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2 T'NTROGDUIE CTON

Dadas las caracteristicas del Centro Médico Nacional 20 de Noviembre,
los pacientes que se reciben son referidos por otras unidades Médicas con
diagnosticos diversos, algunos de los cuales al ser estudiados y
determinarse el grado de avance del padecimiento, se concluye que son
casos terminales.

A algunos de los pacientes que se encuentran hospitalizados y que se
muestran poco cooperadores al tratamiento, se les proporciono apoyo por
parte del Servicio de Psiquiatria y en los casos en que ya no se les puede
ofrecer un tratamiento, se les brinda el Servicio de Extension Hospitalaria a
Domicilio, el cuél consiste en que un médico del Centro Médico Nacional
20 de Noviembre, va al domicilio del paciente, lo valora y prescribe, el
tratamiento a seguir, lo cudl puede implicar analisis de laboratorio,
atencion por enfermeria, etc.

En otros casos, aun por indicaciones médicas, el familiar se niega a
llevarse al paciente a su domicilio por temor a no saber que hacer por él, ni
como darle la mejor atencion, o bien el familiar solicita el Alta Voluntaria
de su paciente para buscar otras alternativas o para que este fallezca en su

domicilio.
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Gracias al avance de la tecnologia médica, se puede precisar con
mayor exactitud la enfermedad y el grado de avance de la misma, de
ahi que consideramos que es importante resaltar la diferencia que
existe entre paciente terminal y en fase terminal.

Los pacientes terminales, son aquellos que presentan una
enfermedad crénica muy avanzada, en los que sus prondsticos de vida
es a corto plazo, pero que con ciertas atenciones puede prolongarse
unas semanas o meses y el Ultimo momento de ésta es la fase
terminal.

Los pacientes en fase terminal, son los que retnen las siguientes
caracteristicas, segun la definicion hipocratica. “Aspecto livido de la
cara con la piel retraida, nariz afiliada, ojos hundidos y rasgos
acentuados, que indican un fin préximo” (1).

Los pacientes que principalmente llaman nuestra atencién y que
son objeto de este estudio son los que se denominan pacientes
terminales y sus familias.

“Cuando la hora llega como término de una larga enfermedad que
ha permitido ver que el fin se va acercando, agotados ya todos los
recursos medicos y vencidas las resistencias del enfermo, se plantea a

veces una situacion que puede ser estrujante para el médico y para el
propio paciente.



0L A A U VA e Ve e U UV L e U A U L VL A L U U LR U

il

La etapa terminal ha existido siempre, pero no asi el problema de
conciencia que suscita. Este problema es de nuestro tiempo, fruto de
los avances recientes de la medicina y de los recursos técnicos de que
hoy disponemos y que permiten sostener la vida del enfermo por dias,
por semanas 0 por meses, en ocasiones por afnos, casi a voluntad”(2).

El temor a la muerte es algo inherente al ser humano desde la
antigliedad, ya sea por instinto de supervivencia, por temor a lo
desconocido o por miedo al castigo divino si este es inspirado por
creencias religiosas, sin embargo la muerte, es tan universal como la

vida misma.

Para el paciente crénico, fatalmente condenado, pero lucido y
sometido al sufrimiento fisico y psiquico de su etapa final. ;Qué
hacer? Suspenderle todo tratamiento seria una forma de desamparo
cruel, asi lo pida el propio enfermo en su desesperada renuncia a
vivir. Pero si cabe suspender toda lucha por detener el mal y limitarse
al empleo de analgésicos, de tranquilizadores y de somniferos que
emboten el sufrimiento fisico y la angustia. No importa que el empleo
de esas drogas disminuya la resistencia del enfermo y acorte en horas
o en algunos dias su vida. Es acortar solo su etapa terminal.

Actuar limitadamente asi, es una forma de respetar la dignidad del
paciente dejandole morir en paz, calmadamente, en la actualidad
serena, en cuanto cabe, del hombre que termina su jornada sin luchas,

sin forcejeos, sin la tortura de eso que se ha llamado el

encarnizamiento terapéutico.
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3.1. ASPECTOS EMOCIONALES DEL PACIENTE TERMINAL.

“El médico recurre a sus conocimientos, estudia acuciosamente
al enfermo para estar cierto por asi decirlo, de la irreversibilidad del
trastorno patol6gico, aplicar técnicas a veces complejas y costosas
que indiquen es estado funcional del cuerpo o que senalen la
severidad del dano tisular en determinados érganos, busca la
fundamentacion cientifica para asi llegar a la conclusién de que no
hay esperanza de recuperacion organica” (3).

“El paciente puede o no conocer su diagnéstico y la verdad sobre
su condicién. Lo que sabe depende basicamente de lo que desea
saber. Frecu7entemente la familia toma la decisién de proteger a su
ser querido ocultandole la verdad. A veces sucede que el médico
no se siente en condiciones de manejar este tipo de problemas.
Independientemente de lo que se le diga, el paciente terminal siente
que algo no marcha bien, de hecho, sabe que las cosa van por mal
camino. El paciente esta conciente de que no esta mejorando. No
percibe ningdn cambio ni mejoria. Reconoce conciente o
inconcientemente que su vida esta llegando a su fin.

Cuando a un paciente se le informa sobre su pronéstico, puede
sentirse tan decepcionado y confundido que en ocasiones es
incapaz de oir y entender completamente el significado de lo que se
le dice. En apariencia puede mostrarse tranquilo y esto puede
interpretarse como una muestra de que oy6 y entendié lo que se le

dijo.
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Mas tarde resulta obvio que el paciente no oyé mas que lo que
quiso oir y que actia como si nada hubiera sucedido. El significado de
su enfermedad puede ser dificil de aceptar y en ocasiones sucede que
repite las mismas preguntas una y otra vez. Cuando un paciente no
quiere aceptar como verdadero lo que se le dice, simplemente lo

niega. Este mecanismo es muy comun entre los pacientes terminales” (4).

El conocimiento por parte del personal de salud acerca de los
mecanismos de defensa que se manifiestan en este tipo de pacientes,
contribuird a un mejor entendimiento y a fomentar una mejor relacién

entre el personal y el paciente.

Las personas que nos encontramos involucradas en la atencion
de este tipo de pacientes, debemos comprender que este se siente
demasiado angustiado y desesperado por su situaciéon y requiere de
una luz de esperanza aunque ya no exista alguna, lo que nos ayuda a
entender que si presenta conductas irracionales es por su situaciéon y
no tenemos derecho a dar fin a sus esperanzas y estaremos en

condiciones de sobrellevarlo de una mejor manera.

Debemos tener claro que un paciente en estas condiciones se
siente solo, rechazado y requiere de amor, cercania, de ser tocado
acariciado y escuchado, porque a pesar de los esfuerzos que haga la
familia porque no se entere de su situacion el lo intuye de manera

conciente o inconciente.




3.2. DERECHOS DEL PACIENTE.

1. Derecho a que se respete su vida y su integridad fisica.

2. A recibir atencién médica impartida con todos los recursos de la
ciencia y toda la devocién, de la que debe entenderse esta Ultima
como la dedicacion, esmero y calidez del trato que merece parte
del personal de salud, como ser humano que piensa y siente.

3. Derecho a que se respete cabalmente su dignidad de ser

humano, lo mismo en la vida que a la hora de morir.

- A saber la verdad de su estado, para hacer los preparativos que
juzgue necesarios; cabe hacer mencién que este derecho no se
cumple al pie de la letra por la solicitud de la familia de que el
paciente no conozca la verdad de su enfermedad.

5. A que el médico guarde en secreto las confidencias que le haya

hecho.

Respetar la dignidad del paciente no atendiéndolo en forma
friamente desdefiosa e inhumana ni sometiéndole a exploraciones o
tratamientos molestos e injustificados o a traumas emocionales, no es
resultado del saber cientifico, sino que brota de la conciencia del

meédico como fruto de su elevaciéon moral” (5).
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El respeto a los derechos del enfermo, en especial a su dignidad de
hombre, va mas alla de lo que exige la preparacién académica del
médico y faltar a ese respeto es grave falta de ética profesional.

3.3. IMPACTO DEL DIAGNOSTICO EN EL PACIENTE Y SU

FAMILIA.

Cualquier persona con problemas no resueltos puede sufrir de una
reaccion de duelo, por lo que el paciente terminal y su familia se
anticipan a la elaboracién del duelo, como perdida de algo y empiezan
a vivir las etapas iniciales como la depresién, angustia, insomnio,
lloran constantemente y niegan la situacién en que se encuentran. El
darse cuenta de la perdida o separacién despierta el miedo a lo
desconocido, con una situacién profunda de impotencia ante lo

inevitable.

“La Dra. Elizabeth Kubler-Ross, describié cinco etapas en el
duelo del paciente terminal resumiéndolas las clasifico en tres:

Conmociodn inicial.- La persona que se encuentra en esta
etapa, no alcanza a comprender la realidad de lo sucedido, negandolo
con desesperacion. De la misma manera, al paciente que se informa
su diagnostico Terminal, busca otras opciones médicas, esperando
que el primer diagnéstico informado no sea correcto. Esta etapa suele
ir acompanada de reacciones fisiolégicas ante el desenlace, como
shock, desvanecimiento, palidez, sudoracién, nauseas y alteraciones
gastrointestinales, siendo también comun la agitacion, confusion y la

apatia.
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Conocimiento y célera.- En esta etapa el individuo siente
tristeza, culpabilidad, lastima, impotencia, desesperacion  y
experimentara un gran impulso a llorar, puede culparse a si mismo por
no haber hecho algo, o incluso sentir un profundo vacio.

Si un paciente se encuentra en esta etapa, es conveniente que el
personal médico lo ayude a que exprese libremente sus sentimientos,
esto |00 hara sentirse mas comodo.

Dentro de la etapa del pacto, el paciente intenta hacer un trato
con Dios, prometiendo algin voto a cambio de que se le permita vivir
mas tiempo, encontrandose agotado y deprimido. Por otro lado
permanece inmévil, callado e incluso no desea que lo visiten los
amigos y familiares, por presentar en algunos momentos episodios de
llanto que le ayudan a prepararse para separarse de sus seres
queridos.

Aceptacién.- En esta Ultima etapa el paciente terminal o
moribundo, termina por arreglar todos sus asuntos que tenia
pendientes y concluye con todo lo que necesitaba decir o hablar, esta

preparado para su partida sin regreso sin mostrar un gran contento,
pero tampoco una profunda tristeza” (6)
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34. RELACION DEL PERSONAL DE SALUD CON EL PACIENTE

TERMINAL.

A los profesionales de la salud, les es dificil ser portadores de
malas noticias, por lo que deben desarrollar una comprensién exacta
de sus propias limitaciones y valorar los objetivos del paciente,
teniendo una propia filosofia de la vida dentro del contexto laboral.

“El trabajador de la salud identifica las necesidades del paciente,
escuchando y observando, entrando en el mundo de la persona
moribunda, viviendo las cosas a través de sus ojos, escuchando todo
lo que pueden decir sobre sus experiencias. Suceso que es Unico y sin
embargo universal. Cuando hay una identificacién estrecha con el
enfermo, la muerte puede ser amable y muchas veces rebozar una
paz y serenidad que escapa a los vivos. El temor que ensombrece la
actitud hacia el paciente moribundo, surge de la intensa implicacion,
de la participacién en los hechos y tratamientos. En palabras de un
paciente terminal: “Enfermeras, médicos, toda la humanidad, un dia
me seguiran a través de la linea divisoria. Me alegra que estén
dispuestos a tener tiempo para comunicarse conmigo y alentarme en
mi camino como ustedes desean que otros les hablen y les alienten.

El hombre no puede conceptualizar su propia muerte, su propio
estado de no ser. Sin embargo, puede reformarse un concepto del
proceso de agonia y también del no ser de otra persona. La mayoria

de las personas temen mas al proceso de agonia que a la propia
muerte” (7).
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‘El medico ante el paciente terminal puede plantearse las
siguientes preguntas: ;Qué conducta a seguir? ;Luchar? ;Luchar
hasta lo Gltimo, echando mano de todos los recursos disponibles?
¢Cejar, admitir lo inevitable y suspender toda actuacién, dejando al
enfermo en el desamparo? ;O bien una posicién intermedia, limitada a
mitigar sus sufrimientos? Esto en la esfera fisica, somatica, en cuanto
a la espiritual: ¢Ocultar al enfermo su estado, mintiéndole
piadosamente? ¢ Informarle, con todo el tacto de que sea capaz, en la
proximidad del fin para que se prepare al transito? ;O simplemente
callar como mero espectador del drama? En una palabra, ¢ Evitarle la
angustia de saber o ayudarlo moralmente a esperar la muerte?

La situaciébn no puede ser mas compleja y no cabe una
respuesta uniforme, ya que son muchos los factores en juego que

inclinan a conductas diferentes.

Primero el enfermo mismo, seglin sea su capacidad de
sufrimiento fisico y su actitud de valor o de angustia ante la muerte;
enseguida la familia, con sus exigencias de actuar o de abstenerse y
en medio de ellos, el médico, solo frente a su conciencia, que conoce
los mandatos de su deber profesional lo mismo que los dictados de la

ley y atento a sus sentimientos como hombre” (8).
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3.5. LA FAMILIA.

Para poder entender la forma en la cual una familia responde ante
el padecimiento terminal de uno de sus integrantes, es necesario
hacer las siguientes consideraciones.

A la familia como unidad social se le reconocen las siguientes
funciones: La de regulacion sexual, la de sustento econéomico, la
reproductiva y la educacional; a éstas se les suele agregar una de tipo
psicolégico muy importante “La del desarrollo y equilibrio emocional
personificante” (9).

36. TIPOS DE FAMILIA SEGUN SU CONFIGURACION.

Familia nuclear: Padres e hijos.

Familia extensa: Padres e hijos, mas parientes consanguineos
(abuelos, e hijos casados, nietos, etc.)

Familia extensa incompleta: Ausencia de uno de los padres mas
parientes consanguineos.

Familia compuesta: Padres e hijos mas otros miembros no
consanguineos.

Familia incompleta: Ausencia de uno de los padres mas otros
miembros no consanguineos.

De acuerdo a su situacién socioeconoémica esta puede ser:

rural, subproletaria, proletaria, de clase media y de clase alta.




3.7. ETAPAS DE LA VIDA FAMILIAR.

Desprendimiento: En esta etapa el individuo se separa de su

familia de origen para formar un nuevo hogar.

El encuentro: Etapa en la que la nueva pareja inicia la procreacion
y educacion de los hijos.

La adolescencia: Etapa en la que se pone a prueba la flexibilidad
del sistema ya que se agudiza la brecha generacional.

El reencuentro: Etapa en la que la pareja inicial, vuelve a quedarse
sola una vez terminada su tarea de crianza y educacion.

La vejez: Etapa por demas dificil por la perdida de habilidades, la
jubilacién del trabajo y la bisqueda de una nueva identidad.

13
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3.8. INTERRELACIONES FAMILIARES.

Las relaciones entre los miembros de una familia implican
establecer contactos con cada uno de ellos, y entre si de acuerdo al
rol que desempenen, segun las caracteristicas de personalidad, sexo,
edad, grado de aceptacién, entendimiento y reciprocidad que se
establezca entre cada uno de ellos.

La familia no esta, aislada de las relaciones externas, de la forma
de enfrentar el problema, de la literalidad y bilateralidad, de las
relaciones personales, del respeto y el compartir estas relaciones,

depende en cierto modo del desarrollo integrado de un nacleo familiar.
Lograr el equilibric entre la integracion familiar con la apertura

social, es tarea de los formadores y miembros de una familia para su

sano desarrollo.

14
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3.9. LA FAMILIA ANTE EL PADECIMIENTO TERMINAL DE
UNO DE SUS INTEGRANTES.

De lo antes expuesto, deducimos que dependiendo de las
caracteristicas familiares y personales de los pacientes, estos
responderan ante un padecimiento terminal o en su momento la

familia con el paciente en fase terminal.

La teoria de la intervencion en crisis ha sido aceptada para
entender y ayudar a los pacientes y sus familiares, la cual se
entiende como el proceso de ayudar dirigido a auxiliar a una
persona o familia, a soportar un suceso traumatico de modo que la
probabilidad de debilitar lis efectos (estigmas emocionales, dafio
fisico) se aminoren y la probabilidad de crecimiento (nuevas
habilidades, perspectivas en la vida, mas opciones de vida) se

incrementen” (10)

“El énfasis de Caplan (1964), es sobre el trastorno emocional y
desequilibrio, ademas del fracaso en la soluciéon de problemas o
enfrentamientos durante el estado de crisis”. (11)



4 HI POTESTIS.

El conocimiento de un padecimiento terminal, por parte del
paciente y su familia, permite elevar la participaciéon en el
tratamiento y mejorar la calidad de vida del paciente, lo que facilita

la aceptacion de la realidad por ambos.

16
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5. MARCO TEORICO.

5.1. ANTECEDENTES HISTORICOS.

Los gobiernos y las leyes no siempre han reconocido los derechos
humanos, la bisqueda por estos derechos inicio desde que en la
sociedades existi6 el régimen comunal, es decir, cuando hubo
diferencias entre los hombres respecto al mandato y la obediencia,
cuando surge el poder politico, los gobernantes no podian mandar
de forma arbitraria sin encontrar limite alguno a su poder,
independientemente de donde procederia la legitimidad.

Esta forma de controlar los excesos en que podian incurrir los
gobernantes tenia que iniciar reconociendo que los gobernantes
eran personas y por lo tanto tenian derecho a la vida, la libertad yla
dignidad. La postura positiva sefiala que el hombre no nace con
derechos, sino que es el estado quien se los concede y quién se los

debera respetar.



5.2. ANTECEDENTES JURIDICOS.

» Cabe recordar que en el juridificar la bioética, partiendo de que
vivimos en una sociedad plural, en constante cambio con
diferentes problemas sociales y culturales, es necesario tomar
como eje central la dignidad humana, se trate de temas de
investigacion, de donacién de érganos y tejidos, de tratamientos
clinicos, o cualquier problema suscitado entre la vida, la ética y
el medio ambiente.

e El Binomio bioética y derechos, es fundamental, de esta forma
queda garantizado el respeto a la dignidad, la libertad e igualdad,
asi como los otros derechos fundamentales de las personas, sin
frenar los avances biotecnolégicos, respetando los principios de
la bioética como autonomia, beneficia, no maleficencia y justicia
distributiva.

e Existen otros principios secundarios que debemos tomar en
cuenta:

a) Paternalismo justificado.

b) Utilitarismo restringido.

c) Diferencia entre los pacientes

18
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5.3 ANTECEDENTES BIOETICOS

El papel de la bioética en la atencién al paciente terminal implica un amplio
conocimiento del concepto de muerte y su evolucion histdrica.

El papel de la bioética en este paciente debe incluir el conocimiento y aceptacion
de los derechos de los pacientes

La eutanasia, la ortotanasia, la voluntad anticipada, el suicidio.

No podemos trasladar a la familia la responsabilidad de las decisiones clinicas que
se adopten el paciente terminal

Las decisiones éticas exigen del profesional sanitario comprender el problema de
manera holistica y acudir al uso de la razon para la busqueda de soluciones

Nuestra responsabilidad esta ligada a la toma de decisiones, no al resultado, que
podra variar de acuerdo a la capacidad del enfermo en la misma toma de
decisiones.

La toma de decisiones éticas en los enfermos esta sujeta a una serie de
limitaciones, entre las que se incluyen recursos materiales y humanos, actuar en la
legalidad, los protocolos profesionales de actuacion.

El espacio de reflexion que ofrece la bioética debe y tiene que ser aprovechado,
pues los problemas mas discutidos nos atafien directamente y nos urge fomentar
la discusion, sobre todo hacia una ética de lo cotidiano.

La comprension de la bioética requiere de un esfuerzo educativo, no solamente a
los profesionales de la salud, sino a toda la poblacion.

Dignificar la muerte significa que se contintie considerando al individuo enfermo o
moribundo como una persona responsable, con sentimientos y percepciones, a la
que hay que respetar su intimidad.

Voluntades anticipadas:

Surge de uno de los principios bioéticos, el principal, el de la Autonomia de los
pacientes.

Existe el sentir de los usuario de los servicios de salud, de que se han alterado los
vinculos con el personal sanitario y con las instituciones.




Los pacientes y sus familiares que se quejan de la fragmentacion en el cuidado y
atencion del paciente, por diversos motivos entre ellos la especializacion.

El momento y la forma de la muerte se han modificado en forma dramatica en
unas cuantas décadas, cambios que no necesariamente son adecuados para el
paciente en sus deseos, expectativas, creencias e ideologias.

Los derechos del paciente terminal sélo se comprenden si se evitan sufrimientos,
entre los que se hayan, los producidos por terapias injustificadas.

Se debe reconocer cuado ya no hay nada que hacer, cuando no hay posibilidades
de respuesta a ninglin tratamiento. Sobre todo cuado el paciente puede expresar
su voluntad

La piedad suscitada por e dolor y el sufrimiento no autoriza ninguna intervencion
para acabar con su vida.

La dignidad de la persona, valor invulnerable, debe dotar al individuo de la
Capacidad para optar o negarse al uso de los recursos extraordinarios,

desproporcionados y agresivos.

Los pacientes se refieren a determinados tratamientos como vejatorios, que
vulneran sus creencias y sus derechos.

Las voluntades anticipadas deberan contar con la condicion de haberse hecho
libremente, sin ninguna coaccion, previa informacion y con conocimiento de lo que
esto implica (consentimiento informado).

Este recurso legal, dado al paciente, es en Ultimo caso un recurso legal para evitar
el ensafiamiento terapéutico, el uso de recursos tecnocientificos
desproporcionados.

Evitar la prolongacién de la agonia.

La autonomia significa gobierno deliberado de si mismo, es un atributo de las

personas y es un fin en si mismo, implica la autodeterminacion sobre el final de la
propia vida, donde se reclama el derecho a una muerte digna.
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6. OBJETIVOS.

Objetivo general: Conocer el impacto de un paciente en fase terminal

en el paciente hospitalizado en el Centro Médico Nacional 20 de

Noviembre y su familia.

Objetivos Especificos:

1

2,

Definir el concepto de padecimiento en fase terminal.
Identificar por especialidad el numero de pacientes
hospitalizados actualmente con padecimientos en fase terminal

en el Centro Médico Nacional 20 de Noviembre por edad y sexo.

. Investigar si el paciente y su familia conocen el diagnostico y las

repercusiones de este.

. Recoger los datos que permitan analizar el impacto del

padecimiento en fase terminal en el paciente y su familia.

. Evaluar los resultados de la investigacion.

. Proponer medidas que permitan un mejor manejo de estos

Casos.



7. JUSTIFICACION.

El presente trabajo se realizo con el propésito de conocer en
base a una investigacion sistematica (la manera en la cudl el
paciente hospitalizado en el Centro Médico Nacional 20 de
Noviembre y su familia, responden a un trabajo terminal), ( a
través de un instrumento aplicado de manera directa por los

investigadores).

Esto permiti6 obtener informaciéon para elaborar un programa
que coadyuve a optimizar los recursos humanos y materiales para
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias que se
encuentran en estas circunstancias, respondiendo asi, de manera

clara y objetiva a sus necesidades.

La interrogante que se busco responder a lo large del estudio
fue:
¢, Qué efecto produce en el paciente y la familia el conocimiento

de un conocimiento en fase terminal?

Para lo anterior se planteo la siguiente hipétesis de trabajo:

El conocimiento de un padecimiento terminal, por parte del
paciente y su familia, permite elevar la participacion en el

tratamiento y mejorar la calidad de vida del paciente, lo que facilita
la aceptacion de la realidad por ambos.

24



R R R R R R R R R RR

Los objetivos alcanzados fueron:

El definir el concepto de un padecimiento terminal para poder

identificar por especialidad el nimero de pacientes especializados

actualmente con padecimientos terminales en el centro Médico

Nacional 20 de Noviembre por edad y sexo lo que nos ayudo a

investigar si el paciente y su familia conocen el diagnéstico y las

repercusiones de este, a través de lo cudl presentamos los datos

que permitan analizar el impacto del padecimiento terminal del

paciente y su familia, evaluando los resultados de la investigacion

para proponer medidas que propongan un mejor manejo de esos

casos.

Para lograr lo anterior se procedi6 de la siguiente manera:

1.

2.

Se defini6 el concepto de padecimiento terminal.

Se identifico por especialidades el numero de pacientes
hospitalizados actualmente con padecimientos terminales
en Centro médico nacional 20 de Noviembre por edad y

SEeXo0.

. Se investigo si el paciente y su familia conocen el

diagnostico y las repercusiones de este.
Se recogieron los datos que permitieron analizar el
impacto del padecimiento terminal en el paciente y su

familia.

. Se evaluaron los resultados de la investigacién para

proponer medidas que permitan un mejor manejo de esos

Casos.
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8. TIPO DE INVESTIGACION.

Se realiz6 la presente investigacion del tipo aplicada, exploratoria,
transversal, prospectiva y abierta, no empleandose un muestrec
probabilistico, la seleccion se hizo a requerimiento de los
investigadores, aplicandose un cuestionario de trece reactivos a
familiares de pacientes hospitalizados en el C.M.N. 20 de Noviembre,
en los servicios de Oncologia, Hematologia, Terapia Intensiva y
Cardiologia, con padecimiento terminal o en fase terminal durante el
mes de octubre del afio en curso.

En los servicios de Oncologia, Hematologia y Terapia Intensiva,
fue donde se aplico mayor nimero de cuestionarios, ahora bien de 50
que se tenian programados, solo se aplicaron 32 por limitaciones de
tiempo y dado que los pacientes que ingresaron a estos servicios en
las fechas previstas, no reunian las caracteristicas para la
investigacion.

Se excluyo un cuestionario porque el familiar no deseo participar,
tres pacientes fallecieron y cuatro egresaron antes de que se les

hubiera aplicado el cuestionario.

Para los resultados que se presentan, se empleo la estadistica
descriptiva, utilizando cuadros y graficas, haciendo uso de
frecuencias, porcentajes, media y media ponderada.

26



------UUUUUUUUUUUUW

9. concLus IONES.

1. Los familiares desean contar con informacién suficiente.
2. Conocer la enfermedad.
3. Estan dispuestos a ayudar al paciente Y se unen mas.
4. La familia no desea que el paciente conozca |Ia realidad sobre sy
situacion.
5. A la mayoria de los familiares no les gusta platicar con e|
paciente acerca de sy enfermedad.
6. Las medidas tomadas por los meédicos ayudan al paciente a
soportar el tipo de tratamiento y soportar el dolor.
7. Los familiares estan de acuerdo en la forma que les comunican
los médicos el diagnéstico de su paciente.
8. La participacion del servicio de trabajo Social en |3 atencion del
paciente hospitalizado Y su familia son poco frecuentes.

9. La atencién brindada en este C.M.N. 20 de Noviembre para los

pacientes y sus familias es considerada como buena.
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PRESENTACION DE RESULTADOS

PARENTESCO CON EL PACIENTE

CUADRO 1
| Opciones | Frecuencia | %
a. | PADRE K T
¢ [HeRmANO [0 [0.0%
'd. [ HERMANA T2 e
le. [HUO K I EoT
'9. [ NUERA B o
'h. [ESPOSO 3 ooE——
[i.  [ESPOSA T Tair—
(j. [SuEGRO [T [3.0%
! ' TOTAL ~[32 — i000%
Figura 1
40.00%
30.00%
20.00%
10.00% d
0.00% a

Respecto a los familiares que contestaron el cuestionario, el 34% fueron contestados

por las hijas de los pacientes, el 23% correspondio en igual proporcion al total de

madres y esposas. La grafica nos muestra que el mayor nivel de aparicién fue del
seso femenino.




INFORMACION REQUERIDA
CUADRO 2
| POSICION | PUNTOS | TOTAL
OPCION [19[2° [ 3° [ 15 [10 [ 5 [ M.P. [

CONOCER EL DIAGNOSTICO | 13 l7 !3 195 (70 [15 [280/32 = [8.75
DE MI PACIENTE ; } 1
CONTAR CON LA 10 (14 |6 150 | 140 [ 60 [320/32 -= ?"ﬁ)'“’l
INFORMACION SUFICIENTE ! i ‘ ;
CONOCER OTRAS 6 [5 [3 (90 [50 [15 [155/32 = [4.84
OPINIONES MEDICAS | {
MI PACIENTE NO DEBE 3 [2 9 45 [20 !45 110/32 = [ 3.43
CONOCER EL DIAGNOSTICO , \
' MI PACIENTE DEBE ESTAR |3 |1 4 45 |10 {"2" 75/32 = (22’32 1
' AMPLIAMENTE INFORMADO

En una escala del 5 al 15, se obtiene el mayor puntaje (10) la opcién sobre la
necesidad de contar con toda la informacion; sin embargo solo obtiene 2.34 la de
quienes desean que su paciente conozca su diagnostico.
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SENALAMIENTO DE ASPECTOS PRIORITARIOS
EN LA PARTICIPACION FAMILIAR (1)

CUADRO 3

| POSICION | PUNTOS |  TOTAL
[ OPCION (22 3° [ 5 [0][51 MpP i ]|
I

| ME GUSTARIA QUE EL 9 [ 15 8 138 [ 150 [ 40 | 325/32 |[= | 10.1

PERSONAL MEDICO ME | l |

OPRIENTARA SOBRE LA MEJOR !

MANERA DE ATENDER A MI [

| PACIENTE 1 ‘ \ ‘ ‘

ME SENTIRIA MEJOR SI EL 58 [ 9 [225 &0 (45 [2350/32 [= [ 10.9

MEDICO ME EXPLICARA EN [
| 1

QUE CONSISTE LA ’

ENFERMEDAD DE MI PACIENTE

SERIA CONVENIENTE QUEME [ 12 | 7 12 | 180 ( 70 [ 60 | 310/32
CAPASITARAN PARA AYUDAAR ;

MEJOR A MI PACIENTE ‘ } I , }

=96
|

FIGURA 3

1
10.5
10

9.5

8.5

C

Con 10.9 puntos los familiares consideran la necesidad de que el medico les informe
en que consiste la enfermedad de su paciente, seguida con 10.1 puntos de la
necesidad de que el persona les oriente y por ultimo de la necesidad de capacitacion
para atender mejor a su paciente, de lo que se deduce que los familiares requieren
conocer la enfermedad y contar con la orientacién y capacitacion para la atencion de
su paciente.



SENALAMIENTO DE ASPEC TOS PRIORITARIOS EN LA
PARTICIPACION FAMILIAR

CUADRO 4
| POSICION | PUNTOS | TOTAL

OPCION [1e T 22 3°[4°][ 20 [15 [ 10 ][ 5] MP
" Compartir la hora de los | 19 9 [ 2 { "0 [380 [135 [ 20 [0 [535/3 [= [16
alimentos y suministrarle sus ; I ' [ | 2 || || 7
medicamentos a mi paciente | ’ | | [ } |
Leer un libro juntos I 1 1 4 1 77 ' 1 ‘ 20 [ 660 l[ 70 [ 5 [155/3 ‘—?!’IF |

‘ 1 | 2

Platicar  acerca de su | 7 [ 8 5 [0 140 [ 120 [ 50 1’”6"”'3'1073 [=1]96
enfermedad y escuchar sus ] % ; i 2 6
inquietudes | [ ' ‘ | !
Cconversar de otros temas para [—74r 8 [ 10 [ 1[40 [120 [100 [5 [ 365/3 [= [ 11.
distraerlo | [ | | [ 2 | | 4

FIGURA 4

El compartir la hora de los alimentos y suministrarle sus medicamentos al
paciente fue senalada con 16.7 puntos por los familiares seguida con 11.4 el
conversar con el paciente de otros temas para distraerlo y con 9.66 el platicar
con el paciente acerca de su enfermedad y escuchar sus inquietudes.




RELACION CON EL PACIENTE (1)

CUADRO 5
OPCIONES FRECUENCIA %
A La participacion de la familia con el 31 97.0
tratamiento.
B | La familia debe estar lejos del paciente para | 1 v R
que este no sospeche la gravedad de su
enfermedad.
' C | Las visitas de la familia no deben ser 0 — 0.0
frecuentes ni largas para no cansar al
paciente.
Figura 5

El 97 % de los familiares encuestados refieren que la participacién de la familia en el
tratamiento del paciente mejora su estado de estado de dnimo y solo un 3%
considera que la familia debe alejarse para que el paciente no sospeche de la

gravedad de su enfermedad.
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RELACION CON EL PACIENTE (2)

CUADRO 6

I

’ Opciones Frecuencia

|
A | PLATICAR CON MI PACIENTE ACERCADE SUS | 1 X
TEMORES

' B | CONOCER INQUIETUDES DE MI PACIENTEY 14 ( 44.
TENDERLO 1

' C | DISCUTIR CON LA FAMILIA LOS PROBLEMAS 17 i
‘ ;DE NUESTROS PACIENTES AYUDA A TOMAR i
ILAS MEJORES DECISIONES l

Figura 6

De la poblacion encuestada el 53% considero que el discutir en familia la situacion en
que se encuentra el paciente, les ayuda a tomar mejores decisiones y un 44% refiere
que es necesario conocer las inquietudes del paciente y atenderlo para estar mas
tranquilo y solo un 3% rehollé conversar con el paciente porque el paciente se
altera.
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IMPACTO EN LA FAMILIA
CUADRO 7
OPCIONES ' | FRECUENCIA %
A }[LA FAMILIA SE HA UNIDO MAS Y PARTICIPA | 31 | 97.0
EN EL TRATAMIENTO DE NUESTRO PACIENTE | ;
B | NADIE QUIERE RESPONSABILIZARSE DE| 1 | 30
INUESTRO PACIENTE ; g
| C | SE HAN PRESENTADO PROBLEMAS ENTRE | 0 | 0.0
NOSOTROS | |
Figura 7

del total de la poblacién encuestada el 97% refiere que la familia se ha unido mas y

participa en el tratamiento y solo el 3% dice que nadie quiere responsabilizarse del
paciente.
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FORMA DE COMUNICAR EL DIAGNOSTICO

CUADRO 8

Opciones

A EL MEDICO SE LO INFORMO DE MANERA
DETALLADA Y CON DELICADEZA
C  EL MEDICO SE LO COMUNICO DE MANERA FRIA
Y BRUSCA

& SE ENTERO A TRAVES DE COMENTARIOS DE

PERSONAL DE ENFERMERIA Y/0 TRABAJO
SOCIAL
D  LOS MEDICOS HICIERON COMENTARIOS ENTRE
ELLOS AL PASAR VISITA
E NO CONTESTO

Figura 8

mA mB oC oD mE

Frecuencia
26
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0

0

81

16

El 81% de la populacion le fue comunicado el diagnostico de manera detallada y con

delicadeza, a un 16% se le comunico de manera fria y brusca, situacion que debe

evitarse creando conciencia en el personal.




MEDIDAS TOMADAS POR LOS MEDICOS

CUADRO 9

' Opciones ' ' Frecuencia %

A | PERMITE DISMINUIR ELDOLORDESU | 22 | 69
' PACIENTE '

B | LEAYUDAN A SOPORTAREL TIPODE | 23 [ 72

i TRATAMIENTO ‘ y

C | HACEN MAS LLEVADERA LA SITUACION DEL | 17 | 53
i PACIENTE 1

D | HACEN MAS PENOSA SU ESTANCIA EN EL 2 I &
1 HOSPITAL

E | AFECTAN NEGATIVAMENTE SU ESTADODE | 2 [ 6
1 ANIMO

Figura 9
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El 72% de los familiares entrevistados consideran que las medidas tomadas por los

medicos le ayudan al paciente a soportar el tipo de tratamiento.




T W W W W W W OW W W W W W W W W W W W Y W W

CALIDAD DE ATENCION RECIBIDA

CUADRO 10
OPCIONES | FRECUENCIA | PUNTOS |  TOTAL
M.P.
o/ L L Ll L 0
a) ACTITUD DEL 500 160 45 705/3 22.03
MEDICO ’—‘F [‘ 2
b) CALIDAD DE LA 3 [18 | rs fo[o[715 [360 [9%0 r 525/3 -—‘f 16.40
ALIMENTACION ; 2 1
c) PRIVACIDAD T[‘w o [0[0 275 [0 [0 [0 [5— (64073 [ = [20.00
| 2 |
d) ATENCION DE (14 [11 [3 [2[0[350 [220 [45 [20 [_ 635/3 "“ 19.84
ENFERMERIA . 4 2 ;
e) ATENCION DE WJ"[T"S“ 1[1[325 [160 [75 m_li 57513 [= [17.96
TRABAJO SOCIAL j | . f 2
f) HIGIENE DE LAS [ 8 _1‘7‘!7 [T[o[20 {’347 E"so_ i ib*’fo“ 61073 IF = [19.06
INSTALACIONES { ; J | 2 i
" @) DOTACIONDE  [12 [15 [2 [1[0[300 [300 [30 [10 {’6 64073 [ = [ 20.00
MEDICAMENTOS ; 2 3

T ————— gl
E= EXCELENTE B=BUENA R=REGULAR D= DEFICIENTE M= MALA

Figura 10

a b c d e f g

Como se observa en la grafica la mayor puntuacion fue la brindada al persona médico
con 22.03 puntos ddndole una puntuacién de 20.00 a la privacidad y dotacién de
medicamentos. Lo mds deficiente es la alimentacion pero por el porcentaje ( 16.40)
esta en la categoria de regular.
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REACCION AL CONOCER EL DIAGNOSTICO DEL PACIENTE

CUADRO 11
| POSICION | PUNTOS | TOTAL
OPCION [1"[2°|3°l15;10[5[MP [
a) ME SENTI DISPUESTO A LUCHAR 23 66 35 [60 [ 5 410/32 = [12:81
PARA AYUDARLO ’ ’ I [ [ ’ r |
b) ME PARECIO EXAGERACION DEL ’ 1 # r3 {“‘15“‘]’0' [ '15" 30/32 I{! ‘[765
MEDICO | ) |
[3) gAJ;EngSwSCAR OTRAS { 3 ‘ | "75 l" 90 ; 20 }F 115/32 F ( 4.8
d) ME CONFIRMO LO QUE 1 il [715 { 40 (’3’5"[ 90/32‘[ ?("zﬁ
SOSPECHAVA ‘ ‘ | ‘ |
e) ESTOY BUSCANDO OTRAS f ! F"‘[ ’ ’[ 3 S
ALTERNATIVAS J | | . l
Figura 11
@a
mb
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De la figura 11 podemos observar gran disposicién de los familiares para ayudar al
paciente con 12.81 puntos.




RECUPERACIONES QUE HA TENIDO LA ENFERMEDAD DEL

PACIENTE EN LA FAMILIA
CUADRO 12
(“_‘”“"’"*""“‘ - TOTAL
POSICIO}! : PUNTOS M.P
OPCION [19]2°[3°[4°[ 20 [15[10[ 5 | [

a) La familia ha
presentado problemas 12| 1
economicos por ser el
paciente el proveedor

15 /10 | 0 | 265/32 | = | 8.28

b)La ausencia del
paciente ha provocado ) 2 |21 1
problemas de conducta
entre los miembros @

10 |30 |20 |5 155/32 |= | 4.84

¢) La enfermedad del :
paciente ha provocado 0 0 i 1 | 4 0

|
10 |20 | 30/32 | =|0.93
separacion de los padres = : ‘

i

d) La enfermedad del I [ ] !

paciente ha provocado i ’ \

irritacion entre nosotros | 0 | 5 |0 |2 | 0 |75 0 (10| 85/32 |=|2.65
v que la comunicacién se ‘ ‘ }
vea deteriorada 1 | X [ |

Figura 12

El principal problema que se dio en las familias entrevistadas es cuando el paciente es
el principal proveedor econémico seguido de la tendencia de los padres a la separacién
¥y en tercer lugar el deterioro de la comunicacion en la familia.
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OPINION DE LAS MEJORAR EL SERVICIO
CUADRO 13
SUGERENCIAS r FRECUENCIA
1 Que la vigilancia sea mas amable | 7
2  Que haya mas coordinacién médicos/enfermeras ] 1
3 | Que haya mas capacitacion para el personal 'ﬁmmf 4
4 | Que exista un trato mds humano por parte de todo el personal [ 9
5 | Permitir un familiar durante las 24 horas ﬁ[' Ei
6 | Mejor limpieza en los pisos - - '7
7 | Que la atencién administrativa haga conocer los cambios que
hace (
8 | Que den de alta a los pacientes hasta que estén bien o me
informen si ya no tiene remedio para llevarmelo a casa. (
9 | Mejorar los alimentos . { N
10 | Mejorar roperia i (
11 | Mayor informacion al paciente k‘ 1
12 No contestaron - - ‘f 11

Figura 13

12

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1" 12

En relacion a las opiniones emitidas por los familiares de los pacientes para mejorar el
servicio que se brinda en el CMN “20 de Noviembre”, pidieron que todo el personal dé

un trato mds humano a los pacientes y familiares.




CUESTIONARIO

£l presente cuestionario se realiza con fines académicos para
medir el impacto de un padecimiento en fase terminal.

Lz informacion que se proporcione sera estrictamente
confidencial, agradeciendo de antemano su amable y atenta
colaboracion.

m
0

pecialidad.

ad del! Paciente.

m
Q.

Otro Especifique

2.- Senale con 1, 2, 3. segun la importancia que para Ud. tenga c/u. de las
siguientes opciones.

¢, Que seria util para usted en este momento ?
Conocer el diagndstico de mi paciente.

b) Contar con la informacién suficiente para la atencion de mi paciente

c) Conocer otras opiniones médicas en relacion al padecimiento de mi .
paciente. ’

d) Mi paciente no debe conocer el diagndstico.
e) Mi paciente debe estar ampliamente informado de su diagndstico.
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(7))

enale con una X, solc una de las siguientes opciones, que corresponda a
su situacién familiar.
—__a) La familia se ha unido mds y participa en el tratamiento de
nuestro paciente.
_____b) Nadie quiere responsabilizarse de nuestro paciente.
___c) Se han presentado problemas entre nosotros.

8.- De qué manera le fue comunicado el diagndstico a su paciente, marque

sélo una.

____a) El médico se lo informé de manera detallada y con delicadeza.

____b) El médico se lo comunico de manera fria y brusca.

___c) Se entero a través de comentarios del personal de enfermeria
y/o Trabajo Social.

d) Los médicos hicieron comentarios entre ellos al pasar visita.

2.- Considera que las medidas tomadas por los médicos.( puede marcar mas
de una).
a) Permiten disminuir el dolor de su paciente.
b) Le ayudan a soportar el tipo de tratamiento.
Hacen mas llevadera la situacion del paciente.
) Hacen mas penosa su estancia en el hospital.
Afectan negativamente su estado de &nimo.

Q o

D

L1

(

)
m

valie la calidad de la atencién recibida.
( Marcando la primera letra seguin sea el caso )

| O n

.- Higiene de las instalaciones
.- Dotacion de medicamentos

_1.- Actitud del médico. E. Excelente
____ 2.- Calidad de la alimentacion B. Buena
___3.- Privacidad. R. Regular
_____4.- Atencion de enfermeria D. Deficiente
____5.- Atencion de Trabajo Social M. Mala

'!_"-l

ik




T BT T A T T W TN

11.- Cuél fue su reaccion al conocer el diagnéstico de su paciente, sefalando

con 1,2,3. las siguientes opciones segun su importancia.
a) Me senti dispuesto a luchar para ayudarle.
b) Me parecié exageraciéon del medico.
c) Traté de buscar otras opiniones.
d) Me confirmé lo que sospechaba.
e) Estoy buscando otras alternativas.

12.- Sefale con 1,2,3 y 4 las siguientes opciones, asignandole el el No. 1 a
la de mayor importancia para usted y los Nos.2,3 y 4 a las otras segun
su criterio.

Qué repercusiones ha tenido la enfermedad del paciente en la familia

___a) La familia ha presentado problemas econdmicos por ser el pa-
ciente el proveedor.

____b) La ausencia del paciente ha provocado problemas de conducta
entre los miembros.

___c¢) La enfermedad del paciente ha provocado separacion de los -
padres.

__d) La enfermedad del paciente ha provocado irritacion entre noso-

tros y que la comunicacién se vea deteriorada.

13.- De que manera considera usted que el personal del Hospital puede ayu--
darlo para hacer mas aceptable su situacion.




3.- Senale con 1, 2, 3. las siguientes opciones segun la importancia que
para usted tengan.

a) Me gustaria que el personal médico, me orientara sobre la mejor

forma de atender a mi paciente.
___b) Me sentiria mejor, si el médico me explicara en que consiste la
enfermedad de mi paciente.
c) Seria conveniente que me capacitaran para ayudar mejor a mi
paciente.

4.- Sefale con 1, 2, 3. de las siguientes opciones segun & importancia que
para usted tengan.
__a) Compartir la hora de los alimentos y suministrarle sus medicamen
tos a mi paciente.
____b) Leer un libro juntos.
____c) Platicar acerca de su enfermedad y escuchar sus inquietudes.
d) Conversar de otros temas para distraerlo.

5.- De las siguientes opciones sefiale con una X, sdlo una, la que usted consi-

dere sea la més importante.

a) La participacién de la familia en el tratamiento del paciente, mejora

su estado de animo.

____b) La familia debe estar lejos del paciente para que éste no sospeche la
la gravedad de su enfermedad.

____c) Las visitas de la familia no deben ser frecuentes ni largas para no
cansar al paciente.

6.- De las siguientes opciones sefale con una X, sdlo una, la que usted consi-
dere sea la mas importante.

____a) Platicar con mi paciente acerca de sus temores y enfermedad me
altera demasiado.

____b) Conocer las inquietudes de mi paciente y atenderlo, me gusta porque
lo veo mas tranquilo.

__c) Discutir con la familia los problemas de nuestro paciente, ayuda a

tomar las mejores decisiones.




