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RESUMEN
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Relato de experiencia

Categoria Tematica: Clinica Ampliada

Momento descriptivo: este trabajo relata una experiencia
vivida en la localidad rural de Pilcaniyeu junto con los/las integrantes
del equipo de salud, acompanando a una paciente en el final de su
vida, brindando atencién paliativa.

Momento explicativo: La atencion a las necesidades
fisicas, psicologicas, sociales y espirituales en los pacientes que
cursan enfermedades progresivas e incurables es de gran
importancia para mejorar la calidad de vida y evitar el
sufrimiento y es especialmente necesaria en la proximidad de
la muerte, para enfrentar los Gltimos dias.

se plantea como problematica si es competencia de los
equipos de atencién primaria de la salud y de la medicina general
abordar estas situaciones; y si contamos con las herramientas para
hacerlo.

Este relato es muestra de las capacidades con las que
cuenta el equipo de salud de una zona rural para afrontar y dar
respuestas a esta situacion del proceso salud-enfermedad-cuidados,
haciéndolo de manera integral y en un marco de respeto por la
autonomia de la paciente y priorizando sus derechos. Se resalta,
ademas, el valor de la experiencia vivida como equipo y a nivel
personal para continuar acompanando en el final de la vida.

Sintesis: Morir es un proceso complejo y Unico que
abarca a la persona por entero; es mucho mas que un evento
clinico. Poder detectar las necesidades, los recursos y el distrés
espiritual, y acompanar a los pacientes en el proceso de cierre
de su biografia, con la mayor paz posible, es tarea de todos los
profesionales de APS.

Palabras claves: atencion primaria de la salud. Atencién paliativa. Final
de vida. Medicina general.

Soporte técnico: Caindn y pantalla
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“Todas las teorias y toda la ciencia del mundo no pueden ayudar a nadie

tanto como un ser humano que no teme abrir su corazén a otro” (E. Kiibler Ross)

Introduccién

La atencién a las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales en los
pacientes que cursan enfermedades progresivas e incurables es de gran importancia para
mejorar la calidad de vida y evitar el sufrimiento y es especialmente necesaria en la proximidad
de la muerte, para enfrentar los Gltimos dias.

Las necesidades espirituales se perciben como vinculadas al propoésito de la existencia
y para quienes transitan las Ultimas etapas de la vida la espiritualidad se asocia con la necesidad
de perdon, reconciliacion y afirmacion de valores. Estd bien demostrado que el bienestar
espiritual se correlaciona con el mejor control de sintomas fisicos y psicolégicos, y por lo tanto
mejor calidad de vida. De ahi surge la necesidad de incluir la espiritualidad al modelo
biomédico.

La asistencia al final de la vida presenta determinadas y particulares necesidades.
Requiere, para su abordaje, la implementacién de conocimientos especificos y la aplicacion de
recursos apropiados. En este contexto, tanto los/las pacientes como sus familiares, y también
los/las integrantes de los equipos de salud, se vuelven los protagonistas esenciales de estas
situaciones en donde el sufrimiento, en todas sus dimensiones, aparece como tematica central.

Abordar desde la atencién primaria de la salud esta situacién, es, sin lugar a dudas, un
gran desafié. Una aproximacion amplia a la misma, que incluya no sélo la aptitud cientifica
requerida si no también una actitud profundamente humanitaria, nos permitird encontrar las

herramientas necesarias para aliviar a quien sufre.

MOMENTO DESCRIPTIVO:
Problema a abordar:
- ¢Es competencia del/de la médico/a generalista acompanar en el final de la vida?
- ¢Es competencia del equipo de atencion primaria de la salud brindar atencién paliativa

y acompafar en los tGltimos dias?
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- ¢;Contamos con las herramientas para acompanar desde nuestro rol en el final de Ia
vida?

- ¢Estamos dispuestos/as a acompanar a nuestros/as pacientes en el proceso de morir?

Objetivos:

General:

Compartir mediante el discurso narrativo la experiencia de acompafnamiento en el
proceso del final de la vida desde la medicina general y motivar su abordaje en el primer nivel
de atencién.

Especificos:

- Propiciar el abordaje de la situacién de final de vida en el primer nivel de atencién.

- Reflexionar sobre el rol del/de la médico/a generalista en el acompafamiento en el

final de la vida en los diferentes contextos en donde desarrolla su profesion.

- Despertar en los/las médicos/as generalistas y en los demas integrantes de los

equipos de atencién primaria de la salud, el interés por acompanar a sus pacientes en

el proceso de final de vida

En mis afos de formacién como médica generalista, en la residencia de Medicina
General de la provincia de Rio Negro, sede Bariloche, recibi el preciado regalo “de ser
acompanhada en el acompariar en el final de la vida” de no muchos, pero si, para mi,
significativos pacientes. Como residente no solo fui acompafada, si no que ademas fui
observada, guiada, evaluada, contenida, escuchada; y en este proceso de aprendizaje, los/las
integrantes de los diferentes equipos de salud que me acompafaron fueron sumamente
generosos con sus saberes y sus experiencias.

Hoy considero que todo ello fue una pieza fundamental para que perdiera “el miedo”,
y me animara a hacer aquello que sentia que tenia que hacer, desde mi lugar, desde la
medicina general: acompanar en el final de la vida. Siempre senti que como médicos y médicas
generalistas podemos hacer mucho por nuestros pacientes en ese Unico e irrepetible momento,

el momento en que la muerte esta préoxima.
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Debo reafirmar que, al igual que en la mayoria de los casos, leer, estudiar e investigar
es fundamental por supuesto para adquirir los conocimientos necesarios, pero como ya es
sabido ningln conocimiento adquirido desde la teoria puede igualar a la riqueza que tiene la
experiencia de la practica. Esto adquiere mayor relevancia en el tema que aborda este trabajo:
la experiencia en si misma de adentrarse a acompanar en el final de la vida transforma y
enriguece, tanto en lo profesional como en lo méas profundo de la persona.

Por todo ello, deseo compartir humildemente, a través de este relato, una experiencia
vivida en mi rotacién por Pilcaniyeu en los meses del verano del 2017, durante el final de mi
ultimo ano de la residencia.

Este es un relato de cdémo el equipo de salud del Hospital Area Programa Pilcaniyeu me

acompand a acompanar en el final de la vida de una muijer, a la que llamaremos M.E.

Contextualizacion:

Pilcaniyeu es una pequefa localidad rural de la regién sur de la provincia de Rio Negro.
La regidn sur se encuentra entre las ciudades turisticas mas importantes de la zona, San Carlos
de Bariloche y el balneario Las Grutas. La mayoria de las localidades de esta region se
encuentran unidas por la Ruta Nacional N° 23, la cual vincula la costa maritima de Ia
provincia con la cordillera de los Andes en 609 km.

Esta ruta es conocida por los lugarefios como la ruta de “la Linea Sur” o directamente
“la Linea”. En su recorrido nos encontramos con hermosos paisajes rurales, rios solitarios
rodeados de verde, cerros y sierras, y la inmensidad de la estepa amarilla. La Linea Sur bordea
las vias del Ferrocarril General Roca, tren patagdnico que une Viedma con Bariloche, hilvanando
pueblos y parajes de la inmensa Meseta de Somuncura.

Pilcaniyeu se encuentra a 60 Km de Bariloche, de los cuales los primeros 45 km son de
ripio, solo estando asfaltados los ultimos 15 km del camino. Esto en ciertas épocas del afo, y
ante las inclemencias climaticas, puede generar mucha dificultad para el traslado.

Esta localidad cuenta con una poblacién aproximada de 950 habitantes, 750 viven en el

area urbanay el resto en zonas rurales mas alejadas en medio de la estepa.
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El hospital donde transcurre esta historia, es el Unico centro de salud de la comunidad.
Es de complejidad 3, atiende un promedio de 450 consultas mensuales y tiene un area de
cobertura de 10.500 kildmetros cuadrados, entre los que se distribuyen unos 700 pobladores

en ocho parajes. Ante mayor complejidad se deriva al hospital zonal de la ciudad de Bariloche.

“Entrar descalza y en puntas de pie”

M.E tenia 73 anos, era una mujer imponente, de caracter fuerte, atenta, respetuosa y
pendiente de las necesidades de los demas. Tenia un fuerte rol social, ya que entre los casi 900
habitantes de la localidad, era ella quien representaba a la Iglesia. Era “la” Hermana de la
parroquia Maria Auxiliadora. Pertenecia desde su adolescencia a la Congregacién de Hermanas
Auxiliares de Santa Maria, congregacién que teniendo su sede central en la ciudad de Buenos
Aires, brinda servicios en todo el mundo, ya que uno de sus principales pilares, es misionar.

Cordobesa, oriunda de la localidad de Bell Ville, contaba que habia “habia explorado el
mundo misionando”, decia que habia vivido muchas experiencias como misionera en diferentes
lugares dentro y fuera del pais; desde el afio 2010 vivia en Pilcaniyeu, y decia estar orgullosa de
estar alli, sentia que era “su casa”.

En mi llegada a Pilcaniyeu coincidi una semana con una companera de la residencia
gque se encontraba finalizando su rotacion rural. A los pocos dias de haber llegado, fui invitada
por ella a visitarla a su domicilio. A ella le “habian comunicado que no se sentia bien” y le
habian pedido que fuéramos a verla. Como ella estaba en sus Ultimos dias de rotacién fuimos
juntas, para poder continuar luego yo, en su lugar, con el seguimiento de su evolucion.

Antes de realizar la visita nos organizamos, buscamos su historia clinica para conocer
su situacién, y luego de leerla nos pusimos objetivos puntuales para abordar en esta primera
atencion. Pudimos leer en su historia clinica que tenia antecedentes de hipertension arterial,
dislipemia, obesidad y artralgias. A los 70 afos habia sido diagnosticada de cancer de
endometrio, y desde hacia 3 anos viajaba frecuente y regularmente de Pilcaniyeu a Bariloche,
(“yendo y viniendo” como después ella nos contd) para realizar sus controles oncolégicos y su
tratamiento. Leimos que a finales del 2013 tras consultar de manera ambulatoria en el Hospital

de Pilcaniyeu por metrorragia de la postmenopausia, comenzé (como ella misma lo refirié) “su
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odisea”. En menos de un mes de su consulta, le realizaron en el Hospital Zonal Bariloche
raspado bidpsico fraccionado, con resultado de anatomia patolégica de carcinoma
endometroide indiferenciado. No pasé mucho tiempo mas, y nuevamente, en menos de un
mes, se internd en el mismo hospital para anexohisterectomia y estadificaciéon quirlrgica. La
cual resulté sin complicaciones y fue dada de alta, regresando a su hogar en Pilacaniyeu; sin
embargo, debido a su obesidad, a los 10 dias debi6 regresar a Bariloche para ser intervenida
quirurgicamente una vez mas a causa de una evisceracion de tercer grado. Segln los registros
en la historia clinica, durante dos afos realizd controles y tratamientos sin complicaciones
relevantes. En septiembre de 2015, tras un estudio de imagenes comparativo de control se
observaron microimplantes peritoneales y ascitis. Comenzé entonces, a partir de alli, con un
nuevo tratamiento oncolégico. Concurriendo los dias miércoles a Bariloche y retornando los
viernes, mas los controles mensuales programados de laboratorio, se extraia sangre en el
hospital de Pilcaniyeu y se enviaba la muestra al laboratorio del hospital de Bariloche.

Ya habiendo recabado informacion suficiente, y conociendo un poco mas su situacion a
través de su historia clinica, nos propusimos conocer con qué informacién contaba ella, saber
cémo se sentia, y si presentaba sintomas, cuales eran estos, y en base a ello pensar y proponer
un plan de control de sintomas.

Llegd el momento, después de tanta planificacién de conocerla. Fuimos a su domicilio,
y nos hizo pasar con mucha amabilidad, recibiéndonos en el comedor de su casa. Recuerdo su
voz grave, su mirada firme, su gran contextura y su caminar cansado. Inicialmente se mostré un
tanto distante, como si no entendiera qué estdbamos haciendo alli, o para qué habiamos ido.
Después de presentarnos, y de comentarle el motivo de nuestra visita, conversamos.
Ciertamente desde hacia tres afios, como habiamos visto en su historia clinica, se encontraba
“yendo y viniendo” a Bariloche. Llevaba haciendo hasta ese momento, segln ella “todo lo que
los médicos le decian, le indicaban y le aconsejaban con respecto a su enfermedad”, pero ya no
gueria mas, con voz cansada, pero con la firmeza de su mirada nos dijo que “ya no queria mas
tratamiento”, deseaba no continuar con la quimioterapia, se sentia agotada, y con el cuerpo
débil y cansado. Su enfermedad habia progresado, ella estaba bien informada y al tanto de su

situacién clinica. Se encontraba en un estadio IV de su enfermedad, con metastasis ganglionar
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en region supraclavicular izquierda, peritoneal y en tejido celular subcutaneo abdomino-
pelviano. Luego de conversar sobre su situacién clinica y su enfermedad, indagamos acerca de
sus sintomas. Estaba con astenia, nauseosa (lo que adjudicaba a la quimioterapia), presentaba
dificultad para la ingesta y dolor abdominal. No seguia un tratamiento adecuado de sus
sintomas, mas alld del tratamiento cronico de su HTA, tenia indicado ondansetron,
metoclopramida, amitriptilina y tramadol, pero no los tomaba de manera regular, si no mas
bien de manera desorganizada y erratica.

Inicialmente se negd a un examen fisico, pero al continuar conversando de “la vida”
descubrimos que la ciudad de Santa Fe nos vinculaba, teniamos algo en comin y era esa
ciudad. Ella habia vivido muchos anos en el barrio La Guardia de Santa Fe y habia participado
activamente en las problematicas sociales y educativas de la poblacién de mi ciudad natal, el
lugar en donde creci y estudié. Creo que eso le animé, y la hizo sentir mas cémoda, porque
después de esa charla y de un breve intercambio de anécdotas santafesinas, volvié a mencionar
su dolor y me permitié revisarla en su habitacion. Tenia un intenso dolor abdominal,
epigastrico, continuo, acompanado de la sensacién nauseosa. Pese a su escasa ingesta se
encontraba normohidratada y aln bebia, aunque lentamente, liquidos. Las tumoraciones
peritoneales y de tejido celular subcutdaneo podian evidenciarse en el examen fisico. Le
propusimos, junto con mi companera, “reacomodar” las indicaciones de tratamiento para sus
nauseas y su dolor, pero no deseaba realizar ninglin tratamiento. Ante la manifestacion de ella
de total confianza con los médicos de Bariloche, y ante nuestra sensacion de su falta de
confianza en nosotras, le propuse comunicarme con la médica clinica del servicio de Cuidados
Paliativos del Hospital Zonal Bariloche para comentarle su situaciéon y poder seguir alguna
indicacién que ella nos sugiriera de manera telefénica. La idea no le parecié mal, pero no quiso
seguir ninguna indicacion telefénica. Ella “queria verla personalmente” y sélo después de eso
quizas podria seguir alguna indicacién; por eso en ese mismo momento, aprovechando la
comunicacion, quedd concertada una cita de ME en Bariloche, con la doctora para el mismo dia
en que tenia turno control con la oncéloga, de manera que pudieran realizar las dos consultas
en el mismo viaje. Aquel era un dia esperado con ansiedad por ella, porque habia tomado la

decision de discontinuar el tratamiento quimioterapico, y queria comunicarle a su oncéloga su

9

“Entrar descalza y en puntas de pie”
L]



determinacién. Sin embargo ese encuentro no pudo concretarse. A los cuatro dias de nuestra
visita, fue evaluada por la médica del Hospital de Pilcaniyeu y se decidié su derivacién a un
sanatorio (porque contaba con obra social) de Bariloche debido a un cuadro de deshidratacion,
con nauseas y vomitos y registros subfebriles, previa comunicacion telefénica con su oncéloga,
quien la recibiria en la guardia del sanatorio.

A pedido de la médica, la acompané durante el traslado a Bariloche. Ese viaje en
ambulancia, de pocos kildmetros, agitado y empolvado, fue el escenario que se presté para la
conversacion mas hermosa que pudimos tener en el poco que tiempo que compartimos. Pese a
que ME se encontraba muy dolorida, e incémoda, y pese a las sacudidas por el ripio, tuvimos la
charla mas profunda y menos pensada. Pese a mi “preparacion en atencion paliativa”, no
planifiqué para ese viaje nada mas alld que “el traslado” en si mismo y alguna situacion clinica
aguda que pudiera surgir en relacion a sus sintomas. Sin embargo, ME con calma y sabiduria me
tomo la mano y comenzé a hablar, de a poco, con descansos largos, pero a hablar. Me hablé de
su deseo de morir en Pilcaniyeu, del miedo que le provocaba esta derivacion ante la posibilidad
de fallecer en Bariloche, y no en el lugar donde ella deseaba y sentia que era su hogar. Me dijo,
con paz en su voz y su mirada que “habia vivido todo, y habia ayudado mucho”. No fue
necesario mucho mas... sus miradas, nuestras manos apretadas y aquellas palabras fueron
suficientes. En ese momento comprendi que ME ya estaba preparada, y que sabia que habia
comenzado el final.

Al llegar al sanatorio nos encontramos con una espera inesperada, un error de
comunicacion entre la especialista y la médica de guardia retrasé su ingreso, y estuvimos varios
largos minutos en la ambulancia, hasta que la situacion del ingreso a guardia fue resuelta.
Durante la espera me dijo que no queria quedarse sola, y me quedé con ella mientras la
controlaban y la revisaban; recién me retiré de la guardia cuando llegd su amiga a acompanarla.
ME me dio un beso y un apretén de manos. Ya de vuelta en la ambulancia, y de regreso, deseé
intensamente que ME pudiera fallecer en Pilcaniyeu, como era su voluntad.

A través de comunicaciones telefénicas diarias desde el hospital al sanatorio ibamos
siguiendo la evolucion de ME. Cuando en el sanatorio no respondian, recurriamos a los colegas

conocidos del sanatorio y preguntdbamos su situacion por medio de esta “comunicacion
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informal”. Luego de un par de dias, con diagnéstico de TEP izquierdo durante la internacion,
deciden darle el alta y solicitan su derivacién al Hospital de Pilcaniyeu para que reciba
“acompafnamiento en final de vida”.

Y es asi, como en la noche del 6 de marzo del 2017, vuelvo a encontrarla. Teniamos un
gran desafio como equipo, la situacién era clara y diferente, pero ya estaba en Pilcaniyeu, y eso
era algo muy importante para ella. Esa noche de su traslado nos dispusimos para esperarla y
recibirla. Se preparé una habitacion y empezamos a “ponernos en modo acompafiamiento en
final de vida”. Fue implicito y espontaneo, nadie lo planed, ni lo propuso. Se instal6 un estilo de
tiempos, miradas, tono de voz, que no habia estado presente antes de ese momento. Y
finalmente ME llegé al hospital, y desde su llegada parecia que todos estabamos descalzos, o, al
menos, esa era mi percepcion de como el equipo lo estaba viviendo. A lo que me refiero con
“estar descalzos” es a los modos de movernos, de pisar, al ritmo de la caminata en los pasillos,
al modo de preparar la habitacion, tender la cama, acomodar la almohada, mover las cortinas;
al modo de hablarnos y de mirarnos entre los integrantes del equipo... todo transcurria con una
cadencia y un silencio como si nos moviéramos descalzos y en puntas de pie.

A su llegada, ME se encontraba en malestar general, agotada, lGcida y conectada con el
medio; no presentaba dolor ni disnea. Manifestaba sed, hablaba muy poco, sélo lo hacia para
pedir de beber. No consultdé sobre su situacion clinica y su pronéstico, lo que podria
interpretarse como intento por evitar el tema, sin embargo, en mi humilde opinién, tengo la
certeza de que sabia perfectamente lo que estaba sucediendo y lo que iba a suceder, sabia
perfectamente por qué y para qué habia regresado a Pilcaniyeu y estaba tranquila. El dolor
estaba controlado con morfina. Por haber perdido durante el traslado en el viaje en ambulancia
la via endovenosa se roté toda la medicacién a via oral, via que siempre se prioriza si las
condiciones lo permiten. Contaba ademas con administracion de O2 suplementario por
bigotera a bajo flujo, la cual, a pedido de ella se retir6 durante la noche por la molestia e
incomodidad que le causaba. Pasé una noche serena, y al cuidado atento de enfermeria. En la
historia clinica, se dejé constancia del motivo de su regreso y su ingreso, se registré6 que se

encontraba en final de vida y que el objetivo era acompanarla.
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A la manana siguiente el proceso de morir habia progresado. Su nivel de conciencia se
encontraba alternante, con marcada somnolencia y escasa comunicacién verbal. La ingesta oral
resultaba muy dificil y habia requerido tres rescates de morfina en el transcurso de la noche
para controlar adecuadamente el dolor. Debido a que sus necesidades se iban modificando, se
modificaban a la par nuestros objetivos y prioridades. “La calidad de vida y el confort en el final
de la vida pueden ser considerablemente mejorados con la implementacion de una cantidad
relativamente pequena de recursos: solo se requiere voluntad de lograrlos” (Gustavo De
Simone). Y ahi fue sucediendo; con el objetivo principal de brindarle el mayor confort posible y
la mejor calidad de vida en su proceso de morir, fuimos siguiendo el compas de su ritmo,
atendiendo a sus propias necesidades. Con respecto al plan de atencién, debido a la pérdida de
la via oral y ante las manifestaciones propias del proceso de fin de vida, se decide suspender la
via oral y colocar via subcutanea para la administracion de la medicacién suficiente y necesaria
para su mejor confort. Se decide “descomplejizar” a la paciente, es decir, mantener sélo aquella
medicacion que la ayudara a sentirse mejor, retirar toda aquella otra medicaciéon que ya no
fuera necesaria, y sélo intervenir para brindar confort. Se suspende entonces la administracion
de metoclopramida, dexametasona y amitriptilina, como asi también el control de signos vitales
por turno, y se mantiene dieta sélo en el caso de que ME lo solicitara. Teniendo en cuenta el
requerimiento de tres rescates de morfina durante la noche, se adecua dosis para mejor
tratamiento del dolor, dejando indicacién de dosis de rescate en caso de dolor o disnea.

Esa manana llegaron de la sede de Buenos Aires, la Hermana superiora y otra Hermana
amiga de ME. Hablé con ellas, contesté a sus preguntas, les comenté la situacién de ME y cuéles
eran nuestros objetivos en cuanto a su atencién. Conversando con ellas me comentaron
“voluntades anticipadas” que ME habia dejado: una de ellas era la que ella me habia
comentado en la ambulancia, la voluntad de fallecer en Pilcaniyeu, lo cual para la congregacion
no era lo mas frecuente, debido a que, a no ser que la muerte se presentara de manera
inesperada y repentina, en las situaciones como ME, en donde el proceso podria predecirse, la
norma de la congregacion era llevar a las hermanas que se encontraran en el final de vida a
fallecer en la casa cede. Y ME habia dejado explicitos sus deseos. La segunda voluntad de ME

era que su cuerpo fuera cremado, situacién también compleja para un representante de la
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iglesia y de tal congregacion, debido a la necesidad de mantener el cuerpo para la resurreccion.
Con esta informacién debiamos actuar para que sus voluntades fueran respetadas.

Acompanada de sus afectos, cuidada, e interviniendo sélo en los momentos de
manifestacion de disconfort transcurre el 7 de marzo.

La manana del 8 de marzo ME encontraba en la fase agénica del final de su vida, en las
ultimas horas de su proceso de morir. Estaba continuamente dormida, ya no se conectaba con
el medio ni se comunicaba y presentaba respiracién pausada y lenta pero sin impresionar
disconfort.

Durante esas horas y en el transcurso de la manana, Paula, médica de Pilcaniyeu, se
dedicé a organizar los tramites pertinentes para llevar adelante la cremacién del cuerpo. ME
habia dejado, anos atras, escrito y registrado en el juzgado de paz su voluntad de cremacién,
con el deseo de que, mas alla de las normas y costumbres de su congregacién y mas alla de las
creencias de su religién, pueda ser respetada su voluntad.

Al mediodia ME murié. Murié tranquila, en una habitacién del Hospital de Pilcaniyeu,
cuidada, acompanada, y respetada. Ese 8 de marzo fue un “dia de la mujer” especial para los
afectos de ME, para quienes la acompanamos en sus UGltimos dias y para toda la comunidad a la
que ella servia. Para despedirla se oficié una ceremonia de cuerpo presente, a la que asistieron
muchos vecinos de la localidad para darle el Gltimo adiés, incluyendo parte del equipo de salud.

En cuanto a la tradicién de su congregacién, se acordé realizar la cremacién del cuerpo
de ME, con el compromiso de llevar sus cenizas a Buenos Aires, al lugar sagrado donde

descansan todas aquellas mujeres, que como ME, entregaron su vida al servicio de la Dios.

“Ante el dolor necesitamos descalzarnos, para acercarnos a la persona que lo padece

con un exquisito respeto y compasion.” Enric Benito

Metodologia: Trabajo narrativo descriptivo
Metodologia aplicada
- Entrevistas/Consultas a referentes locales en medicina general

- Consultas a referentes locales y nacionales en cuidados paliativos
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- Consulta bibliografica sobre las tematicas abordadas
- Relevamiento de Historia Clinica

- Recoleccién de experiencias y sensaciones de los participantes activos.

Sujetos participantes

-Integrantes del equipo de salud del Hospital Rural Area Programa Pilcaniyeu: médicos/
as, enfermeros/as, choferes, mucamas, cocineras.

- Médicas de 3% y 4° afno de la Residencia de Medicina General de la sede de Bariloche
de la provincia de Rio Negro, que realizamos rotacién rural en Pilcaniyeu a fin de nuestra
residencia.

- ME, protagonista. Paciente con cancer de endometrio en estadio IV y final de vida

- Hermanas de la congregacién y amistades de ME

Marco conceptual

Médico generalista:

El médico generalista es definido por la Federacion Argentina de Medicina General
(FAMG) como el médico especialista en Medicina General Integral.

Segln la FAMG este médico forma parte de un equipo interdisciplinario que tiende a
tratar al individuo de manera integral y personalizada, teniendo en cuenta su entorno social y
sanitario. Este especialista trabaja en el seno de la comunidad asumiendo la tarea de promover
y proteger la salud y su derecho a la misma, prevenir las enfermedades endémicas y
prevalentes, diagnosticar y tratar a los individuos de esa comunidad que enferman, en forma
continuada e integral, y organizar y referenciar su paso a través del sistema de salud en el caso
de que algn tipo de complejidad técnica mayor sea necesaria.
El médico generalista entiende que el proceso salud-enfermedad es un fenémeno continuo,
dindmico e histérico donde no existen definiciones absolutas sin hacer referencia a los aspectos
sociales, culturales, econémicos, biolégicos, psicologicos y ambientales de cada comunidad en

particular y en un momento dado de su evolucion.
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Son caracteristicas del médico general el enfoque preventivo global de Ia
salud haciendo de esta manera centro de su accionar la salud y no la enfermedad, concepcion
humanistica y social de la Medicina; el reconocimiento de factores socio-econémicos, culturales
y politicos que inciden en el proceso salud-enfermedad; el respeto por distintos tipos de
conocimientos, tanto el cientifico como el lamado saber popular que no es mas que el resumen
de vida de un pueblo; el trabajo interdisciplinario en equipos de salud, donde el médico cumple
un rol tan importante como cada uno de los integrantes de dicho equipo; la participacién
popular, componente intrinseco de la practica médica, no es solo individual sino que abarca las
distintas organizaciones representativas de la comunidad, en los niveles de planificacion,
organizacién, ejecucion, control, evaluacion y asignacién de recursos.

El punto crucial de la importancia y de la necesidad del Médico General Integral esta
en el "espacio social” de su ejercicio, que es el seno de la comunidad, desde donde se pueda
comprender mejor el proceso salud-enfermedad y donde puede ejercerse a plenitud el enfoque
médico-epidemiolégico y social para la solucién de los problemas de Salud. Esto debe
identificarse como una de las caracteristicas basicas y una responsabilidad principal del Médico
General Integral.

La FAMG declara como propia la mision de desarrollar cientifica-académica-ética-
espiritual y politicamente al médico generalista y al equipo de salud de APS, para que junto a la
comunidad toda, alcancen su maximo potencial, teniendo como marco conceptual estratégico a

la Atencion Primaria de la Salud.

Dimension espiritual

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), “lo espiritual” se refiere a aquellos
aspectos de la vida humana que tienen que ver con experiencias que trascienden los
fendbmenos sensoriales.

No es lo mismo el aspecto espiritual que “religioso”, aunque para muchas personas la
dimension espiritual de sus vidas incluye un componente religioso.

La dimensién espiritual es inherente del ser humano. Esta, junto con la dimension

fisica, psicoldgica y social constituyen la integridad de la persona; su identidad de unidad como
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ser unico e irrepetible. El aspecto espiritual a menudo se percibe como vinculado con el
significado de la vida y su propdsito y, para quienes estan cercanos al final de la vida, se asocia
comunmente con la necesidad de perdon, reconciliacién y afirmacion de valores.

Podemos decir que el conjunto de los actos superiores desarrollados por el espiritu y
centrados en la unidad dindmica de la persona no sélo son de naturaleza pensante, sino
también emotiva. Por ello la espiritualidad es una necesidad del hombre que se pone mas de
manifiesto en situaciones limites, como por ejemplo en la enfermedad, porque la persona al
experimentar su finitud se plantea las grandes cuestiones existenciales.

La OMS introduce por primera vez la atencion de la dimensién espiritual en el informe

técnico N° 804 “Alivio del dolor y tratamiento paliativo en el cancer” editado en 1990.

Atencién Paliativa

Se trata de un término crecientemente utilizado desde la perspectiva de los programas
socio-sanitarios referidos a las enfermedades crénicas y la vejez, que implica una evolucién
conceptual de los cuidados paliativos para significar la aplicacién de los mismos a las personas
de una sociedad o sistema, con todo tipo de enfermedad crénica evolutiva, en todos los
servicios y niveles de salud, atendiéndolas de una manera precoz que permita superar el
pronéstico como Unico factor determinante.

Ha sido descripta también como aquella atencién en cuidados paliativos que brindan
los profesionales de atencién primaria de la salud, reservando entonces el término “cuidados
paliativos” para la atencion especializada de los equipos dedicados exclusivamente a ello.

La “atencion paliativa” ha de ser integrada y flexible entre todos los servicios y los
diferentes niveles de atencién, adaptada a cada situacion particular, introduciendo tematicas
como la ética clinica, los procesos de decisiones anticipadas, la gestién de caso y la vision
integral del sistema de salud y de las diferentes dimensiones del sufrimiento de la persona
enferma y su familia. En esta concepcién, los equipos de cuidados paliativos se transforman en
una herramienta y recurso experto, pero necesariamente integrados en una vision

programatica amplia y sustentada en la Atencién Primaria en Salud.
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Cuidados Paliativos

Son los cuidados centrados en el paciente y su familia, a fin de optimizar la calidad de
vida, mediante la anticipacién, prevencion y tratamiento del sufrimiento de quienes padecen
una condicién crénica que amenaza su vida. Se aplican idealmente como un continuo durante la
enfermedad, identificando las necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales vy
facilitando la autonomia del paciente, su acceso a la informacién y eleccion.

Se extienden mas alld del alivio de los sintomas fisicos: buscan integrar las diferentes
dimensiones del cuidado: fisica, psicolégica, social y espiritual, de tal modo de facilitar al
paciente no sélo morir en paz, sino vivir tan activamente como sea posible hasta el momento
final.

- afirman la vida y aseveran la muerte como un proceso normal;

- no aceleran ni retardan la muerte;

- proporcionan el alivio del dolor y otros sintomas estresantes;

- integran los aspectos psicosociales y espirituales al cuidado;

- ofrece un sistema de apoyo a los pacientes y sus allegados durante el proceso de la

enfermedad y durante el duelo en forma activa.

Muerte, proceso de morir y los Gltimos dias de vida

La muerte y el morir no coinciden sencillamente.

Muerte es todo fendmeno en el que se produce una cesacion de la vida.

Todos los seres vivos nacen, crecen, se reproducen y mueren. Por consiguiente, la
muerte es el destino inevitable de todo ser vivo, una etapa en la vida de que constituye el
horizonte natural del proceso vital. La muerte es la culminacién prevista de la vida. La muerte
significa un fin, el fin de la persona humana en su proceso historico, de su cuerpo concreto.

El morir es el camino que el hombre recorre en su ultima fase de la vida hasta su
muerte. Es un proceso que conlleva en la persona cambios fisicos visibles, psicolégicos y
espirituales; durante este proceso el cuerpo se deteriora y la vida se apaga y emergen los
interrogantes, los cuestionamientos, los balances, las reflexiones. Es un proceso tan unico y

diferente, como cada uno de los seres humanos.
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Los ultimos dias de la vida representan la fase agénica. No existe un acuerdo unanime
sobre su duracién en el sentido de cuanto tiempo previo a la muerte constituye dicha fase. Las
opiniones son variables, y consideran como tal desde las Gltimas horas hasta los ultimos 3-5
dias si se hacen evidentes los sintomas y signos del proceso de morir. Estos son producto del
deterioro completo de las funciones vitales, como la disminucién o anulacién de las funciones
digestivas (ingestion y deposicidn), renales y mentales, y un grado elevado de incapacidad
funcional. La forma de instauracion del proceso de morir en las enfermedades en fase terminal

es variable, pudiendo ser impredecible y brusca, o predecible y lenta o muy lenta.

Atencioén en el final de la vida

Los tratamientos durante el proceso de morir estan dirigidos al control inmediato y
sostenido de los sintomas que deterioran la calidad de vida de la persona que se encuentra en
final de vida. Se vuelven asi prescindibles otros tratamientos en esta etapa. Se busca des-
complejizar lo mas posible al paciente, manteniendo sé6lo aquellas indicaciones, farmacolégicas
y no farmacolégicas que lleven a brindar confort, y retirando entonces aquellas practicas o
medicaciones que no influyen en el alivio.

La anulacién o intolerancia de la ingestidn es indicativo de la necesidad de retirar toda
la medicacion oral que ya no es trascendente, como por ejemplo pueden ser los
antihipertensivos, antidiabéticos, antibiéticos, corticoides, diuréticos, psicofarmacos...

Durante el proceso de morir la nutricion e hidratacién del paciente carecen de sentido.
Ninguna de las dos intervenciones tiene capacidad para revertir la evolucién de la enfermedad
a la muerte y pueden provocar situaciones de malestar intenso.

Los cuidados basicos son especialmente importantes para mantener el bienestar:
higiene corporal refrescante, cuidado continuo de la boca para evitar la sequedad y cambios
posturales minimos realizados con el fin de obtener la posicibn mas confortable para el
descanso.

La Medicina Paliativa, de acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud, considera
gue el proceso de morir es un hecho natural; afirma y promueve la vida, no pretende alargarla

de forma innecesaria ni tampoco acortarla especificamente, sino fomentar su calidad. El

18

“Entrar descalza y en puntas de pie”
L]



respeto por la dignidad de la persona y la aceptacion de la finitud de la condicién humana son
las dos actitudes fundamentales que orientan su practica.

El final de la vida nos coloca pues, ante la evidencia de que la medicina tiene limites y
de que hay procesos no susceptibles de curacion que requieren ser atendidos; procesos a los
que la sociedad y el sistema sanitario deben prestar especial interés para ofrecer a las personas

una atencion integral centrada en conseguir la mayor calidad de vida posible.

Voluntades anticipadas: (definicion y marco legal)

Directivas Anticipadas o Voluntades Anticipadas hacen referencia a la manifestacion
escrita hecha por una persona capaz quien, consciente y libremente, expresa las opciones e
instrucciones que deben respetarse en la asistencia sanitaria para recibir cuando se produzcan
circunstancias clinicas que le impidan comunicar personalmente su voluntad.

Las figuras de directivas anticipadas y muerte digna han sido consagradas
legislativamente en nuestro pais, en primer término a nivel provincial, mediante la sancién por
la Provincia de Rio Negro, de dos leyes consecutivas; la primera n° 4263 “Voluntad Anticipada”
y la inmediatamente posterior n°® 4264 cuyo articulo segundo refiere en el primer apartado a la
muerte digna y en los dos siguientes a las directivas anticipadas. La Provincia de Neuquén,
posteriormente, sancioné la Ley 2611 “Derechos del Paciente”, cuyo articulo 13 regula esta
institucién bajo la denominacion de “instrucciones previas”.

En el &mbito nacional, las directivas anticipadas fueron incorporadas en la Ley Nacional
26.529, denominada “Derechos del paciente en su relacién con los profesionales e instituciones
de la salud”, cuyo articulo 11 establecié: “Directivas anticipadas. Toda persona capaz mayor de
edad puede disponer directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar
determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y decisiones relativas a su salud.
Las directivas deberan ser aceptadas por el médico a cargo, salvo que impliquen desarrollar
practicas eutanasicas, las que se tendran como inexistentes”.

En mayo del 2012, luego de varios debates bioéticos, el Congreso de la Nacion

sanciona la llamada “Ley de Muerte Digna” 26.742, la cual viene a significar una modificacién o
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bien un agregado de aspectos que habian sido 2 incorporados en su momento por la ley 26.529,
sobre los Derechos de Paciente en su relacion con los Profesionales e Instituciones de la Salud.
El articulo 60 del Cédigo civil y Comercial de la Nacion consagra: “Directivas médicas
anticipadas. La persona plenamente capaz puede anticipar directivas y conferir mandato
respecto de su salud y en previsién de su propia incapacidad. Puede también designar a la
persona o personas que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y para
ejercer su curatela. Las directivas que impliquen desarrollar practicas eutanasicas se tienen por

no escritas. Esta declaracion de voluntad puede ser libremente revocada en todo momento”.

MOMENTO EXPLICATIVO:

A través de esta experiencia vivida, el equipo de salud de Pilcaniyeu, pudo vislumbrar
las capacidades con las que cuenta para afrontar y dar respuesta a esta situacion del proceso
salud-enfermedad-cuidados.

Se brindd una atencién integral, atendiendo a las diferentes necesidades de la
paciente, en cada una de sus dimensiones, realizdndolo en un marco de respeto por su
autonomia y priorizando el cumplimiento de sus derechos.

Se destaca la utilizacion de las redes formales de comunicacién y el recurso de, sobre la
marcha y ante las necesidades, tejer otras redes, informales quizas, pero igualmente eficaces
para resolver las diferentes problematicas, buscando ademés optimizar el acceso a los
diferentes niveles de atencién de la protagonista de esta historia.

Desde mi lugar, en aquel momento residente, y de rotacién por Pilcaniyeu, me
encontré con un equipo sumamente generoso, abierto, predispuesto. Me permitieron tomar
decisiones y proponer conductas, demostrando su confianza y apoyo en un momento en donde
uno suele plantearse interrogantes y reflexionar sobre la carrera que eligid, sobre las etapas
que se cierran y sobre los caminos que se abren.

He pensado que todo sucedio por la casualidad o quizas fue la causalidad... el hecho de
mi interés en los cuidados paliativos y en promoverlos en el primer nivel de atencién. El cierre

de una de las etapas mas importantes de mi formacion, se presentoé con la posibilidad de poder
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afirmar el rol como generalista en el final de la vida y enriqueciendo de algiin modo esta
hermosa especialidad.

La comunidad de la localidad fue testigo y participe del acompanamiento de ME y se
sintieron cuidados en el cuidado que ella recibié. El momento de la ceremonia de su despedida,

fue un encuentro en donde se pudo percibir la sensaciéon de agradecimiento de los vecinos.

SINTESIS Y CONCLUSIONES

Morir es un proceso complejo y Unico que abarca a la persona por entero, no sélo su
cuerpo; es mucho mas que un evento clinico. Poder detectar las necesidades, los recursos y el
distrés espiritual, y acompanar a los pacientes en el proceso de cierre de su biografia, con la
mayor paz posible, es tarea de todos los profesionales de APS.

Con certeza, apoyada en la bibliografia sobre el ejercicio de la medicina general,
nuestro rol en la comunidad a la que asistimos; la relevancia del final de la vida en la persona
misma, en una familia, e incluso dentro de una comunidad y la atencién que desde nuestro
lugar podemos ofrecer, las herramientas que la literatura nos brinda para hacerlo, y a la luz de
mi escasa y humilde experiencia, no me quedan dudas de que los médicos generalistas
debemos tomar participacién activa en el acompanamiento en el proceso del final de vida, y
que como tantas otras situaciones, el proceso de morir y la muerte también son parte de
nuestra competencia profesional.

Claro esta y en la literatura hay suficiente evidencia respecto al hecho de que no nos
preparan para enfrentar la muerte de un paciente y mucho menos para acompanarlo en ese
proceso. Es relativamente reciente la incorporacién de los cuidados paliativos en el plan de
estudios de las facultades de medicina, en muchas de las cuales es una materia optativa,
electiva; por otro lado en cuanto a las residencias de medicina general, la situacion del pais es
bastante desigual, sin embargo en nuestra sede de Bariloche, perteneciente a la Residencia de
Medicina General de la provincia de Rio Negro, desde el afio 2014 la rotacion por el servicio de
cuidados paliativos forma parte de nuestro plan de residencia, y es suficiente y necesario para

realizar una aproximacion y brindar las herramientas elementales en nuestra formacion.
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No puedo dejar de mencionar una verdad: el temor y la ansiedad que nos genera la
muerte, ya no sélo en el marco de lo profesional, si no en lo mas interior de nuestro ser,
nuestra persona; lo cual es una gran barrera en esta situacion. El temor a la muerte es
universal. Nos la arreglamos para no pensar en ella con demasiada frecuencia. A medida que
vivimos tendemos a pensar que la vida es infinita, y que el final es mas bien abstracto, algo que
les sucede a otras personas, no a nosotros.

Segln Freud: “la muerte propia es inimaginable, y cuantas veces lo intentemos
podemos observar que continuamos siendo en ello meros espectadores. El inconsciente no
conoce la muerte y nadie cree realmente en su mortalidad.”

Ante esto, que no podemos obviar, sélo puedo recurrir a invitarlos, a animarlos a que
lo experimenten, a que lo vivencien; so6lo transitar la experiencia de manera auténtica,
empatica y compasiva, transforma. No quiero decir con esto que perdemos al hacerlo el miedo
a la muerte, pero si me doy el permiso de compartir humildemente, que al hacerlo
revalorizamos la vida.

“Hay que insistir mds en el morir como proceso que en la muerte como momento. Hay que
insistir, sobre todo, en como vivir de cara a la muerte, mientras se muere o se acompana a

quienes van a morir.” (M.A. Benitez del Rosario)

Y aqui estamos entonces, de cara a la tercer pregunta que fue planteada al comienzo
del trabajo ¢Estamos dispuestos a acompanar a nuestros pacientes en el proceso de morir? Esta

pregunta quedara abierta, a modo reflexivo.

Necesitamos ayudarnos mutuamente a descubrir el sentido de la vida, de la
enfermedad y de la muerte, asi como a repensar la finalidad de los cuidados médicos y cudl es

su uso razonable y responsable.
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