adecuada, suficiente y comprensible.

Segun éste articulo, el consentimiento se debe prestar de manera verbal.
Sin embargo, debe constar por escrito en la ficha clinica en los siguientes casos:
intervenciones quirdrgicas, procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasivos vy,
en general, en casos de procedimientos que impliquen un riesgo relevante y
conocido para la salud del individuo. Junto con ello, la ley presume que el paciente
ha recibido la informacion pertinente cuando su firma conste en el documento que

explique el procedimiento a que va a someterse.

2. Del estado de salud terminal y la voluntad manifestada previamente. Articulo
16.- La persona que fuere informada de que su estado de salud es terminal, tiene
derecho a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier tratamiento
gue tenga como efecto prolongar artificialmente su vida, sin perjuicio de mantener
las medidas de soporte ordinario. En ningun caso, el rechazo de tratamiento podra
implicar como objetivo la aceleracion artificial del proceso de muerte. Para el
correcto ejercicio del derecho establecido en el inciso primero, los profesionales
tratantes estan obligados a proporcionar informaciéon completa y comprensible.
Articulo 18.- En el caso de que la persona, en virtud de los articulos anteriores,
expresare su voluntad de no ser tratada, quisiere interrumpir el tratamiento o se

negare a cumplir las prescripciones meédicas, podra solicitar el alta voluntaria.

En dichos casos, en los cuales el paciente posee una enfermedad
neurodegenerativa, se complica la eleccion del tratamiento a seguir en el futuro,
debido a que el estado de conciencia del mismo paciente también se va
degenerando y en el momento en que debiese enfrentarse a estas decisiones
complejas, no se ve facultado para hacerlo. Es por esta razén que nacen las

voluntades anticipadas o instrucciones previas.
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Las voluntades anticipadas o instrucciones previas

Las voluntades anticipadas, instrucciones previas o el también llamado
“testamento vital” se han incorporado, en Estados Unidos y algunas legislaciones
europeas. No es algo habitual en los hospitales chilenos, sino mas bien muy
excepcional, encontrar un paciente con un documento de voluntades anticipadas.
Si es habitual que exista un largo proceso de relacion médico-paciente donde el
médico proporciona informacion clinica relevante y el paciente expresa también
sus deseos, temores o0 sugerencias para cuando la situacién pueda ser mas critica

en el futuro. (Ledn-Correa, 2008)

Gallego (2009) sefiala que las voluntades anticipadas son una expresion de
los deseos de un sujeto respecto a cOmo quiere ser tratado médicamente en caso
de que, en un momento posterior, no tenga capacidad para tomar sus propias

decisiones. Son, por lo tanto, una importante expresion de la autonomia.

Es claro que a medida que mas informacion el paciente recibe en cuanto a
su enfermedad, mas posibilidades tiene €l de tomar decisiones respecto a ella. La
importancia de explicar los beneficios e inconvenientes de los tratamientos a
seguir, ademas del posible progreso de la enfermedad, son de suma importancia
para la realizacion de las voluntades anticipadas. Dicha informacién influira en
gran medida en las decisiones que tome el paciente, las cuales determinaran de
gué manera los pacientes pasaran la ultima etapa de su vida. Si bien, estan en su
derecho de escoger confiar y seguir las indicaciones de su médico, en algunos
casos, la unica opcidon de tomar su propia decision es arriesgandose en cuanto al

futuro de su enfermedad y declararla mientras alin estén en su sano juicio.

Galan (2001), menciona que las voluntades anticipadas son una de las dos
directrices previas al rechazo de un tratamiento en enfermedad terminal. La
segunda directriz, son los poderes legales de representacion a terceras personas,
en que se designa a una persona para que tome las decisiones médicas llegada
tal situacion. Estas directrices médicas deben incorporarse a la historia clinica del
paciente, debiendo actualizarse periédicamente, de manera que las alternativas

tomadas por el paciente sean contemporaneas con el progreso de tratamiento
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Ademas del respeto del principio de la autonomia, existen importantes
beneficios del otorgamiento de las llamadas voluntades anticipadas o

instrucciones previas (Sanchez-Gonzalez, 2005), Algunos de ellos:

1) Las voluntades anticipadas contribuyen a disminuir el temor de los
pacientes a que se produzcan situaciones indeseadas, mejoran la relacion
médico paciente, proporcionan al médico una garantia frente a quejas o
denuncias futuras.

2) Pueden suponer un gran alivio para la familia del paciente, disminuyendo su
inseguridad o su sentimiento de culpabilidad por no hacer todo lo posible
por su pariente, al tener la seguridad de que lo que se esta haciendo, es lo
gue él hubiera querido que se hiciera.

Asi mismo surgen ciertos inconvenientes que hacen que la toma de decisiones en

una etapa previa de la enfermedad, no sea tan sencilla, tales como:

e Cuando se entregan las voluntades anticipadas, es un momento en que la
enfermedad es algo futuro y, por lo tanto, desconocido. Es muy dificil poder
dar instrucciones precisas, por lo que se vuelven genéricas, como por
ejemplo: “Que no se me someta a tratamiento y sufrimiento innecesarios”.

e Generalmente se desconocen las técnicas terapéuticas que, en el momento
de su aplicacién pudieran existir. Junto a la indefinicion futura de la
enfermedad las técnicas y procedimientos, se suma el desconocimiento de
la situacién en la que el paciente se encontrara al momento de su

aplicacion.

No es facil enfrentarse a éstas decisiones, aungue es necesario para
respetar la autonomia del paciente, porque si bien, no se puede revertir una
muerte inminente, si se puede decidir como pasar el ultimo periodo de vida. Es
importante considerar que ademas de las nombradas anteriormente, mdultiples
incertidumbres y desafios surgen en este proceso. A ello, se le suma la negacién

constante a la que se enfrenta nuestra sociedad ante el hecho de la muerte. La
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esperanza de sanar, incluso en aquellos casos de extrema dificultad, es algo que
no sélo se genera en el paciente, sino que también en su familia, y muchas veces
en los mismos profesionales sanitarios. La manera en que cada uno se enfrenta a
la muerte influye en gran medida en las acciones que posteriormente se llevaran a

cabo.

El Final de la Vida

La muerte es un concepto polisémico y por lo tanto susceptible de ser
abordado desde diferentes interpretaciones. Esta como hecho esencial en el
transcurso vital del hombre, ha recibido a través de la historia mdultiples
interpretaciones, las que expresan el sentir mayoritario en cuanto al significado de
la misma, ya sea en relacion a la persona individual o a su significacion en el

contexto social. (Aries, 1982)

La finitud del hacer de todo proyecto, cualquier sea su intencion, sin
importar el contenido material de dicho proyecto, sino su condicion de posibilidad

guebrado por la muerte. (Gracia, 1998).

A pesar de su expresion individual, descansa en una concepcion
interpretativa de la vida, y por lo tanto, la definicion es fundamentalmente cultural.
(Ferrater,1947). De esto se puede plantear que cada individuo, aunque pertenezca
al mismo medio cultural que sustenta el concepto y definicion de muerte, presenta
frente a ella una expectacion muy diferente, expectacion o espera imaginativa del
hecho, la cual habitualmente retratara la sumatoria cultural y personal, la que
muchas veces es expresada de forma muy diferente. (Escribar, Pérez & Villarroel,
2012)

A continuacion se analizara una de las tantas interpretaciones a lo largo de
la historia de Occidente, estudiada por Aries (1982), donde se analizan las ideas

mas significativas relacionadas a la muerte, a lo largo del transcurso de la historia.
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Las etapas de la muerte en el transcurso de la historia son: muerte

domesticada, muerte Individual y muerte del otro (Aries, 1982)

El entorno del moribundo tiene tendencia a protegerlo y a esconder la
gravedad de su estado, el moribundo debe saber, pero los parientes no disponen
del coraje ni de la crueldad de decir ellos mismos la verdad, ésta empieza a ser un
problema, esto por la motivacion de proteger al enfermo, de hacerse cargo de su
agonia. Luego cambia con el fin de evitar no al moribundo, si no, a la sociedad, al
entorno mismo, por lo que, sentir pena no inspira piedad sino repugnancia, es
signo de desequilibrio mental. En el circulo familiar, se vacila aun a la hora de
ceder al llanto, por miedo de impresionar. Sélo se tiene derecho al llanto si nadie

lo ve ni lo oye, un duelo solitario es el Unico recurso. (Aries, 1982)

La sociedad, de una u otra manera, empieza a ocultar al enfermo el hecho
de su propia muerte y a darle una importancia minima en el escenario social. La
muerte aparece como un hecho en cierto sentido prohibido y al cual debe uno
adaptarse con la maxima privacidad. El lugar de la muerte se desplaza del
domicilio al hospital. La muerte se medicaliza, significando esto que su concepcion
se tecnifica al ambito de lo médico y hospitalario. Los signos de dolor quedan
reducidos al minimo y en privacidad. La incineracion va a reemplazar a la
sepultura. (Aries, 1982)

De forma paralela a lo expresado, desde un punto de vista filosoéfico, la
concepcion de la muerte como la pérdida de algo, fundamentalmente del alma, es
también controvertida en la sociedad actual. El pensamiento materialista exige que
la muerte sea la condicién Ultima de la existencia humana, quedando ésta
reducida exclusivamente a elemento inorganico y “condenada” a participar
nuevamente en los multiples procesos asociativos coésmicos. (Escribar, Pérez &
Villarroel, 2012)

En nuestro mundo contemporaneo caracterizado por la globalizacion, la
Bioética ha enfrentado el sentir y pensar de las sociedades pluralistas fomentando

y educando al respeto por la diferencia, representado en este caso, por la
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interpretacion de la muerte y los rituales con que la acompafian las distintas

creencias que conviven estrechamente. (Escribar, Pérez & Villarroel, 2012)

De forma de hacer una comparacion de lo filoséfico entre lo médico, con

respecto a la muerte, se hablard de los escritos la Psiquiatra Kibler—Ross,

teniendo en cuenta el punto de vista cientifico sobre las etapas que le preceden.

El Acontecer de la Muerte

Segun Kibler—Ross (1969) en su libro “Sobre la Muerte y los Moribundos”,

ha descrito la presencia de etapas que aparecen en el transcurso del proceso de

la muerte, las que en un gran porcentaje de pacientes permiten ser claramente

diferenciadas y en el resto se mezclan o se superponen, con predominio de alguna

de ellas.

1)

2)

3)

4)

5)

Negacion y aislamiento: donde el paciente reacciona con total negacion del
hecho y aislamiento de las personas de las cuales supone que le
entregaran seguridad acerca de la veracidad de este hecho.

Aparicion de ira: resentimiento y envidia en relacion con el mundo no
afectado con su realidad de moribundo.

Se intenta una especie de pacto u alianza con su médico o personas que lo
asisten.

Depresion, caracteriza esta etapa, marcando el riesgo de aparicion de un
importante deterioro en la condicién clinica del paciente, e incluso la
potencialidad, si sus condiciones fisicas lo permiten, de un suicidio.
Aceptacion de la muerte, no como resignacion obligada y dolorosa, sino
como una relacién frente a un hecho que comparte la realidad y la
importancia de la vida, aprovechada como las Ultimas posibilidades de

accion personal.

En el tiempo previo, siempre variable, del acontecer de la muerte, debe

predominar los que se encuentran ligados con el paciente, a través de vinculos de

cualquier naturaleza, la Beneficencia expresada en comprension, cercania,
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acogida contencién emocional, impidiendo la aparicién de la etapa depresiva y
estableciendo, una comunicacion real y espontanea a la altura intelectual y
emocional requerida por el paciente, procurando que en sus ultimos actos se

realicen sus ideales de vida. (Aries, 1982)

Es necesario analizar el rol del médico que representa el saber
especializado con respecto a la muerte. En su actitud debe manifestarse con la
maxima expresion la Beneficencia, implicando la correcta excelencia del saber y
asumir que la muerte no es un fracaso dentro de la escalada del éxito profesional,
sino una parte de la misma profesion, cuya correcta actitud lo convertira en el que
reconozca la dignidad del acto de morir aplicando la acogida y el cuidado en vez
de la activa curacion de la enfermedad causal del desenlace, incluso su tarea no
termina con el cese de la terapia curativa, sino que a €l le corresponde el
diagnostico de la muerte y la comunicacion de ésta a los acompafantes. “La
medicina cura poco, ayuda a veces, pero debe acompanar siempre”. (Escribar,
Pérez & Villarroel, 2012)

Existe una poblacion expuesta de forma sensible a lo descrito
anteriormente, compuesta por los adultos mayores. Esto debido no solo por la
calidad de vida que puedan llevar, sino también por la cantidad y tipo de
patologias que conllevan de base, sumado a cambios anatomofisiolégicos de la
pertenecientes a la edad. A continuacion, se describe el gran aumento de
poblacién que existe de las personas adultas mayores en Chile, sus patologias
mas comunes, las cuales muchas veces producen que estas personas pierdan su

independencia, a la vez su autonomia y finalmente desencadenan en la muerte.

Poblacién de adultos mayores en Chile

Durante las ultimas décadas, la poblacién de adultos mayores se ha visto
incrementada tanto a nivel mundial, como especificamente en nuestro pais Chile.
Segun la Encuesta Casen Adulto Mayor 2013, realizada por el Servicio Nacional
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del Adulto Mayor (SENAMA), la poblacion de adultos mayores es de un 16,7%, lo
gue representa un incremento evidente con respecto a la ultima cifra registrada en
el afio 2011, la cual era de un 9,3%. De este porcentaje el 57% son mujeres y el
42,7% representa a los hombres. Con respecto al panorama regional, la Region de
Valparaiso tiene un indice de envejecimiento de un 87,7%.

Considerando estos datos, es que a demas debemos tener en cuenta las
causantes de perdias de afios de vida saludables dentro de los adultos mayores,
donde segun el Ministerio de Salud (MINSAL, 2007) se encuentran en primer lugar
las cataratas, luego las Enfermedades Isquémicas del Corazon y en tercer lugar el
Alzheimer y Parkinson las cuales caen en el grupo de patologias
neurodegenerativa y ademas otras demencias como la Demencia Vascular
posterior a una Accidente Cerebro Vascular (ACV).

Para llevar a cabo nuestro estudio, nos enfocaremos en las enfermedades
neurodegenerativas y el ACV. La literatura describe un sinfin de consecuencias
gue conllevan las patologias neurodegenerativas; el autor Jordi Pefia Casanova
(2007), en su libro Neurologia de la Conducta y Neuropsicologia, relata que
mediante avanza la enfermedad se van produciendo diversos cambios en distintas
areas ya sea, en lo motor, cognitivo, y alimenticio. Esta Ultima area se ve afectada
principalmente en los estadios mas avanzados de las patologias
neurodegenerativas, y su importancia es sustancial ya que su disfuncion afecta
considerablemente a la calidad de vida del enfermo. Para lograr una mayor
comprension de como este tipo de alteracion afecta a las enfermedades
neurodegenerativas y a quienes padecen accidentes cerebrovasculares se
describira como debiese ser el proceso alimenticio normal en conjunto con la
deglucion y las caracteristicas de las alteraciones que se producen en ella,
conocidas como disfagia, y posteriormente se procedera a describir mas en detalle
las principales enfermedades neurodegenerativas y las alteraciones deglutorias
gue se generan en cada una de ellas.

Deglucion

Fisiologia de la deglucién

La degluciéon corresponde al acto de tragar alimentos sélidos, semisoélidos y
liquidos, con el fin de transportarlos de manera segura desde la cavidad oral hasta
el estbmago.
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Es un proceso neuromuscular complejo en el que intervienen mas de 50
musculos que requieren una coordinacion muy precisa (Greenwood, Ce. Et al,
2005). Segun Logemann (1998), Se produce una contraccion y relajacion de los
musculos de la boca, lengua, laringe, faringe y eséfago de manera bilateral. Dicha
accion permitird que un sujeto normal degluta promedio 580 veces por dia.

Para lograr la realizacion de todo el proceso deglutorio, existe un control de
base neural, el cual se compone de cuatro niveles: fibras sensoriales aferentes
(pares craneales V, VII, IX y X), fibras motoras eferentes (pares craneales V, VII,
IX, Xy XII), nicleos de los pares craneales a nivel de tronco cerebral y por ultimo
el impulso neural modificado desde el puente, el sistema limbico-hipotalamico, el
cerebelo y la corteza prefrontal. (Reyes, Aristizabal& Leal, 2006).

Segun Martin Harris (2006), La musculatura que participa en la deglucion y
en la respiracion estan intimamente relacionadas entre si, y su control neural esta
finamente coordinado. Varios masculos y estructuras poseen un rol dual en la
deglucion y en la respiracion. En términos generales, los centros neurales que
participan en el control de ambos procesos estan alojados en la porcion
dorsomedial y ventrolateral del bulbo raquideo. Las estructuras corticales también
juegan un rol facilitador y modulador en la coordinacion de la respiracion y de la
deglucion.

Fases de la Deglucién

En 1983, Leopold y Kagel lograron diferenciar cinco fases en el proceso de
la deglucién normal. Corresponden a la fase anticipatoria, preparatoria oral, oral,
Faringea y esoféagica.

1. Fase anticipatoria: Incluye los Factores Ambientales y los comportamientos
alimenticios que ocurren antes que el alimento ingrese a la cavidad oral;
Los factores que preceden a la ingestion que pueden impactar en la
deglucion (Griffin et al., 2009). De acuerdo a Leopold y Kagel, al
presentarse el alimento, la vista y el olfato estimulan la salivacion y activan
los pares craneales involucrados en la deglucién. Asi mismo, existen
factores que varian de acuerdo a las experiencias gustativas adquiridas
durante el transcurso de la vida que también interfieren. Esta fase influye en
la regulacion de la cantidad de la ingesta y la duracion de las fases
voluntarias de la deglucién.

2. Fase Preparatoria Oral: Comienza cuando el alimento es introducido a la
cavidad oral. Se produce un selle labial que impide que los liquidos o
sélidos escapen de ella. El alimento es masticado y mezclado con la saliva
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para formar un bolo alimentario cohesivo (Logemann, 1994). Segun
Leopold y Kagel dicha accion es regulada por aferentes sensoriales
complejos como el gusto, tacto, temperatura y la propiocepcién. La duracion
de esta etapa es variable, ya que depende de la facilidad del sujeto para
masticar, de la eficiencia motora y del deseo mas o menos intenso de
saborear el alimento. (Murray, 2006)

3. Fase Oral: Una vez formado el bolo alimenticio en la etapa preparatoria
oral, se empieza a movilizar dentro de la cavidad oral. Logemann (1998)
sefala que el bolo alimenticio se desplaza hacia el istmo de las fauces, se
adosan los labios y se contrae la musculatura de la cavidad bucal. La
lengua realiza un movimiento voluntario para formar una cavidad central
presionando el paladar duro con su parte anterior y luego presionando la
porcion media, vertiendo el bolo alimenticio hacia posterior (Love & Webb,
2001).

4. Fase Faringea: Se inicia cuando se dispara el reflejo deglutorio. Desde ese
momento, no se puede llevar un control voluntario sobre la deglucion, es
por esto que esta fase se conoce como automatica refleja. Al tocar el
alimento los pilares anteriores del istmo de las fauces, se desencadena el
reflejo deglutorio. Este involucra la accion de una gran cantidad de
musculos, los cuales son mediados por los nervios glosofaringeo y vago.
(Steele& Miller, 2010).

5. Fase Esofagica: Comprende transito del alimento desde el esfinter
cricofaringeo hasta la unién gastroesofagica. Para permitir el paso del bolo
alimenticio, el esfinter esofagico superior se relaja y las contracciones
peristalticas de los constrictores faringeos posteriores empujan el bolo
hacia el esofago. La diferencia que se produce entre la presion positiva del
esofago cervical y la presion intratoracica negativa, aspira el bolo hacia el
eso6fago toracico. Por si solas, las contracciones peristalticas no generan
suficiente fuerza para abrir el esfinter esofagico inferior (EEI). Después de
la deglucion faringea el EEI se relaja por mediacién del nervio vago; ésta
relajacion dura entre 4 a 6 segundos. Se necesita esta relajacion
perfectamente sincronizada, para poder transportar de forma adecuada el
bolo alimenticio desde el eséfago hasta el estbmago. (Beauchamp, Evers,
Mattox, 2013)

Disfagia

Se entiende como disfagia “...a la dificultad en el proceso normal del acto
de comer que va desde la cavidad oral, pasando por la faringe, laringe y eséfago
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hasta llegar al estémago” (Gonzélez & Bevilacqua, 2009), en otras palabras la
disfagia es una alteracion de la deglucion en cualquiera de sus fases, esta tiene
una mayor prevalencia en los adultos mayores, ademas repercute de forma
negativa en la calidad de vida de los pacientes que la cursan, en casos mas
graves puede causar deshidratacion, pérdida de peso y desnutricion, asi como
complicaciones pulmonares por aspiracién, e incluso la muerte.

Clasificacion topogréafica de la Disfagia

La revista médica de la Clinica Las Condes en su articulo Evaluacion y
Manejo integral de la disfagia Orofaringea (Nazar, Ortega & Fuentealba, 2009)
habla de la primera clasificacion a nivel topogréafico de la disfagia, en donde se
encuentra la disfagia orofaringea y la esofagica.

1) Disfagia orofaringea

Se caracteriza principalmente por aumento o disminucién en la salivacion, lentitud
en el desencadenamiento del reflejo de deglucion, regurgitacion nasal,
degluciones multiples, tos, mal formacion del bolo, presencia de restos
alimenticios en la cavidad oral después de deglutir, poca tolerancia a algunas
texturas o temperaturas.

2) Disfagia esofagica

Se caracteriza por presentar sensacion de obstruccion retroesternal o epigastrica,
dolor toraxico, regurgitacion tardia y puede asociarse a otros sintomas
reumatolégicos, ademas de la posibilidad existente de que la persona sufra
aspiraciones y/o penetraciones, las cuales pueden causar una neumonia y como
fue mencionado anteriormente si existen mayores complicaciones a nivel
respiratorio puede causar la muerte.

Clasificacion de la disfagia segun fisiopatologia

La descripcion de esta clasificacion es posterior y se basa principalmente
en la fisiopatologia. Segun Ruiz (2001) se puede producir:

1) Disfagia funcional (motora): Cuando aparece una obstruccion de tipo
funcional por alteracion del peristaltismo o de la inhibicion deglutoria. Es
variable y se puede presentar en sdlidos y/o liquidos, ademas la persona se
puede volver hipersensible a las temperaturas frias o calientes de los
alimentos.
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2) Disfagia mecanica: Debida a la existencia de una alteracion anatomica, de
manera que se produce una obstruccion mecanica, bien por la presencia de
un bolo alimenticio, por estenosis esofagica o por compresién extrinseca de
la luz esoféagica. Es persistente y mas notoria en los sélidos generalmente
con presencia de regurgitacion.

Evaluacion de la disfagia

A partir de la sospecha de alguna alteracion o procedimiento de pesquisa
de la deglucion debemos tener en consideracion dos tipos de evaluaciones. Las
principales apreciaciones se pueden realizar en base a un examen clinico y a un
examen instrumental, los cuales tienen el proposito de determinar la presencia de
disfagia, el mecanismo de la alteracion, el grado de compromiso, los riesgos para
el paciente, el manejo terapéutico y su evolucion. (Logemann, 1998)

El examen clinico consiste en: recopilacion de antecedentes, observacion
de estado cognitivo y vias de alimentacion, examen oral con su respectiva
evaluacion anatdmica y examen del proceso de la deglucion en todas sus fases.
(Bleeckx, 1994)

Por otro aspecto el examen instrumental es realizado principalmente a
través de la videofluoroscopia (VFC) o la fibroendoscopia para la evaluacion de la
deglucion (FEES). (Logemann, 1993). Estas evaluaciones permiten recabar
informacion acerca de la presencia de derrame posterior prematuro el cual se
efectia antes del reflejo deglutorio, retencion hipofaringea, déficit cricofaringeo,
presencia de falsas vias por regurgitacion faringonasal, penetracion laringea
recurrente, aspiracion alta o baja de alimentos siendo esta con un buen o mal
barrido en conjunto a aspiracion silente, motilidad esofagica y presencia de ERGE.
(Bacco & cols ,2013)

Dentro de la apreciacion de la VFC se destaca que es mencionada como el
‘gold standard” gracias a esta determinar logra la valoracidon de la presencia de
falsas vias en el proceso de la alimentacion. (Bacco &cols ,2013). Este método
vincula sus ventajas en considerar estudio a tiempo real de todo el acto de
deglucion incluyendo asi las evaluaciones de cada una de las fases y una mejor
deteccion de la aspiracion.

Logemann describié el procedimiento de este examen en dos planos uno
lateral y otro anteroposterior. El primero se basa en que el sujeto debe mantener
una posicion la cual debe que permitir la observacion de las estructuras de la
cavidad orofaringea en consideracion a la administracion de los alimentos que
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presentan en diferentes consistencias y cantidades. En cambio, el plano
anteroposterior permite visualizar la simetria de residuos dentro de la cavidad oral
y faringea. (Gonzélez & Araya, 2000)

También se incluye la evaluacion FEES-ST que se involucra con realizar
una estimulacion especifica para determinar el umbral sensitivo laringofaringeo.
(Bacco & cols,2013).

Sus ventajas se vinculan a ser un examen portatil, de facil ejecucion, Gtil en
personas no cooperadoras, repetible con mayor frecuencia, logra evaluar mejor la
presencia de secreciones, detecta mejor la penetracién y estancamiento, reduce
los costos de implementacion, entrega mas detalles anatdmicos a través de una
vision tridimensional y no se requiere la exposicion a radiacion. Por el contrario, no
seria beneficioso al considerar que es un método no portatil, requiere un medio
ambiente modificado, ejecucion mas compleja, exposicion a la radiacion, dificultad
en la aplicacion de pacientes no cooperadores e inestables, no se observa la
fatiga, estudia s6lo el componente motor de la deglucion, s6lo se obtiene una
vision bidimensional y no entrega mayor apreciacion de la presencia de
secreciones. En oposicion a lo mencionado, sus desventajas se basan en que este
método solo estudia la fase faringea y entrega pobre o ninguna informacion de las
fases oral y esofagica. (Bacco & cols,2013).

Posteriormente confirmado el diagndstico es que se aplica el tratamiento
donde su objetivo principal es restablecer la alimentacion por via oral, si las
condiciones del paciente lo permiten en relacion a las secuelas neuroldgicas.
(Gonzélez & Araya, 2000).

Al confirmar la presencia de disfagia, para su posterior tratamiento se debe
tener en cuenta todas las variables que podrian modificar el tratamiento de un
paciente, como por ejemplo, como ya se dijo anteriormente las condiciones del
paciente, pero también la severidad de la disfagia, las posibilidades de
rehabilitacion que tenga el paciente, el entorno en donde se encuentra, y la
evolucion que tenga la patologia de base causante de la disfagia. En cuanto a su
tratamiento existen diversas técnicas que se pueden aplicar para darle mas
seguridad al paciente al momento de alimentarse, y asi fomentar los aspectos que
se mantengan indemnes. Cabe recordar que todas las patologias que se han
nombrado anteriormente son degenerativas, por lo que con el pasar del tiempo
avanzaran en su gravedad y su incidencia en la deglucion sera mayor.

A continuacién, se describiran algunas de estas técnicas para lograr una
alimentacién segura, que se conocen por el nombre de técnicas facilitadoras.
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Técnicas facilitadoras

Manejo compensatorio: Se encuentra bajo el control del clinico, requiere

menor colaboraciéon del paciente, pudiendo ser implementada en sujetos con
compromiso cognitivo. Este manejo corresponde a técnicas que afectan los
sintomas del trastorno de la deglucién sin necesariamente cambiar la fisiologia de
la deglucion. (Logemann, 1994). Se consideran:

Cambios en el volumen del bolo: Los volimenes de alimento hacen variar el
proceso de la deglucion, por lo tanto, la fisiologia de la deglucion en pacientes
con accidente cerebro vascular puede mejorar si se adecua el volumen del
alimento. Algunos sujetos exhiben dificultad para controlar volumenes
reducidos como saliva (1 a 3 ml) o grandes volumenes. Se debe administrar
una variedad de volumenes durante la videofluoroscopia, para asi determinar
el mas adecuado para cada paciente (Logemann, 1994).

Cambios en la viscosidad del alimento: Algunas viscosidades facilitan la
deglucion a algunos pacientes con disfagia. Un paciente con un retardo en el
comienzo del reflejo faringeo, cominmente exhibe mayor dificultad en los
liquidos que en papillas, lo que se evidencia por la tos. Esto es debido a que
los liquidos se mueven mas rapidamente y se esparcen dentro de la cavidad
faringea y potencialmente dentro de la desprotegida via aérea durante el
retardo faringeo. En cambio los alimentos espesos se desplazan lentamente y
frecuentemente permanecen en la vallécula durante el retardo faringeo, sin
entrar a la via aérea. (Gonzéalez & Araya, 2000).

Cambios en el procedimiento de la alimentacién: Se puede incrementar la
eficiencia o la seguridad en la entrada oral, para esto, el paciente debe
alimentarse sin distractores, con una persona que supervise. A la vez se le
pide al paciente que realice degluciones en seco, luego de tragar el alimento,
para evitar que los residuos por efectos de gravedad, escurran y se
introduzcan en la via aérea. (Logemann, 1993 -1994).

A la vez encontramos las Estrategias Terapéuticas: Disefiadas para cambiar la

fisiologia de la deglucién, requieren mayor colaboracion del paciente, siendo
necesario la indemnidad cognitiva del paciente (Langmore & Miller, 1994).

Maniobras deglutorias: encontramos, Deglucion supraglética, deglucién Super
supra glética, maniobra de Mendelsohn, deglucién con esfuerzo. (Gonzalez &
Araya, 2000).
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En el instante en donde las maniobras y otras técnicas descritas
anteriormente ya no son suficientes para optimizar el proceso de alimentacién de
los pacientes y realizar este mismo de forma segura, se plantea la posibilidad de
instaurar vias de alimentacidn alternativas. Esta decision se vuelve muy relevante,
ya que son muchos los factores que se deben tener en cuenta, existen guias
clinicas con ciertos criterios que se deben considerar para la instauracion de
estas, teniendo en cuenta lo que sea mas beneficioso para el adulto mayor.

A continuacion, daremos a conocer los tipos de vias de alimentacién
alternativas que existen, sus caracteristicas y la utilizacién de estas, ademas de
los criterios que se deben tener en cuenta para la utilizacion de las vias.

Vias de alimentacion alternativas

En caso de requerir una via de alimentacion diferente a la oral, existen dos
tipos a considerar; las vias enterales y las vias paraenterales. El objetivo de
ambas esta centrado en mantener o mejorar la funcion multisistémica, disminuir la
morbimortalidad, la evolucion clinica, reducir el periodo de hospitalizacion y
prevenir desnutricion proteico — caldrica (Curiel, 2006)

Previamente a la eleccion de tipo de sonda, se deben considerar los
materiales a utilizar en cuanto a: composicion, longitud, calibre, tipo de
conexiones, caracteristicas del extremo proximal y distal, existencia de marcas de
posicionamiento, lubricacion, coste, facilidad en su colocacion y seguridad.
(Gémez & cols., 1997) La via de alimentacion enteral es la nutricion realizada
mediante el uso de un tubo o sonda especializada en el tracto gastrointestinal. Su
eleccion sera en base al estado funcional y anatémico del tracto gastrointestinal, al
estado de consciencia, la duracion de la intervencion, la posibilidad técnica del
abordaje y la posibilidad de presentarse complicaciones como broncoaspiraciones.
(Marino, 2008) Dentro de ellas, las vias de administracion alimenticia, se
subdividen en dos grupos, técnicas no invasivas y técnicas invasivas o quirurgicas.
En el primer caso, se encuentra la sonda nasogastrica, sonda nasoyeyunal —
nasoduodenal y sonda nasogastrica — yeyunal. Por otro lado, las técnicas
invasivas o quirdrgicas son aquellas que requieren procedimientos de acceso
percutaneo o quirdrgico en las diferentes distancias del tracto digestivo, como la
faringostomia, esofagostomia, gastrostomia y yeyunostomia. (Botello, 2010)

Sin embargo, existen diversas complicaciones en la instauracién de una via de
alimentacion alternativa, las cuales se dividen en cuatro grupos principales:
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1. Mecénicas; dadas por obstruccion o desplazamiento de la sonda

2. Gastrointestinales; como regurgitacién o vémitos, diarrea o estrefiimiento y
distensién abdominal

3. Metabolicas; principalmente alteraciones hidroliticas, hiperglicemia y el
sindrome de realimentacién

4. Infecciosas y pulmonares; neumonias aspirativas.

Sonda Nasogastrica

Consiste en el aporte de agua o nutrientes por via digestiva, se accede por
la fosa nasal quedando situado el extremo distal en el estomago, localizandose en
intestino delgado. Debe emplearse en pacientes con alteracion en la deglucion en
fase aguda de recuperacion, y que no pueden alcanzar sus necesidades
nutricionales por via oral. Su uso se recomienda cuando se prevé que la
necesidad de aporte por esta via no va a tener mas de cuatro a seis semanas de
duracion y no hay presencia de reflujo gastroesofagico.

Debe ser instalada por una enfermera, incluso en el domicilio. Esta sonda
permite el paso de alimento sintético o preparado en casa. Se recomienda cambiar
las sondas corrientes cada 15 dias. (MINSAL, 2009)

Complicaciones

Segun Baskin (2006) Las principales complicaciones de las sondas
nasogastricas son

Movilizacion de la sonda

Erosiones nasales

Necrosis del ala de la nariz

Hematomas

Ulceraciones

Abscesos

Necrosis del Tabigue Nasal

Otitis media producto de la irritacion de la nasofaringe
Fistula Tragueoesofagica

La tasa de insercion de sondas nasogastricas en la trdquea y arboles
bronquiales varia entre 0,3 y 15%. Si la penetracion de la via aérea y la
introducciéon de alimento ocurren sin reconocerse pueden conducir a una
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neumonitis y ser fatal. Por otra parte la penetracion en la via aérea puede causar
neumotorax.

Gastrostomia Endoscopica Percutanea

La GEP fue introducida en la préactica clinica en 1980 por Gauderer y
Ponsky como alternativa a la gastrostomia quirdrgica. Se usa fundamentalmente
para administracion alimenticia a pacientes con disfagia, de los cuales se suponga
puedan tener una adecuada esperanza de vida, pues presenta bajas
complicaciones, pudiendo realizarse en la mayoria de los casos sin anestesia
general. (Lépez & Moreira, 2010)

Segun Lépez y Moreira la principal indicacion para la colocacion de una
sonda de GEP es poder alimentar a pacientes que presentan dificultad para tragar
por problemas mecanicos o neuroldgicos, y que van a precisar una alimentacion
por sonda por tiempo prolongado. Aunque en estos casos, lo habitual es la
colocacion de una sonda a través de la nariz (sonda nasogastrica o0 SNG), la GEP
presenta una serie de ventajas. En primer lugar, al dejar la faringe libre, habra
menos complicaciones locales por el roce de una sonda. Por otro lado, al estar en
el vientre del paciente y tapada por la ropa, afecta menos desde el punto de vista
psicologico al paciente que una SNG, pudiendo mejorarle la calidad de vida. La
gastrostomia endoscopica percutanea (GEP) es una buena alternativa a la SNG
por su sencillez, utilidad, seguridad, rapidez, bajo coste, facil cuidado y posibilidad
de mantenimiento durante largos periodos de tiempo.

Complicaciones

Ocurren en un rango del 8 al 30%, clasificAndose como un método seguro
para los accidentes seleccionados. Complicaciones serias que requieran
tratamiento aparecen en el 1-4% de los casos, requiriendo tratamiento quirdrgico
el 0,5% de ellos. La mortalidad global es menor al 1%.

Complicaciones mayores

Neumonia por aspiracion

Fascitis Necrotizante

Peritonitis aguda

Fistula Gastrocolocutanea
Hemorragia Digestiva Peritoneal
Metastasis en orificio de Gastrostomia
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Complicaciones menores

e Infeccidn de los bordes del estoma o del trayecto
e Fuga del contenido Gastrico
(Oliveira, 2007)

Las alteraciones de la deglucion son muy frecuentes, y se presentan en una
serie de enfermedades. La manera en la que se manifiestan depende de cada
alteracion, pero también de cada individuo. Es muy probable que con el paso de
los afios y el desgaste organico del cuerpo se produzca algun tipo de disfagia. Sin
embargo, su manifestacion es mucho mas frecuente en aquellos casos de adultos
mayores que se enfrentan a una enfermedad neurodegenerativa o han padecido
un ACV.

Enfermedades neurodegenerativas

El término degenerativo se aplica a las enfermedades del sistema nervioso
gue cursan con alteraciones de las células neuronales. Estos padecimientos son
de instalacion gradual, generalmente simétricos e implacablemente progresivos.
De acuerdo con el grupo neuronal involucrado seran las manifestaciones clinicas
gue se presenten. Las enfermedades degenerativas del sistema nervioso se
manifiestan por diversos sindromes y en algunos de ellos, el sintoma
predominante es la demencia.

e Epidemiologia

Segun los estudios realizados por el MINSAL (2007) las patologias
neurodegenerativas con mayor prevalencia en nuestro pais son Parkinson,
Alzheimer y Demencias. Estas patologias se encuentran en el tercer lugar dentro
de las causantes de muerte en adultos mayores. Por lo que en estas nos
basaremos principalmente para nuestro estudio.

e Clasificacion

No existe una clasificacion exacta en base a estas patologias por lo que la
Unica clasificacién que existe al respecto es segun la topografia lesionar y/o la
sintomatologia. La zona del sistema nervioso central donde se pierden las
neuronas puede ser la corteza cerebral, ganglios basales, troncoencéfalo,
cerebelo, 0 médula espinal. (Antigledad, 2004)
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La literatura describe un sinfin de consecuencias que conllevan las
patologias neurodegenerativas; el autor Jordi Pefia Casanova (2007), en su libro
Neurologia de la Conducta y Neuropsicologia, relata que mediante avanza la
enfermedad se van produciendo diversos cambios en distintas areas ya sea, en lo
motor, cognitivo, y alimenticio. Esta Ultima area se ve afectada principalmente en
los estadios ma&s avanzados de las patologias neurodegenerativas, y su
importancia es sustancial ya que su disfuncién afecta considerablemente a la
calidad de vida del enfermo. Para lograr una mayor comprensiéon de como esta
alteracion afecta a las enfermedades neurodegenerativas y a quienes padecen
accidentes cerebrovasculares se describirA como debiese ser el proceso
alimenticio normal en conjunto con la deglucion y las caracteristicas de las
alteraciones que se producen en ella, conocidas como disfagia.

Patologias neurodegenerativas predominantes y sus alteraciones deglutorias

e Parkinson

La enfermedad de Parkinson, es un proceso neurodegenerativo que afecta
principalmente la parte compacta de la sustancia negra en los ganglios basales.
Su causa se desconoce, pero dentro de los factores etioldgicos se encuentra el
factor genético y ambiental. (MINSAL, 2010).

Esta enfermedad genera una desaparicion progresiva de las neuronas
dopaminérgicas. Los ganglios basales tienen como funcion el mantenimiento de
postura y de las extremidades, la producciéon de movimientos espontaneos y
automaticos que acompafan a un acto motor voluntarios. Lo que explica los
movimientos involuntarios que caracterizan a la EP. (MINSAL, 2010)

Dentro de la sintomatologia caracteristica de la EP se encuentra, el temblor,
la rigidez, alteraciones de los reflejos posturales, la depresion, la bradiscinesia,
etc.

La National Parkinson Foundation de Estados Unidos nombra algunas
caracteristicas de la deglucion como son la lentitud para comer, sensacion de que
los alimentos se atascan en la garganta, tos o atragantamiento mientras come o
bebe, dificultad para tragar pildoras y babeo.

En la fase oral de la deglucion, la principal dificultad se encuentra a nivel del
proceso de masticacion, cohesion del bolo alimentario y bajo control de este
mismo. En general, el tiempo de ingesta se ve aumentado, pero existen algunos
casos donde la ingesta aumenta su velocidad y disminuye el control. A nivel de la
fase faringea se produce un enlentecimiento del reflejo deglutorio y de la duracion
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de los movimientos laringeos. En la fase esofagica la relajacién cricofaringea es
lenta y se reduce el movimiento peristéltico a nivel esofégico.

e Alzheimer

El Alzheimer o Demencia tipo Alzheimer (DTA) esta considerada dentro de
las patologias neurodegenerativa primarias, que suele aparecer a partir de los 65
afios. Las personas que padecen esta enfermedad experimentan cambios
microscoépicos en el tejido de algunas zonas del cerebro y una pérdida progresiva,
pero constante, de la acetilcolina. Esta sustancia esta vinculada con actividades
como el aprendizaje, la memoria y el pensamiento.

Con respecto a los sintomas, en un comienzo solo se podran captar
pequefias pérdidas de memoria, para posteriormente afectar la memoria y sus
diversos tipos como, la memoria a corto plazo, memoria a largo plazo, alteraciones
en la capacidad de razonamiento, presencia de afasias, apraxia, perdida de la
capacidad espacial, cambios de caracter, entre otros.

En general la DTA afecta el proceso de alimentacion presentando agnosia
para alimentos (imposibilidad de reconocer el alimento), afectando asi la fase
anticipatoria, por lo que la persona podria negarse a la ingesta del alimento,
ademas es comun que presenten apraxias para la alimentacion, como
imposibilidad de utilizar los cubiertos. La apraxia también puede aparecer en la
fase preparatoria y oral, donde la persona mueve el alimento en la boca sin
realizar los movimientos linguales para llevar el alimento a posterior y
desencadenar el reflejo deglutorio. (Lanfranco & cols. 2012)

Ademas del Parkinson y el Alzheimer, existen patologias de origen vascular
dentro de las cuales la mas comun es el Accidente Cerebro Vascular (ACV); esta
tiene una gran prevalencia dentro de la poblacién de adultos mayores, en donde
se ve afectado de forma directa el proceso de deglucién y puede cursar con una
demencia vascular. A continuacién se describiria esta patologia y su afeccion de
demencia vascular.

e Accidente Cerebro Vascular (ACV)

En 2012, la Organizaciéon Mundial de la Salud define el ACV como el
desarrollo de signos clinicos de alteracion focal o global de la funcién cerebral, con
sintomas que tienen una duracién de 24 horas 0 mas, o que progresan hacia la
muerte y no tienen otra causa aparente que un origen vascular. En esta definicion
se incluyen la hemorragia subaracnoidea, la hemorragia no traumatica, y la lesion
por isquemia.
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El MINSAL (2011) describe el ACV como la primera causa de muerte en
adultos, con un numero de 8.736 fallecidos en el afio 2011, es la segunda causa
de mortalidad prematura en Chile (Institute for Health Metrics and Evaluation,
2013) y la primera causa especifica de afios de vida saludables perdidos por
discapacidad y muerte prematura en mayores de 74 afios, convirtiéndolo en un
importante problema de Salud Puablica.

Dentro de los factores de riesgo estan la hipertension arterial, el amento de
colesterol, el consumo de cigarrillo, sobrepeso, diabetes y alteraciones a la
tolerancia de la glucosa, dieta y el consumo de alcohol.

La Clinica Santa Maria en el 2013, en su sitio web describe de forma breve
pero precisa las caracteristicas de un ACV, dentro de ellas estan: pérdida de
fuerza en un brazo o en una pierna, o paralisis en la cara, parestesias (hormigueo)
o adormecimiento de un brazo, pierna o cara, dificultad para expresarse, entender
lo que se le dice o lenguaje ininteligible, dificultad al caminar, pérdida de equilibrio
o de coordinacién, dolor de cabeza brusco, intenso e inusual, casi siempre
acompafado de otros sintomas, pérdida de la vision en uno o ambos o0jos,
amnesia, confusion, vértigo, mareos, crisis epilépticas, compromiso de conciencia,
nauseas y vomitos. Ademas de las caracteristicas, también hace referencia a que
un 50% de las personas que ha sufrido algun tipo de ACV gqueda con algun tipo de
discapacidad, ya sea alteraciones motoras, afasias, disfagias y demencia.

Con respecto a la demencia, segun los antecedentes del MINSAL, la
demencia producida por lesiones vasculares es la mas comun luego de la
demencia tipo Alzheimer. En este caso existe una relacion de causa-efecto, donde
se considera que la demencia es de origen vascular si se expresa dentro de los
siguientes 3 meses posteriores al ictus y sin presencia de un ictus en caso de que
exista un deterioro cognitivo abrupto, fluctuante o por crisis. (Roman & Pascual
2012)

Las alteraciones en la memoria que existen en la DV son menos grave que
en EA. Sin embargo, la funcién ejecutiva (que consiste en formulacion, iniciacion,
planificacion, organizacion, secuenciacion, ejecucion y mantenimiento de tareas,
asi como la abstraccion) estd mas alterada en la DV que en la EA. (Antlnez,
2004).

Estas Ultimas caracteristicas dan un indicio de que la alimentacién de estos
pacientes también se encontrard afectada, ya sea en la fase anticipatoria y
preparatoria, presentando lentitud en llevar el alimento a la boca, alteraciones en
la secuencia de acciones para alimentarse y a su vez modificaciones en las fases
siguientes debido a los dafios motores y neuroldgicos que produce el ACV, es por
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eso que en la gran mayoria de los casos las vias de alimentacion alternativas
juegan un papel importante para manejar la disfagia cursante.

Dependiendo de la gravedad de la alteracion, las caracteristicas del
paciente, la opinion del médico, los recursos disponibles, y otros factores, los
pacientes escogeran la terapia que consideren mejor para su propio caso. A
medida que progrese la enfermedad en muchos casos, llegara el punto en el que
la nutricion artificial ser4 necesaria para no poner en riesgo la salud del paciente
durante el proceso de la alimentacion y asi prolongar la vida. Sin embargo, como
se mencioné anteriormente, el sopesar los beneficios y los contras de esta
alternativa, asi como la eleccion de realizar o no este tratamiento quedara en las
manos del enfermo. Sin embargo, debido al estado de consciencia necesario para
tomar estas decisiones, en la actualidad la decision de instituir o suspender la
nutricion mediante sondas y catéteres en pacientes que se encuentran en estado
terminal, asi como en aquellos que padecen muerte cerebral ha causado mucha
controversia y acalorados debates.

Dilemas éticos frecuentes en la suspensién y retiro del apoyo nutricional

A pesar de que existen dilemas concernientes a la practica y el apoyo
nutricional que generan dificultades para decidir si se inician, se continlan o se
suspenden en determinados pacientes. En Chile no existen restricciones legales o
éticas para suspender la alimentacion de un paciente en estado vegetativo
persistente. Estos pacientes son incapaces de expresar sus deseos, por lo que el
peso de la evidencia en estos casos legales gira alrededor de la discusién con los
familiares o apoderados legales. (Larracilla & cols., 2012)

Segun Larracilla, siempre se requerira que la evidencia muestre claramente
gue la decision de suspender la nutricion estaria de acuerdo con los deseos de los
pacientes si ellos fueran capaces de expresarlo. En otras palabras, el principio de
la autonomia del paciente, que es el derecho a la autodeterminacién, es
preeminente en cualquier decision médica. El tratamiento debe ofrecer un
beneficio neto, no simplemente lograr un objetivo fisiolégico. Las decisiones se
deben basar en lo que es correcto para un paciente en particular, una
consideracion importante es ponderar si cualquier medida propuesta puede
restaurar una forma de vida que el paciente consideraria aceptable.

45



Implicaciones en la practica médica

El trabajo del médico y demas profesionales de salud debe estar basado en
los canones de excelencia generalmente descritos en las guias de practica de
diferentes sociedades médicas. Estos documentos sirven para guiar a los
profesionales de la nutricion en la implantacion, administracion y terminacion de
servicios nutricionales; de especial importancia es el campo de la nutricién
artificial. En ellos se establece que la “terapia nutricional especializada” se debera
suspender cuando no existan mayores beneficios para los pacientes. Se deben
contemplar los siguientes puntos: Estar consciente del marco legal y las fronteras
existentes entre la ciencia y la compasion. Proporcionar un trato individualizado a
cada paciente, en cuanto a diagnostico, prondstico y evaluacion. Tener presentes
las diferentes variables mentales del paciente, como angustia o depresion,
competencia o consentimiento. Asumir propositos nutricionales reales, evaluando
la relacion riesgo— beneficio y la mejor eleccion de alimentacion. Justificar las
intervenciones y recomendaciones. (Larracilla & cols., 2012)

La nutricion artificial puede empeorar la condicion, los sintomas o el dolor
de un paciente. Diversos autores cuestionaron la efectividad de esta medida en los
pacientes con demencia, pero fue el trabajo de Finucane, publicado en 1999 en
JAMA43, el que mas difusion alcanzo demostrando que esas expectativas no se
cumpliran con el uso de sondas de alimentacion, produciendo ademas efectos
indeseados derivados de la técnica de colocacion, manejo y evolucién. A los
riesgos de la técnica habia que sumar la incomodidad para el paciente y sus
familiares, la presencia de alteraciones conductuales, como agitacion, y el mayor
uso de restricciones fisicas. Desde entonces, son legion los trabajos que sefialan
la falta de evidencia cientifica en la mejora de la supervivencia, el estado
nutricional, la prevencién o la cura de ulceras por presion y la prevencion de
neumonias por aspiracion en pacientes con demencia avanzada alimentados por
sonda.(citado de Larracilla & cols., 2012)

Estado del Arte

Existen investigaciones que dan a conocer evidencias respecto al tema en
desarrollo, dentro de los antecedentes e investigaciones en relacién al tema se
puede mencionar la realizada por la Fonoaudiéloga Maria Bernardita Portales
Velasco, Docente de la Universidad del Desarrollo en el aio 2015, titulada
“Criterios de Médicos tratantes para indicar instalacion de gastrostomia en
pacientes con Demencia Avanzada”. Este estudio estableci6 que no existe un
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consenso claro para determinar si es una indicacion terapéutica o un cuidado
basico la colocacion de la Gastrostomia (GTT) en paciente con demencia
avanzada, en cambio la mayoria de los entrevistados consideraron que mejora el
estado nutricional.

Por otro lado, el hecho de indicar la GTT desde una perspectiva ética, se
podria considerar como una practica maléfica de obstinacién terapéutica, ya que,
la literatura no establece beneficios especificos en la calidad de vida del paciente.

Otro aspecto importante a destacar que se concluyé, fue el hecho de la
importancia del fonoaudidlogo en dicha instalacion, ya que, este establece un
analisis critico y revision del tema en particular en cada paciente para proponer los
criterios de indicacion y sus reales beneficios.

Continuando con las investigaciones relacionadas a la tematica,
encontramos la revision realizada por Eliseo Collazo Chao y Eloy Girela, en el afo
2011, en la cual se expuso el tema de “Problemas Eticos en relacion a la nutricién
y a la hidratacion: aspectos basicos” en esta relata las situaciones problema
acerca de si la hidratacion y la nutricion deben considerarse medidas terapéuticas
o cuidados basicos, y si presentan iguales aspectos éticos la nutricion enteral y la
parenteral.

La ética relacionada con el aspecto nutricional y la hidratacion, pretende
justificar el modo de actuar frente a situaciones a considerar en procesos de
sustento vital, respecto del buen actuar dentro de la relacion médico paciente, y
determinar aquellos conceptos que universalmente son definidos como lo bueno y
lo malo y las diferencias entre si.

Se busca una resolucion a los cuadros de malnutricion y deshidratacion,
implementando cuidados minimos de prolongacién de la vida respetando los
derechos humanos del paciente al aceptar el tratamiento a seleccionar en
enfermedades agudas y reversibles, en aquellos casos donde el caracter de la
enfermedad sea irreversible.

La revista de la Facultad de Medicina de Colombia en 2015, expuso el tema
“Fonoaudiologia en los cuidados paliativos” realizado por las Fonoaudidlogas
Angela Aguirre Bravo y Rosa Sampallo Pedroza.

Las autoras hacen referencia a la calidad de vida del paciente y la de su
familia en los cuidados paliativos, dependiendo del control del dolor, del alivio del
sufrimiento y de la generacion de estados de bienestar, durante la progresion de la
enfermedad y la llegada de la muerte, sin embargo los cuidados paliativos no se
limitan a aquellos pacientes que sufren de enfermedades terminales especificas o
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en fase final de vida; se pueden aplicar junto con un tratamiento curativo o de
prolongacion de la vida, se intensifican durante la fase de agonia, y se extienden
hasta después de la muerte, o que se debe diferenciar de cuidados en pacientes
cronicos.

A su vez, intentan redefinir la conducta de los profesionales de la salud ante
la mortalidad humana, otorgando dignidad mientras se vive y en la muerte. Debido
a esto, es importante diferenciar el dolor del sufrimiento, para garantizar una
atencion de calidad.

Se aborda el tema de la evaluacion e intervencion fonoaudioldgica, relacionando
los tipos de cuidados con la misma, tales como la odinofagia, el dolor craneo-
facial, la disfagia, la alteracion de la funcion oral motora y sensorial, ademas del
marco legal que las envuelve. En la actualidad, se habla de un modelo
trasdisciplinar, en el que la familia se involucra y permanece continuamente con el
paciente. Este es el mas indicado para velar por el bienestar del paciente, donde
diversas especialidades trabajan conjunta y coordinadamente, para proveer una

muerte mas humana, menos sufrida y mejor comprendida.

Algunos de los profesionales que intervienen en los cuidados paliativos son
enfermeras, terapeutas ocupacionales, psicologos, fisioterapeutas vy
fonoaudidlogos, es decir un equipo multiprofesional o interdisciplinario. Los
cuidados paliativos deben ser determinados segun el modelo de atencion de salud
de cada pais considerando la cultura y contexto de los pacientes y sus familias.
Deben brindar asistencia de calidad con equidad y accesibilidad. Intervenciones

terapéuticas puntuales y responsabilidad compartida.

Para finalizar se encontrd un articulo de Innovacion para la practica llamado
“Cuidados paliativos para una muerte dignas. Estudio de un caso” realizada por el
Cirujano Dentista César Ignorosa-Nava y la Enfermera Liliana Gonzalez Juérez,
en 2014, donde se planted la experiencia de un estudiante de enfermeria en la
ejecucion de un plan de intervenciones, enfocado en la implementacion de

cuidados paliativos, enfatizando algunos elementos sobre la importancia de la
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calidad de la atencion prestada y afrontamiento del caso por parte de los
estudiantes.

Se seleccion6 a una persona con diagnéstico de sindrome polimalformativo
(sindrome de Patau). Previo consentimiento informado, se realizd la valoracion
integral, asi como todos los cuidados de la paciente. Se plantearon objetivos de
cuidados paliativos, considerando sus alcances y limitaciones, con la finalidad de
mejorar su calidad de vida. Ademas de mantener todas las necesidades
satisfechas, vigilar los pardmetros de signos vitales dentro del rango de la
normalidad, también se procuré el confort de la paciente para propiciar un entorno
adecuado y siempre desarrollar las intervenciones de enfermeria con respeto,

empatia, dignidad, calidad en la atencion y protegiendo los derechos del paciente.

Por tanto, la calidad con la que se brinden los cuidados paliativos
determinara a su vez, la calidad de vida de nuestros pacientes; asi como la forma
oportuna en la aplicacion de las intervenciones de enfermeria. Debido a esto, los

objetivos trazados deben siempre ir en funcion del bienestar del paciente.
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Marco Metodoldgico

En el capitulo detallado a continuacion, se presenta de forma detallada la
metodologia utilizada para llevar a cabo la siguiente investigacion, referido a la
descripcién del tipo de estudio, muestra, instrumentos y procedimientos

Tipo y disefio de estudio

Disefo de estudio

Con el fin de desarrollar nuestro tema de investigacion, nos basaremos en
el analisis de tipo cualitativo, el cual interpreta los resultados de una perspectiva

subjetiva, lo que se correlaciona con el sustento de la investigacion cualitativa.

La cual trata de identificar la naturaleza de las realidades, su estructura
dinamica, aquella que da razon plena de su comportamiento y manifestaciones
(Martinez, 2006).

Tipo de estudio

Este sera de tipo descriptivo considerando que se recopilaran todas las

apreciaciones recogidas de los participantes.

La investigacion descriptiva busca identificar, las propiedades,
caracteristicas, y rasgos importantes de cualquier fenbmeno que se analice
(Hernandez, Fernandez, Baptista & 2003).

Tiempo
Transversal, en la cual se realizara de una vez en el tiempo, con el

propdsito de recopilar todos los antecedentes y respuestas de los participantes.
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Estudio:

El estudio es no experimental, el cual, no se realiza con la manipulacion
deliberada de las variables, por lo tanto, se observan los fenbmenos en un
contexto natural para después analizarlo. (Hernandez, Ferndndez, Baptista &
2003).

Universo y muestra

Nuestro universo comprende profesionales del area de la salud como
enfermero, medico, terapeuta ocupacional, kinesiélogo, fonoaudiélogo, psicélogo
gue tengan experiencia en pacientes con enfermedades neurodegenerativas y
accidente cerebrovascular, en conjunto a alteraciones deglutorias. Dichos
profesionales deben o no estar insertos en establecimientos hospitalarios, en

cambio, si debe desempenfar su labor en la quinta region.

El tipo de muestra es no probabilistico por cuotas considerando que seran
12 profesionales que estaran sujetos a criterios de inclusién. Nuestro universo
estara basado en todos los profesionales del area de la salud que en alguna
circunstancia hayan participado en la toma de decisiones, en la intervencion del
uso de vias alternativas de alimentacion, que se encuentren en la region de

Valparaiso, durante el afio 2016.

Para desarrollar estas entrevistas se ha considerado como criterio de

inclusién y exclusion los siguientes aspectos:

Criterios de Inclusion

e Profesionales que posean especializacion en Geriatria y/o alteraciones

deglutorias.

e Profesionales que posean experiencia en servicios de Geriatria y/o

alteraciones deglutorias.
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e Profesionales que durante su desempefio presenten experiencia en
intervencion de pacientes con uso de via de alimentacion alternativa y

enfermedades neurodegenerativas.

Criterios de exclusién

e Profesionales que no posean experiencia en Geriatria y/o alteraciones

deglutorias.

En la siguiente tabla se observa la cantidad de profesionales segun afios de

experiencia que participan en nuestra investigacion:

Profesionales Cantidad Profesionales Cantidad
(0-5 afios) (5-10 afos)

Enfermeria 1 Enfermeria 2
Medicina 1 Medicina 2
Terapia 1 Terapia 1
Ocupacional Ocupacional

Kinesiologia 1 Kinesiologia 1
Fonoaudiologia |1 Fonoaudiologia |1

Los entrevistados seran contactados a través de correo electronico, en el
gue se les invitard, a participar y se les enviara el formulario de consentimiento
informado. Posterior a este primer contacto, si la respuesta es afirmativa se
establecera una reunién presencial en la que se realizard el proceso de
consentimiento informado, posterior a eso se realizard la entrevista. (Véase en

anexo)
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Técnica de produccidon de datos

El método de levantamiento de datos se realizara a través de entrevistas
semi-estructuradas, que permiten dar flexibilidad a las preguntas, en conjunto con
un guion temético que consistirA en preguntas estandar para todos los

profesionales y otras especificas segun la labor de cada participante.

Técnica de andlisis

La interpretacion de los datos obtenidos, se realizara por medio de analisis
de contenido, que se define como “el conjunto de técnicas de analisis de las
comunicaciones tendientes a obtener indicadores (cuantitativos o no) por
procedimientos sistematicos y objetivos de descripcion del contenido, de los
mensajes permitiendo la inferencia de conocimientos relativos a las condiciones

de produccién/recepcion (contexto social) de estos mensajes” (Bardin, 1996).

A partir de los datos obtenidos se realizara la transcripcion de cada una de
las respuestas recogidas .Posteriormente a los transcritos producidos por los
entrevistados, se levantaran categorias que luego permitiran clasificar los
discursos producidos. La matriz de categorias serd sometida a triangulacién por

parte de los investigadores.

El tipo de muestreo escogido para esta investigacion es el opinatico,
donde el investigador selecciona a los informantes, siguiendo criterios estratégicos
personales: conocimientos de la situacién, factilidad, voluntariedad, etc. (Abela,
2002).

Calidad de disefio
Los elementos a utilizar en la investigacion, consistirdn en una grabacion en
formato de audio y transcripcién, los cuales estaran a disposicion de los expertos

relacionados con la investigacion.
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Vision ética

La investigacion, con el fin de asegurar la confidencialidad, durante la
grabacion no seran llamados por el nombre y no seran falseados, asignandole un
codigo alfa-namerico al inicio de la grabacion. Ademas se explicard que sus
audios serdn almacenados durante el proceso que dure la investigacion, (un afio
aproximadamente) y después seran eliminados. Pero las transcripciones, seran
almacenadas por cinco afios y podran ser utilizadas para fines similares a los
descritos, en el presente trabajo o para publicar conclusiones en alguna revista.

El formulario de consentimiento informado ser& explicado a cabalidad, con

el fin de comprender el rol del participante y el proposito de la investigacion.
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RESULTADOS Y DISCUSIONES

A continuacion, se expondrd los diversos resultados y a su vez las
discusiones obtenidas de este periodo de entrevistas. cabe mencionar que a cada
una de ellas fue transcrita y se le otorgd un codigo alfanumérico para su posterior
analisis. como se mencion0 anteriormente estas entrevistas son de caracter semi-
estructuradas, con el fin de recopilar las diversas opiniones y percepciones que
tienen los profesionales sanitarios en torno a las variadas decisiones que se deben
tomar en el contexto de pacientes con vias de alimentacion alternativas que se
encuentre en el final de sus vidas.

Las entrevistas se realizaron durante el mes de octubre del presente afio,
las cuales tuvieron una duracion de 30 a 60 minutos. Las preguntas que se
realizaron involucran temas como FEtica, Relaciones y Decisiones clinicas
terapéuticas y Final de la Vida. Estos aspectos fueron abordados por medio de
una matriz (ver anexo Xx), la cual se modificO durante el proceso, ya que
observamos que se necesitaba entrelazar algunas categorias y asi facilitar las
respuestas de los profesionales y posterior analisis y resultados. Esta se conformd
de 13 preguntas, de las cuales surgieron dos nuevas sub categorias como son
Relacion profesional sanitario-familia y Relacion equipo multidisciplinaria. Los
extractos de las entrevistas fueron citados dentro de la matriz, para favorecer la
lectura de los resultados, pero se encuentran disponibles en el caso de que el
lector las quisiera revisar (ver anexo X). cabe mencionar que los textos fueron
citados con un codigo el cual representa la profesion del entrevistados, el nimero
1 corresponde a los menores afios de experiencia y el nimero 2 a los que llevan
mas tiempo ejerciendo su profesion.

A continuacion, se presentaran los resultados y un cuadro resumen con las
categorias y las subcategorias correspondientes a cada una.

Categorias Subcategorias

1) Decisiones Clinico- Terapéuticas | 1.1) Manifestacion de opinion

1.2) Informacion médica hacia el

55



paciente para tomar una decision

terapéutica y clinica

1.3) Negacion del paciente ante ingesta
de alimento

1.4) Criterios para uso de VAA

2) Etica

2.1) Etica profesional
2.2) Valores

2.3) Autonomia

3) Relacion clinico- terapeuta

3.1) Relacion profesional sanitario-
paciente
3.2) Relacion profesional sanitario-
familia

3.3) Relacion equipo multidisciplinario

4) Final de la vida

4.1) Significado personal

4.2) Significado profesional

CATEGORIA 1

En esta primera categoria se expone la manifestacion de la opinion del terapeuta,
tanto en su equipo de trabajo, como con el paciente y la familia al momento de
elegir un tratamiento, se menciona cual es el procedimiento habitual al momento
de proporcionarle informacion al paciente para tomar dicha decision y se
presentan los criterios fundamentales para los profesionales sanitarios al momento
de instalar una via de alimentacion alternativa.

DECISIONES CLINICO-

TERAPEUTICAS

Todo proceso en el que participa el
profesional de la salud como quien
recibe la atencion en el que se produce
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un proceso intelectual que lleva a una
eleccidn entre varias posibilidades y que
es comun a varias situaciones, pero
principalmente a la solucion de los
problemas de salud de individuos
enfermos.

Subcategoria 1.1

La opinion en intervencion El acto en que el profesional entrega su
perspectiva para el abordaje de la
alteracion y/o patologia.

Resultado

EK1 “Esas decisiones...siempre pasa por el médico de cabecera o bien se llega a
una reunion clinica en la cuales se expone, tanto el médico, la nutricionista, el
kinesidlogo y la enfermera, y mediante eso, la exposicion de cada uno, de la
evaluacion propia de cada uno de los profesionales, se llega a un acuerdo en el cual
se establece que es lo mejor para el paciente”

EF1 “Yo no le indic6 al doctor, uno le sugiere, y €l decidird el tipo segun los
recursos. De repente el doctor indica, ta llegas al lugar y él esta con sonda, ya no
importa, lo evaluas, vas viendo como va progresando y ves si se le saca la sonda.”

EE1 “Es ver si el paciente tiene adherencia a esos tratamientos... uno interviene en
el tratamiento médico... en ayudas técnicas y derivaciones de ese paciente...nos
encargamos de coordinar.”

ET1 “Primero tener un razonamiento critico en relaciéon a la patologia, a la opinion
del paciente, la opinién de la familia... basarse en la evidencia a través de leer, de
consultar con expertos, con personas que tienen mas afios que uno de experiencia
en el tema, y empezar hacer preguntas. Quiza ahi uno se va formando mas
experiencia y una vision un poquito mas integral del paciente.”
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EM1 “Mencioné varias opciones terapéuticas enfatizando los pro y los contras de
cada alternativa, le presento lo que yo creo que es lo mejor para €l [para el paciente]
, lo que le otorgaria mas beneficios segin mi punto de vista y conversé con el
paciente y la familia. A veces cuando la decision no es inmediata, evallo la situacion
dos dias después o a la semana siguiente, previa una conversacion con el paciente
y/o familia.”

EF2 “La evaluacion viene ya desde el médico, y nosotros vamos a sugerir el
tratamiento. Lo que hacemos es una sugerencia de alimentaciébn. Se espera
siempre una evaluacion, sugerencia y dependiendo de eso se toma la decision.”

EE2 “A mi me toca la segunda parte creo yo, porque la primera decision la toma el
meédico en conjunto, deberia, con la familia”

EE3 “Yo veo, en servicios generales, que es donde yo voy, que el médico indica la
sonda nasogastrica, o la sonda nasoenteral, o la gastrostomia, como una medida
terapéutica mas, sin conversar mas alla con los familiares”

ET2 “Trato de apoyar el proceso, tratar de definir un rayado de cancha [del paciente]
, uno les presenta el abanico y ellos hacen su rayado de cancha y definen y estiman
lo que es calidad de vida”

EM2 “Muestro [a la familia] alternativas y formas técnicas de resolver algun problema
con 2 o 3 posibilidades para que no estén obligados de tomar una sola decision. Asi
la decision que tomé la familia sera informada...a lo mejor no es la mas correcta, eso
no lo sabemos, eso siempre va a depender de cada paciente y cada enfermedad...”

Resultados

Los profesionales EF1, EF2, EE1 y EE2 principalmente basan sus opiniones en
sugerir al médico, en cuanto a los profesionales EM1 y EM2 involucran a la familia
en la toma de decisiones entregando opciones a estas y los profesionales ET2,
EK1 y EM1 involucran directamente al paciente y su calidad de vida. EE3 sefiala la
poca comunicacién existente con los familiares al momento de instaurar la VAA, y
ET1 la importancia de consultarle a otros profesionales.

Subcategoria 1.2
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Proceso comunicativo que el profesional
sanitario entabla con los pacientes y/o
familiares para informarles en cuanto al
estado de su salud del enfermo, el
posible diagndstico de su enfermedad,
las  alternativas de tratamiento
disponibles y los riesgos que ello pueda
representar, asi como del prondstico
esperado, y el proceso previsible del
postoperatorio yo tratamiento utilizado,
que se realiza previo, durante vy
posterior la ejecucion de cualquier
procedimiento.

Decisiones y Comunicacion

Resultado

EK1 “En el caso de que el paciente tenga las capacidades cognitivas como para
poder entender en qué consiste su enfermedad el tratamiento y los beneficios de
este, creo que siempre es necesario un consentimiento informado del propio
paciente, si es que no existe esa posibilidad, buscar siempre un consentimiento de
un familiar “

EE1 “Es importante que un paciente sepa de su diagndstico y los tratamientos que
existen para ellos, pero el tema del consentimiento informado no, no existe a nivel
de atencion primaria ni hospitalaria.”

EF1 “Se les pregunta, se les informa, hay pacientes que de repente no quieren
hacer nada y si ellos no quieren hacer nada, tu no puedes hacer nada por ellos.
Uno les explica tenemos este problema, si usted hace esto va a estar bien, si
usted no me sigue las indicaciones va a aspirar, se le va ir al pulmon y usted se
puede morir”

EM1 “Explico el procedimiento a realizar al paciente o al familiar mas cercano,
brevemente en palabras muy simples con los principales efectos adversos y los
beneficios que otorgaria el procedimiento y siempre teniendo claro que el
procedimiento que voy a realizar, su beneficio es mucho mas importante que su
riesgo...”

EK2 “Estamos hablando de comunicacién, de didlogo, porgue es importante para
el paciente saber en qué estado esta su patologia...porque asi el paciente esta
mas tranquilo dentro de su unidad...si est4 consciente, vigil, él puede firmar el
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consentimiento informado”

EF2 “Se le informa al paciente de forma verbal. La intervencion no puede ser
invalidante para €l, ya cuando estdn un poquito mas conectados, tener
considerado un poco a sus familiares tener considerada también su opinion dentro
de lo que se puede, ir informando al paciente.”

EE2 “Es importante informar, aunque no se haga...hace poco...tengo a un
paciente...tiene un cancer de colon y los hijos y su esposa decidieron que no le
contarian al paciente...pero también es un poco injusto para €l no saber lo que
tiene y cuanto tiempo le queda...uno le esta mintiendo al paciente”

EE3 “Un consentimiento que sea realmente un proceso de consentimiento, no un
consentimiento de: “firmemos un papelito para ver el tratamiento que le toque”’.
Creo en la capacidad de las personas de tomar las decisiones de sus propios
proyectos de vida, y claro para eso es necesario un proceso, un proceso en donde
haya informacién, en donde tu te asegures que el otro te entienda.”

ET2 “ Lo relevante es que tiene que estar informado, tener claridad de su
enfermedad y su prondstico, es una obligacion, de hecho es una ley, el paciente
por ley tiene que estar informado de su condicion de salud, las alternativas
terapéuticas que hay y el paciente elige, uno no impone”

EM2 “Se le da la opcion a los pacientes con la posibilidad A la otra es B la otra es
C y le he mostrado diferentes consecuencias o beneficios o problemas en cada
una de estas técnicas y ellos toman esta decision .Las decisiones que pueda
tomar estdn muy sesgadas, entonces a veces es bueno el consenso familiar y el
consenso incluyendo al paciente...”

“Las decisiones ahora yo mismo me las cuestiono y con las herramientas
tecnolégicas permiten proponer soluciones distintas a las de antes, tomar
decisiones diferentes.

Se valora al paciente, su historia y enfermedad para abordar la sobrevida de él...”

Resultados

Los profesionales EK1, EK2 Y EF2 mencionan que para entregar alguna
informacion médica es necesario valorar las capacidad cognitivas, es decir si se
encuentra vigil y conectado con el medio, a su vez los profesionales EF2, ET2,
EE1, EE3 Y EF1 refieren en entregar la informacion directa al paciente, pero los
profesionales EK1,EF2, EE2, EM2, EM1, incluyen a los familiares en la entrega de
informacion.
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Subcategoria 1.3

Negacion a la instalacion de una via de | Oposicion del enfermo a la ingesta de
alimentacion alternativa cualquier tipo de alimento por alguna
via de alimentacién alternativa, a pesar
de la recomendacion del profesional
sanitario tratante.

Resultados

EK1 “Es complejo trabajar contra la voluntad de un paciente que quizas no quiere
hacerse un tratamiento, yo creo que también esta en todo su derecho...creo que la
voluntad de poder elegir es algo que quizas no van a perder nunca, pero
lamentablemente a veces por mantener vivo a un paciente mermamos esa
capacidad del paciente de poder elegir y querer descansar...estamos insertos en
un sistema que no permite eso, 0sea el salvar una vida a veces es mas importante
que salvar su calidad de vida”

EF1 “yo también tomaria la misma decisibn, porque uno los ve estan ya
desconectados, no tienen contacto con el medio”

EM1 “En sus aspectos de racionalidad no se niega a alimentarse, si se esta
negando a alimentarse el paciente es porgue tiene algun problema de corteza, hay
gue tratar que averiguar la causa. También se trabaja con la familia, quizas el
paciente desea terminar con su vida, todo eso debe quedar registrado en la ficha
clinica.”

EK2 “Si no esta el consentimiento informado formado, no se puede hacer el
procedimiento, porque es un protocolo....se realiza una interconsulta antes de
instalar sonda...pero si el paciente o familiar no firma el consentimiento no se
puede hacer el procedimiento”
EF2 “Me cuesta imaginarme un paciente que se pueda negar, porque en general
no pueden expresar lo que quieren decir de opinion y la familia es la que toma la
decision creo que nunca he tenido alguno que haya dicho que no quiere o que por
lo menos la familia haya interpretado que el paciente lo quiere asi, porque la
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familia igual decide por ellos.”

ET1 “Yo creo que tiene la total libertad de decidir a través de su cuerpo, 6sea yo
creo que en algun momento va a llegar, ya que igual vas a instalarle una sonda
nasogastrica cuando estés viendo que se esta ahogando, que lo esta pasando mal
por seguir alimentandose por boca, porque al final, a larga come de todo hasta
gue se da cuenta: “no, esto me esta haciendo mal” y como que dice “OK ahora si
quiero la gastro”

EE1 “ahi se trata de mantener un paciente hidratado mas que nada... se le
instalan vias venosas para hidratacion con sueros... lo que considere el médico
correspondiente para mantencion.’
ET2 “Si, hay pacientes que se niegan, ya saben de qué se trata o no quieren
escuchar, es una postura que siempre se dice a yo no quiero terminar lleno de
tubos, entonces se estima que una sonda es estar lleno de tubos, pero una sonda
es una sonda y no mas que eso, si se niega bueno se respeta esa posibilidad, el
problema es si se niega alguien que uno establece que tiene un dafio cognitivo,
entonces como presionar a alguien que te esta diciendo claramente que no y tu
ahi, es donde entra esto de la ética y que hacer y qué no hacer y como metemos a
la familia en esto”
EE2 “En el final de la vida hay una disyuntiva, si porque lamentablemente no se
toma la decision del paciente...es fome, pero es como poco ético dejar morir a una
persona...quizas el paciente puede rechazar todo, pero ahi esta, como en el buen
descansar de él...es dificil tomar un decision...todo parte por la familia
practicamente y el médico, los pacientes no tienen mucha voz ni decision...si ha
pasado, que médico dice no, ya un poquito de oxigeno, un poquito de morfina y
nada mas...eso es poco ético, porque eso no puedes no alimentarlo”

'y

EE3 “Cuando un paciente se niega o rechaza un tratamiento, hay que saber por
gué. Por qué esta persona lo esta rechazando, qué es lo que piensa, qué es lo
que siente, para ahi poder, quizas tomar una postura, o una decision. Osea, que el
paciente rechace un tratamiento, no es una decision antojadiza, o no es una
decision no sé, de mafoso, algo le estd pasando a esa persona que rechaza el
tratamiento, y hay que averiguar por qué, qué es lo que pasa. Y depende de lo
que el ofro me diga Ilo que yo ... como voy a reaccionar’
EM2 “Ahi se le puede recomendar el suero, porque igual se puede actuar desde la
medicina humanitaria y no de la medicina terapéutica que va a mejorar, Sino
permitir que no se deshidrate, que no se desnutra. Entonces en caso que se
niegue yo le propongo la via alternativa...si dicen doctor no quiero nada ni suero,
ni sonda ni nada, se respeta su decision.”
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Resultados

Los profesionales EK1, EM2, EE3, ET1, EE1 y ET2 consideran que se debe tener
en cuenta la voluntad del paciente y el respeto a él, los profesionales EF1, EM1,
EK2 y ET2 expresan la cognicion del paciente es fundamental en esta decision,
EM1 y EF2 expresan que la familia es la opcion para tomar esos tipos de
decisiones.

Subcategoria 1.4

Criterios para uso de VAA Factores biopsicosociales que se deben
considerar para la instauracion de una
via de alimentacion alternativa en
pacientes que se encuentran al final de
vida.

Resultado

EK1 “Se llega a un acuerdo en el cual se establece que es lo mejor para el
paciente...del aspecto terapéutico se evallua el hecho de si hay control de postura,
si tiene una buena cognicion...o se puede comunicar...el hecho de poder
interactuar con otros...va retardando el deterioro en su alimentacion....en casos
mas avanzados donde no hay comunicacion...el deterioro es mas rapido”

EF1 “Cuando hay desnutricion, deshidratacion, y no hay seguridad en
alimentacion por via oral el paciente tiene signos claros de aspiracion. La decision
también corre por la familia qué quieren ellos.”

EM1 “Con mi juicio clinico, con el equipo y ahi tomamos cual seria la mejor
alternativa de alimentacion para el paciente...”

EE1 “Mi opinién en la alimentacién alternativa... la Sonda Nasogastrica es la
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primera opcion... sirve mucho para la mantencion del paciente... y es la mejor
opcién a nivel de domicilio y cuando un paciente ya tiene afectadas las vias de
deglucion... la Sonda Nasogastrica tampoco es para permanencia completa... si
es un paciente que se va a alimentar por mucho tiempo, la opcion es la
Gastrostomia”

EK2 “En un ACV no todos tienen un problema en la deglucién y ahi obviamente el
fonoaudiblogo dice cdmo esté la deglucién y ahi viene el método”

EF2 “La seguridad de la alimentacion, la edad, cuanto tiempo esté y el lugar en
donde este ese paciente 0 los cuidadores y dependiendo de los factores de
eficacia y eficiencia tu vas viendo el tratamiento”.

EE2 “Va a depender del estado del paciente principalmente...cuando tiene
rechazo a la alimentacion, al principio se instala una sonda nasogastrica...si es de
larga data su muerte ...Ilo mas Optimo es una gastrostomia, pero muchas veces se
ve el tema econdmico también, 6sea mas que el criterio del diagnostico del
paciente”

EE3 “Lo principal, es el tema de la calidad de vida, qué aporte a la calidad de vida
le hace a esa persona el uso de la alimentacion, qué aporte a la calidad de vida de
la familia, o como la familia asume esta condicion, como la familia se va a hacer
cargo de esta nueva condicion. Siento que a veces, no tiene mucho sentido
cuando estas en una etapa final de la vida. Para qué, para qué vas a instalar una
alimentacion, cual es el sentido, ¢va a mejorar la calidad de vida?, ¢ va a mejorar
tu prondstico?, ¢va a tener alguna finalidad buena?, o en el fondo ¢so6lo va a
prolongar el sufrimiento?, ;sdlo va a prolongar la agonia?”

ET1 “En las alteraciones nutricionales, si hay baja de peso en los ultimos tres
meses. Cuadros respiratorios recurrentes que terminan en afecciones
pulmonares, dificultades del control motor oral, ya sea con hipotonia o con
movimientos extrapiramidales, la incapacidad de manejar los alimentos dentro de
la boca, o mucho tiempo de alimentacion.”

ET2 “Que no altere el resto de las actividades de la vida diaria, que no tenga dolor
ni angustia, que no tenga sensacion de hambre ni sed...uno trata de transmitir eso
y que no le crean a uno, si ho que le crean a una persona que esta usando y que
conversen, un paciente le va a creer siempre mas a un paciente que a un
profesional... porque yo no tengo sonda”

EM2 “Mis criterios estan basados prevenir complicaciones.... neumonias por
aspiraciones entonces uno tiene que pensar alguna via de alimentacién
alternativa, los otros criterios eran en base a la situacion donde esa via de
alimentacion alternativa para observar si esta va a ser bien cuidada y controlada
..Es decir a los factores de seguridad y del entorno....”
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Resultados

Los profesionales EK1, EF1,ET1, EE1l, EF2, EE2, basan sus criterios
principalmente en el estado en general del paciente, tomando en cuenta nutricion,
hidratacion, seguridad, cognicion, etc. ademas los profesionales EF1, EF2, EM2,
consideran dentro los criterios el entorno en que se encuentra el paciente y los
profesionales EK1, EM1, EK2, encuentran relevante la participacion de otros
profesionales para tomar la decision. Solo ET2 Y EE3 se enfocan en la calidad de
vida del paciente.

Discusiones

Cuando se habla en cuanto a los valores, diversas opiniones surgen, es
mas natural en los entrevistados evocar aquellas ensefianzas que vienen del
hogar, y en general los clasifican como una caracteristica que les ayuda a ser
mejores profesionales y a entablar una relacién de respeto con sus pacientes. Sin
embargo, las definiciones que desarrollan, poco mencionan al factor cambiante de
los valores. Segun Risieri Frondizzi (1958) “La valoracion cambia, de acuerdo a las
condiciones fisiologicas o psicolégicas del sujeto. La vivencia valorativa recibe la
influencia de todas las otras vivencias anteriores o contemporaneas” por lo tanto, a
medida que transcurre el tiempo, surgen una serie de factores que hacen que los
valores se construyan, vayan variando, la interaccién de los profesionales de la
salud con los pacientes se modificard, la valoracion subjetiva que se produzca con
cada paciente generara una estimaciéon diferente y se construira y/o adquirira un
valor diferente que se transmitira al otro. Todos aquellos valores que adquiera
cada profesional, se irradiaran a la practica médica y se veran reflejados, en cémo
los profesionales de la salud respetan el proyecto de vida buena de aquellos a
guienes influyen.

Es por esto que, en la subcategoria de la participacion de los profesionales frente
a la toma de decisiones, se extrae que si bien, la mayoria de los profesionales
mencionan su participacion activa durante el proceso terapéutico, la manera en la
gue se manifiesta la opinion de cada uno se ve, s6lo en algunos casos,
influenciada por la participacion del paciente o la familia, y en otros no. Mucho de
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esto se relaciona con la percepcion que tienen del paciente y de su mismo rol
como terapeutas, o que hace que conciban la aplicacién de la ética profesional de
manera diferente de acuerdo a sus propias percepciones

Al analizar las respuestas de los profesionales entrevistados, se observan dos
grandes contrastes, ciertos profesionales consideran la ética profesional como el
ser competentes en el ambito laboral, mientras que otros se refieren a ella como
una forma de vida. Algunos, por lo tanto, lo restringen al tiempo invertido en el
trabajo, y otros lo extrapolan a otros aspectos de su vida personal. A pesar de que
ninguna de las opiniones sefaladas es mala, se evidencia que una requiere mas
que la otra. Segun Donald Schon (1992) “La ética no se trata de lo bueno, sino de
lo mejor, de lo Optimo. Cualquier decision distinta de la Optima es moralmente
mala”. A pesar de que el desempefarse bien en el ambito laboral es bueno, hay
muchos otros factores que se pueden agregar a la atencion profesional hacen que
el desempefio sea 6ptimo. La ética no se define como un procedimiento técnico.
De hecho, esa es la principal diferencia entre un profesional competente y uno
excelente, es necesario que lo excelente vaya acompafiado de un
comportamiento, un cuestionamiento y wuna reflexion al momento de
desempenarse a nivel laboral, lo cual permitira un progreso constante.

. CATEGORIA 2

En esta categoria, se pretende abordar la apreciacion que tienen los
diferentes profesionales sanitarios de la ética, como la aplican al llevar a cabo sus
labores diarias, qué relacion tiene la ética con los valores personales que posee
cada uno, y como conciben y aplican uno de sus principios fundamentales; la
autonomia.

ETICA Rama de la filosofia que se encarga del
estudio o el analisis de la moral y de los
fundamentos de la misma.
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Subcategoria 2.1

Etica profesional Analizar y reflexionar sobre las practicas
de una profesioén, sus fundamentos, y el
entendimiento de esta misma.

Resultados

EK1 “La ética es mas que una regla, mas que una norma, es una forma de vivir tu
profesion...el médico éticamente busca que el paciente viva 0 que sobreviva,
nosotros buscamos en un paciente mejorar la calidad de vida...tratar de hacer lo
mejor posible mi trabajo...una guia...es saber encasillar donde esta mi
trabajo...respetando a los distintos profesionales”

EF1 “No pasar a llevar los derechos del paciente, no vulnerarlos y no hacer algo
que vaya a ir en contra de él.”

EE1 “La ética en realidad es hacer lo correcto por un paciente... es usar todas tus
facultades para lograr un bienestar, la mejor calidad de vida en algun tipo de
paciente... dependiendo o un paciente que es independiente... tienes que ver un
paciente a nivel integral”

EML1 “Llevar la moral y buenas practicas dentro del actuar tanto profesional como
humano frente a tus pares u otros seres humanos. Es trabajar con todos los
conocimientos que uno tiene para no cometer ni maleficiencia, si beneficencia,
respetar la autonomia del paciente y actuar en base a estos principios...”

ET1 "Tomar las mejores decisiones para los pacientes basandose en las
creencias que uno tiene, la formacion que uno ha tenido, y totalmente es mas de
la experiencia yo creo, porque al final la ética uno la va desarrollando a medida
que va viendo mas pacientes, que va trabajando con ellos “

EK2 “Etica...es realizar procedimientos acordes a lo que uno esté estudiando...se
basa en desarrollar las técnicas aprendidas en forma eficiente...mejorar las
condiciones del paciente”

EF2 “Hacer lo que mas puedas por el paciente de forma respetuosa. Respeto
hacia el paciente, respeto hacia el familiar, respeto tuyo también, de tu tiempo y de
también medir un poco lo que tu puedes dar.”

EE2 “La ética es una rama de la filosofia, se supone que habla de las buenas
acciones...buenas y malas acciones ...varia dependiendo de los profesionales y
siento que va variando con los afios...el diario vivir te va dando vuelta también
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algunos pensamientos, algunas acciones que uno tiene....al principio todo lo hace
como mecanicamente”

EE3 “Me da una mirada distinta, que me posiciona en un lugar distinto. No
posicionada desde lo clinico, desde lo cognitivo, desde el saber, desde el creer
gue uno tiene mayor poder que el otro. Me ha abierto una ventana hacia otro
mundo, hacia otra forma de pensar, hacia darle importancia al otro, lo que el otro
piensa, lo que el otro siente, la importancia del didlogo, eso de la toma de
decisiones, cuando es la decision del otro y no de nosotros. Hacia otras formas de
pensar y de vivir la relacion y la enfermeria, de posicionarme mejor en estos
ambitos de la enfermeria qué tiene que ver con el estar ahi, con la relacion, con el
carifio, mas que con lo técnico”.

ET2 “La ética es una forma de pensar, de sentir y hacer en la vida y que permite
una libertad sin entorpecer las otras libertades, que uno pueda estar con la
conciencia tranquila que ha hecho lo posible ... pero ser un profesional significa
gue la sociedad espera cosas de €l y dentro de las cosas que espera 0 que exige
la sociedad es ética qué es una obligacion”

EM2 “Es la conducta y los factores que uno analiza para tomar decisiones en el
ambito médico, en consideracion de los valores tanto... partiendo en personas,
intereses del paciente, de su familia, conciliar los intereses médicos...”

“Analizando, que es lo mejor para el paciente, no solo sea en el razonamiento
clinico / médico sino que sea en el razonamiento humano”

Resultados

Aquellos profesionales que consideraron importantes el respeto como base de la
ética profesional son EK1, EM1, EE1, EE3 y EF2, quienes lo relacionaron con el
trabajo eficiente fueron EK1 y EK2 a su vez los profesionales EK1 y ET2 comentan
gue es una forma de vida, EM1 y EE2 la relacionan con las buenas préacticas y
buenas acciones, EK1, EK2 y EM2 tienen en consideracién la calidad de vida del
paciente.Sélo ET1 dice que se modifican de acuerdo a la experiencia.

68



Subcategoria 2.2

Valores Procesos de construccion que surgen
de la percepcibn emocional pero
requieren una congruencia, los valores
son realizables.

Resultados

EK1 “Los valores son instaurados desde el hogar...van a poder demostrar que tan
buenos profesionales vamos a ser... entregar dignidad al paciente...ser solidarios
con él, entregarle un carifio...escucharlo...sobre todo cuando hablamos de
pacientes en estado ya terminal”

EK2 “El respeto, darle confianza, transparencia de su patologia, comunicacion, el
saludo”

ET1 “Los valores son personales, cada uno viene con una gama de valores que le
van ensefiando en su familia, y que también se van desarrollando de acuerdo a la
cultura y el ambiente, osea lo que para mi puede ser un valor positivo quizas para
otra persona no, o quiza para ti no lo sea”

ET2 “Son las conductas que tienen nuestros pacientes con sus valores, con su
carga genética con su experiencia y con su rol en la sociedad y uno no puede
dejarlos de lado... y los valores que uno tiene como profesional ”

EE2 “Yo creo que el principal es el respeto por la vida...se supone que los valores
uno los aprende en la familia, y eso trata de traspasar a los pacientes o a las
familias...hay que respetar su decisidbn mas que el respeto a las decisiones de la
familia, son las de las personas”

EE3 “Tu no puedes cuidar a otro si no hay valores de por medio, ya sean tus
propios valores o los valores del otro, osea yo no puedo cuidar a otro si no estoy
parada en el amor, parada en la preocupacion, parada en la compasiéon, no puedo
cuidar, estoy haciendo otra cosa.”

EM2 “Son los elementos de juicio, son los ingredientes por los cuales uno puede
tomar una decisibn mas acercado a un principio ético...determina que es lo mas
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cercano a lo bueno.”

Resultados

Los entrevistados EK1, ET1 y EE2 sefialaron que los valores adquiridos vienen
desde el hogar, mientras que ET2 explica que estan relacionados con la carga
genética de cada persona, EM1, EK2 y EE2, comenta que los valores son
concordantes con el respeto al paciente. Finalmente EK1 y EES3 refieren que los
valores ayudan a ser mejores profesionales y EM2 a que los valores se reflejan en
escoger lo correcto.

Subcategoria 2.3

Autonomia Capacidad del estado moral que
desarrolla el sistema de autolegislacion
que no tienen coaccion externa ni
interna, no transgrede a otras personas.

Resultados

EK1 “Es por lo que yo lucho generalmente con mis pacientes...n0o me interesa
tener a un paciente vivo por vivir, si no que yo trato darle calidad de vida y la mejor
calidad es su autonomia, que pueda comer solo, se pueda peinar, se pueda vestir,
se pueda mover o interactuar con otros”

EF1 “La autonomia es que sea capaz de hacer sus actividades de la vida diaria”

EM1 “La autonomia es uno de los cuatro principios ,el paciente puede hacer lo
gue quiere hacer , al paciente se le tiene que informar de todos los pro y los
contras..”

EE1 “es por lo que uno siempre lucha a nivel de enfermeria... uno siempre busca
gue el paciente hasta en su edad mas avanzada logre ser lo mas autbnomo
posible... no dependiente de un tercero... un paciente que empieza a perder la
lectura, empieza a perder la memoria, porque se desorientan.”
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EK2 “La autonomia es que el paciente tenga independencia en las actividades de
la vida diaria”
EF2 “Que se le den las herramientas como para que puedan hacer y/o tomar
decisiones.”

ET1 “Es la capacidad que tiene el paciente de decidir sobre su persona, osea un
paciente puede ser totalmente dependiente pero totalmente autébnomo, no tiene
gue ver con el grado de independencia la autonomia, ésea el paciente tiene la
capacidad de tomar las decisiones por si solo”
ET2 “ Que el paciente sienta que es el motor de su vida, que él toma sus
decisiones y el que decide finalmente qué hacer con su vida, eso para mi es la
autonomia ... yo haria una distincibn grande las personas que tienen dafio
cognitivo y las que no tienen dafio cognitivo, por lo tanto si no hay dafio cognitivo
el paciente decide eso es asi y nadie lo obliga a nada”
EE2 “La autonomia, bueno que el paciente tenga derecho y acceso a satisfacer
todas sus necesidades basicas, quizas no por si solos, pero con ayuda de
terceros de algun profesional”

EE3 “La capacidad de decidir su proyecto de vida, ahora a nosotros nos toca el
tema éste del final de la vida... Nosotros como equipo tendremos que darle las
herramientas para que ella pueda replantearse este proyecto de vida, en esta
crisis que significa esta enfermedad. Yo creo que al llegar al final de la vida es
importante poder cumplir el proyecto del final de la vida de la persona, para eso
hay que saber, para eso hay que dialogar, tanto como equipo de salud como
familia”

EM2 “La autonomia se basaria en lo funcional y perspectiva de la funcionalidad,
de la autovalencia de la condicion humana, también esta considerada con la
capacidad de tomar decisiones del paciente...sus propias decisiones...”

Resultados

El concepto de autonomia es definido como la autovalencia de los sujetos en las
actividades de la vida diaria por los profesionales EK1, EK2, EF1, EEL, ET1, EF2y
EE2, a diferencia de los entrevistados EM1 y ET2 que consideran como
autonomia la capacidad de decidir por si mismos, quienes entrelazan ambos
conceptos en sus respuestas son EM1, EE3,EF2 y EM2.
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Discusiones

Segun El articulo 14 de la ley 20.584 del Gobierno de Chile, toda persona
tiene derecho a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier
procedimiento o tratamiento vinculado a su atencion de salud. Este derecho debe
ser ejercido en forma libre, voluntaria, expresa e informada, para lo cual sera
necesario que el profesional tratante entregue informacién adecuada, suficiente y
comprensible. Al examinar las respuestas obtenidas por los profesionales de la
salud de la quinta region, podemos observar que tienen una participacién activa al
entregarle la informacion en cuanto a su tratamiento a sus pacientes, lo cual es
positivo, debido a que estd demostrado que la participacion de los pacientes
conduce a mejores resultados de salud lo que coincide con la creencia de que, ya
se trate de mantenimiento de la salud o del tratamiento de una persona enferma,
la base del buen cuidado es una relacion céalida y confortable entre médico y
paciente. (Martinez, 2007)

Con respecto al tema de criterios a considerar en el uso de VAA, en las
respuesta de los profesionales no existieron grandes discrepancias entre ellos, en
general la mayoria sin diferenciar afos de experiencia en torno al tema o
profesion, consideran importante el tener una vision general del paciente, es decir
aspectos de nutricion, de familia y de cognicion en general. Lo que se corrobora
con el estudio realizado por Bernardita Portales en el 2015, llamado “Criterios de
médicos tratantes para indicar instalacion de gastrostomia en pacientes con
demencia avanzada” donde obtuvieron como resultado que al menos el 94,4% de
los profesionales involucrados en esa investigacion consideraban el nivel cognitivo
del paciente, el 92,3% el funcionamiento fisico, el 94,9% , y solo un 53,8%
considera el costo monetario que significa el uso de una GTT. Llama la atencién
gue el porcentaje es notoriamente menor en el dltimo factor, lo que hace relacién
con nuestros resultados ya que solo 2 profesionales lo mencionan en sus
entrevistas, lo relacionamos directamente con el hecho de poner en una balanza el
costo-beneficio de este tratamiento. Consideramos relevante, a su vez, el hecho
de que sélo en algunos de los casos, se menciona la limitacion del esfuerzo
terapéutico al momento de instalar una via de alimentacién alternativa, para limitar
su eleccion en aquellos casos que puedan producirle un sufrimiento innecesario al
paciente, esto es, el que no se compense con un aumento significativo en la
esperanza de vida con una minima calidad humana, corroborando nuestras
impresiones de que en el sistema de salud chileno, ain no se considera del todo
al paciente desde un enfoque biopsicosocial, y muchos profesionales, se refieran
al tratamiento mas bien como un aspecto técnico que soluciona.
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En el documento “Bases para afrontar los dilemas éticos al final de la vida”
se hace alusion a la medicina occidental, donde los pacientes tienen todo el
derecho a rechazar exdmenes y/o tratamientos que se propongan incluyendo los
que tienen relacion con el soporte vital. Esto lo derivan de los conceptos éticos y la
autonomia (Astudillo & Mendinueta, 2006).

Ademas hacen referencia directa a la OMS, la cual menciona que se
justifica el aprobar o denegar algun tipo de intervencion, cuando el paciente asi lo
desee, sefialando una vez méas el hecho de respetar la autonomia del paciente.
Los ultimos aspectos mencionados, son resaltados por nuestros entrevistados, los
de mayor experiencia aluden a tener en cuenta la voluntad del paciente y el
respeto por él, por consiguiente también creemos que es de suma importancia
considerar el estado cognitivo del paciente que es otro de los aspectos que
nombraron tanto los de mayor como de menor experiencia en cuanto al rechazo
del paciente a un tratamiento (Astudillo & Mendinueta, 2006).

CATEGORIA 3

A continuacion, se expondra la relacion que tienen cada uno de los
profesionales sanitarios en su ambiente laboral, tanto con el paciente tratado,
como con su familia, y finalmente, con su equipo de trabajo.

RELACION CLINICO-TERAPEUTICA | Proceso intersubjetivo entre un
profesional y la persona que permite el
dialogo en la relacion clinicoterapeutica.

Subcategoria 3.1

Relacion profesional sanitario- paciente | Didlogo intersubjetivo, entre dos
sujetos, sin negar al otro o sentirlo como
agresor.

Resultados

EK1 “Es de piel, de mucho contacto, estar siempre preocupado de cOmo se
siente, explicarle al paciente porque estoy haciendo este procedimiento...reforzarle
las cosas positivas...mejorar su calidad de vida”

EF1 “Yo soy super cercana, no soy como fria, para llegar un poquito mas a ellos,
mas confianza, que me cuenten...”

EE1 “yo considero que es una relacion amigable... la relacion con cada uno va a
ser distinta... con Los nifios, mas que tener relacion con el nifio, tienes que tener
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afinidad con los padres de ese nifio... si tienes a un adulto... tienes que tener ahi
como un poquito de afinidad con ese paciente y lograr decirle con buenas
palabras... porque muchas veces uno es como duro para decir las cosas... los
pacientes sienten totalmente un rechazo hacia ti’.

EM1 “Generalmente, tengo una buena relacion con los pacientes, porque esto me
ayuda a que el paciente cumpla de una mejor forma estas indicaciones .Eso me
ayuda a tener mejores resultados y mas cercania con el paciente y mejores
resultados terapéuticos.Hay principios que me podrian ayudara mi pero no
necesariamente al paciente, manteniendo esos principios basicos deberian ser
suficientes...”

EK2 “siempre quiero lo mejor para el paciente...yo estoy mas tiempo con el
paciente, puedo tener mayor dialogo o] ver mas cosas”
EF2 “Los trato por el nombre, si sientes que molestas al paciente, lo dejo en la
ficha, porque tampoco es para invadir al paciente. Entonces de alguna manera
creo que en las intervenciones que hacemos como que somos super humanas y
consideramos al paciente cuando ya esta un poco mas conectado”
ET2 “Franca, directa, tratando de encontrar el camino, ser responsable de lo que
uno ofrece, probar ciertas cosas que a lo mejor pueden servir 0 no servir, pero no
dejar de probar’
EE2 “Primero de respeto, de responsabilidad, porque igual es un ser humano que
tienes a cargo de todo...la empatia en nuestro trabajo por lo menos...en este
momento donde yo trabajo, es la calidad mas que la cantidad, el tiempo, de
dedicacion a los pacientes, porgue estamos en un servicio colapsado, actualmente
casi como servicio publico y donde uno se va dando cuenta que cada vez le puede
dedicar menos tiempo del que quisiera a los pacientes”

2

EE3 “Tengo mas tiempo para poder hablar, para poder sentarme a conversar,
para poder conversar con las familias y para hacer cosas que quiza antes como
enfermera clinica no podia hacer, como alimentar o lubricar la piel”

EM2 “Intentar todo tipo de comunicacion con el paciente...un vinculo con el
paciente..”
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Resultados

En cuanto a esta subcategoria se recopilo que para los entrevistados EK1,
EK2 y EM2 es fundamental la comunicacién con el paciente para obtener una
buena relacién, ademas los entrevistados EK1, EF1, EM1, EE1 presentan una
relacion mas cercana con el paciente. Por otro lado los profesionales EF2, ET2,
EE2 y EM2, consideran que su relacion se basa principalmente en la empatia y el
respeto por el paciente. EE3 la relaciona estrechamente con la disponibilidad de
tiempo.

Subcategoria 3.2

Relacion profesional sanitario- familia Proceso vincular que se establece para
promover la interaccion entre el
profesional, la familia y la persona. Con
la finalidad de favorecer los procesos de
decision.

Resultados

EK1 “Involucrarme con su familia porque siento que mi trabajo lo hago de mejor
manera...se ocupa bastante trabajar con la familia”

EM1 “Trabajo con el familiar que esta con el paciente ,el que ojala que viva con el
paciente , el que lo va a ver todos los dias..”

EK2 “Siempre cuando hay un procedimeinto se habla con el familiar y se le dice
que procedimiento se le va a ser”

ET2 “Si es que no hay un soporte cognitivo o un trastorno cognitivo uno puede
aportar algunos conocimientos, datos para la familia y en forma conjunta tomar
una mejor decision”

si las condiciones del paciente no permiten comunicarse, la comunicacion sera a
través de a familia..”

EE3 “Lo que yo he visto es que en general no se observa mucho el dialogo con el
familiar, o con el tutor responsable, porque en general son personas mayores que
no son capaces de tomar decisiones por si mismas...Al final creo que es
importante darse el tiempo para dialogar, para saber si esa familia, a través de lo
gue conoci6 a esta persona, puede tomar una decision que seria similar a la que
él tomaria, y para eso necesitas un proceso”
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EM2 “Si las condiciones del paciente no permiten comunicarse, la comunicacion
sera a través de la familia..”

Resultados

Los profesionales EK1, EE3 y EM1 involucran a la familia directamente, a
su vez los profesionales EK2, ET2, EE3 y EM2 priorizan el traspaso de
informacién y de toma de decisiones en conjunto con la familia

Subcategoria 3.3

Relacion equipo multidisciplinario Intercambio intersubjetivo horizontal o
reciproco que aporta con perspectivas
para la mejoria de la persona, toma
estas perspectivas para ir en beneficio
de las personas.

Resultados

EM1 “Para nosotros es muy importante el trabajo en equipo, con fonoaudidlogos,
kinesidlogos, principalmente ese grupo ellos primero hacen la evaluacion clinica,
me plantean lo que ellos piensen que es lo mejor alternativa terapéutica o la
alternativa para la alimentacion... pregunto mas cuando tengo dudas para no
tomar las decisiones yo solo, el trabajo en equipo es lo que mas ha ido
cambiando, este ultimo tiempo ha ido mejorando...”

EK2 “Dando sugerencias a otros profesionales y viendo todo el proceso junto al
equipo...buena comunicacién con el nutricionista o con los médicos...te van
preguntando como va el paciente...toman en cuenta tus sugerencias”

ET1 “Cuando yo llegué, yo preguntaba todo, porgue en realidad eran como de
nutrirme de las personas que sabian mas, y si ho era con los terapeutas era con
los fono, y si no era fono iba a la kine y le preguntaba como a los otros la opinién
en relacion. Quiza ahi uno se va formando mas experiencia y una vision un
poquito mas integral del paciente”

EM2 “Primero hacen la evaluacion clinica con el equipo.... me plantean lo que
ellos piensen que es lo mejor alternativa terapéutica o la alternativa para la
alimentacion. Después yo lo evaluo...”
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Resultados

Los profesionales EM1 y EM2 realizan una evaluacién con el equipo para
un futuro tratamiento. El profesional EK2 da sugerencias a los demés
profesionales para un posible tratamiento, y el profesional ET1, recibe informacion
para lograr una vision mas integral del paciente.

Discusiones

Los participantes mencionan que tanto la confianza como la comunicacién
son importantes en el momento de establecer una relacion con el paciente. A
estos se les suma el priorizar su calidad de vida, lo cual no deja de ser relevante,
debido a que demuestra la importancia del considerar al otro, de observarle como
un sujeto, de buscar en él un beneficio real, llevandose a cabo lo expuesto por
Ribeiro-Alves “el paciente deja de ser objeto y pasa a ser sujeto de derechos
fundamentales”.

Podriamos considerar que el hecho de mantener la confianza,
comunicacion y calidad de vida no nos garantizaria que el paciente pudiese dejar
de ser sujeto bajo la percepcion del profesional o médico tratante. Por ello,
considerariamos que se puede establecer un derecho en este tipo de relacion
donde el paciente expone sus pensamientos y deseos acerca del estado que esta
cursando.

Esta relacion no tan solo se desarrolla entre los profesionales y los
pacientes, sino que también estan presentes dentro un grupo de profesionales
sanitarios que participan y se relacionan de diversas maneras.

Dentro de la comunicacién de los profesionales se puede mencionar el
intercambio intersubjetivo horizontal donde los profesionales aportan perspectivas
para la mejoria de la persona, segun la bibliografia encontramos la siguiente
definicion:

“El equipo multidisciplinario es aquel que esté formado por un grupo de
profesionales de diferentes disciplinas, donde uno de ellos es el responsable del
trabajo que se lleva a cabo. Sin embargo, requiere del aporte del resto de los
profesionales para obtener el logro de los objetivos comunes”. Segun los analisis
de las entrevistas a diferentes profesionales se observa que, en algunos casos, si
se realiza una evaluacion tomando en cuenta a varios integrantes del equipo de
salud, y las sugerencias planteadas por cada uno. Sin embargo, aun falta mucho
por progresar en cuanto a este tema. Muchos profesionales no fueron afiadidos en
esta subcategoria debido a que en ningin momento se refirieron al trabajo en
equipo junto a otros profesionales.
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CATEGORIA 4

Se abordara el significado personal del profesional de la salud de la muerte, y a su
vez, que sentimientos les genera como profesionales el enfrentarse a ella.

Proceso de la muerte Proceso o etapa en la que ocurre una
sucesion de hechos que llevan a la
muerte

Subcategoria 4.1

Significado personal Experiencia individual de la sucesion
de procesos en el periodo del final de la
vida

Resultados

EK1 “A veces, uno comete el error de involucrarse tanto con un paciente que
cuando fallece te afecta, a nivel profesional y a nivel personal, es imposible
sacarte el traje, ducharte y olvidarte que hace 1 o 2 horas atras fallecié un
paciente tuyo”

EM1 “Es un proceso complejo ..es dificii emocionalmente para uno como
profesional, para el paciente mucho mas obviamente y para familia .. trabajo el
expresar de la mejor forma las ideas para no causar un dafio mayor del que ya
hay .. No ocultarle ningun tipo de informacion .Trabajo con el familiar que esta con
el paciente...3 niveles, con el paciente, consigo mismo y con el familiar directo...”
EE1 “Lo que me provoca va a ser segun la etapa en que se encuentre ese
paciente... un paciente adulto mayor de 70 afos... en teoria vivib mucho, no asi te
pasa cuando te encuentras con pacientes jovenes... 40 afos... te afecta
emocionalmente y... sicolégicamente, ninguno tiene la vida comprada a ninguna
edad.”

EK2 “Es proceso final de la vida, es estar tranquila los ultimos dias de vida con las
personas gque uno quiere, vivir feliz...no me provoca miedo, si no que es solo un
proceso”

EF2 “Siento de que es necesario, porque tiene que suceder o sea tenemos de
alguna forma concretar que el paciente ya esta en esa etapa, a veces es duro,
pero es necesario... Me causa a lo mejor un poco mas de pena 0 un poquitito
mas de analisis a lo mejor o de pensar un poquitito mas en ese paciente, cuando
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es un paciente un poco mas joven.”

ET1 “Es pena, tristeza, quizas empezar a acompanar a las familias, de llamarles y
preguntarles como estan, les doy el apoyo que uno puede hacer, entonces es
como ese el sentimiento, cuando son muertes inesperadas, es una etapa de
shock, que te cuesta igual... “

ET2 “No tengo mucho drama yo con la muerte, es un proceso y para alla vamos
todos, si es que esa muerte es entrecomillas pléacida, es lo que uno esperaria,
creo que el conflicto me lo genera cuando estamos apostando a una cantidad de
vida que  uno ve que casi no hay calidad de vida”
EE2 “llegas a contarle a tu marido uy se me murid un paciente y quedai con el
pensamiento como por dias y casi como un duelo propio, pero con el tiempo uno
como que entiende o se internaliza que esto ya es parte de la vida que a todos
NOs toca pero no por eso voy a ser menos sensible y no sentir nada si da pena, si
somos seres humanos...todavia no estoy hecha como una maquina...hay gente
que se mecaniza y que ya no Siente nada...me cuesta aceptarlo”

EE3 “Hay tristeza, uno siente tristeza a pesar de que sabe que es esperado, por lo
gue se entrego, porque hay una familia que queda habitualmente sufriendo,
aungue sepan que va a morir. Ahora cuando son muertes que uno no espera, hay
cierto grado de culpa: ¢qué responsabilidad tuve yo en esto que era inesperado?
hay cierto cuestionamiento de parte del equipo: ¢qué falté aqui?, ¢qué hicimos
mal?, ¢ por qué esta persona que tenia un prondstico, que fue dada de alta, o que
estaba mejor, no nos dimos cuenta y hace wuna complicacion?
EM2 “El sentimiento de saber que uno no es omnipotente uno es médico no mas y
como ser humano uno también esta expuesto a las limitaciones. ..es un camino,
un paso natural dentro de las posibilidades en algdn momento tenemos que
morir...”

Resultados

Los profesionales EK1,EE1, EE3, ET1, EF2 y EE2, expresan un significado de
pena, injusticia y duelo, los profesionales EM1, EK2, EF2, ET2 EM2, lo sefialan
ademas como un proceso de la vida.
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Subcategoria 4.2

Significado profesional Significados que se entregan en la
experiencia del ultimo periodo vital.

Resultados

EML1 “Uno tiene que trabajar de partida consigo mismo, de como expresar demejor
forma las ideas para no causar un dafilo mayor del que ya hay. Ser capaz de
trabajar con el paciente asi... después comunicandole de forma mas clara y en si
lo que el paciente necesita saber si o si. No ocultarle ningun tipo de informacion, el
paciente tiene que saberlo todo y lo otro también trabajar con la familia”

EE1 “te encuentras en el final de la vida sobre todo si son pacientes que tienen
cancer... lo unico que uno puede hacer mas que nada es respetar la etapa por la
que esta pasando el paciente y educar a los familiares de lo que se viene... la
mayoria trata de hacer todo por su familia, tenerlo en las mejores condiciones...
uno les trata de explicar de la mejor manera... ahi viene la educacion en la
pérdida... la medicina no puede hacer mas, entonces tu te vas por tu lado catdlico,
moral, ético, de educar a la familia, en que se encomienden a dios si creen.”

ET1 “Les vas diciendo en esta etapa esta y va teniendo estas caracteristicas,
después en la segunda etapa va a perder ciertas habilidades, no sé, va a perder la
marcha, va a tener que estar en silla de ruedas, y ese, en todo ese proceso van
haciendo como duelos, pequefios, pero no dejan de ser duelos, y tienen que
tratarse, estar apoyados harto, porque ese duelo va pasando, porque van viendo
que su enfermedad va avanzando, y se da cuenta cual es el desenlace final”

ET2 “En esas situaciones nosotros terminamos apoyando a nuestro paciente en
su domicilio, cuando es que queremos que el paciente termine sus dias con las
decisiones que él ha tomado, lo que es imperdonable para nosotros y nos sigue
pasando muchas veces gque el paciente no logra tomar una decision en forma
contundente”’.

EE2 “El hecho después de llamar al familiar y dar la noticia , eso es fuerte o sea
porque me pongo en su lugar..no sabes como decirlo ni buscar la palabra
adecuada, ni el momento y los médicos, lamentablemente que es su trabajo, te lo
derivan a ti, es como la parte mas miserable que te toca comunicar...muchas
veces llegan las familias, los dejan...porque ni siquiera los acomparfan y ahi es
cuando uno ésta y uno le pregunta si les falta algo, si quieren que venga un
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cura...uno trata de poner su lado humano, sacarse la profesion y ponerte en el
lugar de esas personas y acompafarlo a veces, no se tomar una mano...y ahi yo
creo que apuntan tus valores”

EE3 “Tu ves que ahi a todo el mundo, como que le emergen facilmente el tema de
los valores. Uno siente mucha compasion porque hay una persona muy
vulnerable, por lo tanto, uno quiere ayudar. Entonces se generan muchos actos de
cuidado rapido, de que esté comodo que esté limpio que no tengas frio, que esté
bien. Ojala si viene la familia que entré a la hora que quiera.”

EM2 “Se trata establecer una relacion con el paciente de darle cierta confianza no
de que se va a salvar sino de que va a ser asistido y que va contar con el apoyo
del médico...”

Resultados

EE1l, EE3, EM2 hablan en cuanto a tener al enfermo en las mejores
condiciones, EE1, y EE2, mencionan a los familiares en el proceso, EM1 habla de
como lidiar con el proceso consigo mismo, EM1 de entregarle informaciéon al
paciente durante el proceso. ET1 habla de las diferentes etapas por las que va
pasando el paciente. ET2 se refiere a la toma de decisiones del paciente.

Discusiones

Como se menciona en el marco teérico de la presente investigacion, al leer
las experiencias de los profesionales sanitarios, se refuerza la idea de que la
muerte es un acontecimiento de su quehacer, que viven con exigencia y temor, el
médico se implica personal y profesionalmente, y es uno de los acontecimientos
de mayor ansiedad de su quehacer clinico (Gémez, 2012).. Es muy dificil separar
las experiencias y la manera de actuar vividas dentro del ambiente laboral, con
aquellas que se llevan al hogar. No hay una separacion tan clara entre el ser
profesional y el ser persona, Por lo que se requiere que el profesional de la salud
gue se ve enfrentado a la muerte refuerce la educacion emocional que posee para
enfrentar dichas situaciones. Y no simule la separacion de su propio yo e incurra
en malas practicas. Se hace necesario que el profesional sanitario comprenda que
la muerte no es un fracaso dentro de la escalada del éxito profesional, sino una
parte de la misma profesion, cuya correcta actitud lo convertird en el que
reconozca la dignidad del acto de morir aplicando la acogida y el cuidado en vez
de la activa curacién de la enfermedad causal del desenlace”. (Escribar, Pérez &
Villarroel, 2012)

81



Conclusioén

De acuerdo a los resultados de este estudio es posible concluir que la
perspectiva ética es variable e inconsistente entre cada uno de los sujetos que

participaron de nuestra muestra independiente profesién sanitaria.

Considerando que en cada uno prevalecio la subjetividad del profesional y
la experiencia que presentaba. Ademas la ética no necesariamente se manifesto
como un término cercano para cada uno de los profesionales, ya que, respuestas
acerca de la autonomia, valores y conceptualizacién de ética carecieron en

algunos casos de un sustento coherente.

Cada profesional manifiesta de manera particular refiere que su opinion
puede ser basada en el aspecto ético y/o teorico para realizar la toma de la
decision en personas que cursen enfermedades neurodegenerativas y/o ACV con
uso de vias de alimentacion alternativas al final de la vida. Para ello los
profesionales mantienen que no tan solo es necesario conocer la patologia sino
también el hecho de realizar una intervencion o procedimiento que incluya al
paciente. En este mismo aspecto enfatizamos lo mencionado por el fildsofo
George Gadamer que destacaba el hecho de obijetivar el tratar y diagnosticar al
paciente, donde el profesional precisa de no tan solo diagnosticar en base a sus
conocimientos sino que debe tratar por medio de la ayuda y asistencia al ser

humano que es una persona.

Cada uno de los dilemas o dificultades que se pueden presentar en el final
de las vida deben ser tratados oportunamente por los profesionales independiente
la enfermedad que cursen considerando que se desea mantener un estado de

salud optimo dentro de las limitaciones del paciente.

Pero realmente estamos considerando salud como aquella que depende de
muchos factores y en donde su objetivo principal es capacitar a los pacientes a
disfrutar la vida. A este aspecto es el que deberiamos alcanzar porque cuando
hacemos hincapié al hecho que el paciente disfrute la vida estamos considerando

a la persona con su autonomia, valoresy como un sujeto que no tan solo necesita
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ser abordado clinicamente sino que requiere de un estado de bienestar donde el

profesional sanitario esta directamente vinculado.

Otro hecho a destacar est4 basado en que los profesionales de 0-5 afios y
mas de 5 afios de experiencia relatan la importancia de la vinculacion con el
paciente, la familia y el equipo de profesionales que este abordando al paciente.
Considerando que esta comunicacion podria permitir el establecer una cercania
gue muchas veces favorecera el pronéstico del paciente, ya que, se requiere de

una visualizacién continua de nuevos hallazgos clinicos a ser tratados.

A pesar de esto, si se logra divisar, que los profesionales de mas de 5 afios
de experiencia, son quienes incluyen en los criterios de uso de la via de
alimentacion alternativa la calidad de vida, y a su vez, consideran a la autonomia,
ademas de la auto valencia en las actividades de la vida diaria, como la posibilidad
de tomar decisiones, e involucran mas a la familia en las relaciones terapéuticas,
por lo que se llega a la conclusién de que los afios de experiencia y las vivencias
experimentadas enriquecen el hecho de percibir al paciente como individuo a nivel

biopsicosocial, y a su vez, el desempefio profesional a nivel bioético.

Concluimos que la comunicacion es lo mas importante dentro de nuestro
desempeiio laboral porque es un medio que puede favorecernos de manera
significativa la modificaciéon de pequefios o grandes cambios que muchas veces
no estan a nuestro alcance pero si cercanos al propio paciente o al familiar mas

cercano.
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