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RESUMEN:

Se objetivé investigar la produccién cientifica sobre la practica de ortotanasia y cuidados paliativos en
pacientes con cancer terminal. Para eso, se realizé una revision sistematica de la literatura por medio
de busqueda de articulos en el portal de periddicos de la “Coordenacdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior” (Capes), publicados en portugués, en el intervalo de 2011 a 2016, que
presentaban los descriptores: "Ortotanasia” AND "Céancer" (f = 6); OR "Cuidados Paliativos" AND
"Cancer" (f = 70). Después de la seleccion por medio de criterios de exclusion, se analizaron 19
articulos. Los resultados evidencian la existencia de la obstinacion terapéutica. Por otro lado, refuerzan
la importancia del proceso de humanizacion de la muerte y de la toma de decision sobre la ortotanasia
hecha por profesionales, pacientes y familiares.

Palabras clave: Ortotanasia; Cuidados paliativos; Cancer

RESUMO:

Objetivou-se investigar a produgdo cientifica sobre a pratica de ortotanasia e cuidados paliativos em
pacientes com cancer terminal. Para tanto, realizou-se uma revisao sistematica da literatura por meio
de busca por artigos no portal de periodicos da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (Capes), publicados em portugués, no intervalo de 2011 a 2016, que apresentavam o0sS
descritores: “Ortotanasia” AND “Cancer” (f = 6); OR “Cuidados Paliativos” AND “Cancer” (f = 70). Apds
selecdo por meio de critérios de exclusdo, analisaram-se 19 artigos. Os resultados evidenciam a
existéncia da obstinacdo terapéutica. Por outro lado, reforcam a importancia do processo de
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humanizacao da morte e da tomada de decisédo sobre a ortotanasia feita por profissionais, pacientes e
familiares.

Palavras-chave: Ortotanasia; Cuidados paliativos; Cancer.

ABSTRACT:

The objective of this work was to investigate the scientific production about orthotanasia and palliative
care in patients with terminal cancer. For that purpose, a systematic literature review was carried out
through a search for articles in the periodical portal of the Coordination for Improvement of Higher
Education Personnel (Capes), published in Portuguese, in the time interval from 2011 to 2016, using as
descriptors: "Orthotanasia" AND "Cancer" (f = 6); OR "Palliative Care" AND "Cancer" (f = 70). After
application of exclusion criteria, 19 articles were analyzed. The results showed the existence of
therapeutic obstinacy. On the other hand, the importance of the process of humanization of death and
decision-making on orthotanasia by professionals, patients and relatives is reinforced.

Keywords: Orthotanasia; Palliative care; Cancer.

INTRODUCCION

El proceso de globalizacion ocurrido en el siglo pasado acarred la creciente
integracion de las economias y de las sociedades de varios paises y provoc6 cambios
también en los patrones de salud y enfermedad por el mundo. La llamada transicion
epidemioldgica se caracterizd por la disminucion de las tasas de mortalidad por
enfermedades infecciosas y el aumento simultaneo de la tasa de enfermedades
crénico-degenerativas, en especial las enfermedades cardiovasculares y el cancer®.

Considerado como factor problematico en salud publica en los paises desarrollados y
en desarrollo, el cancer es el causante de mas de seis millones de muertes cada afio,
representando cerca del 12% de causas de muerte en el mundo. En Brasil, de
acuerdo con el Instituto Nacional del Cancer José Alencar Gomes da Silva - INCA, el
cancer es la segunda mayor causa de muerte, con 190 mil casos por afio, el 60% de
los cuales se diagnostica en etapa avanzada. Estas cifras son crecientes, y la
estimacion es que en 2020 el cancer se convierta en la enfermedad con mayor
mortalidad en el pais.

Las causas del cancer son diversas y su identificacion ocurre a partir de crecimientos
desordenados de células malignas que invaden los tejidos y los 6rganos, pudiendo
dispersarse en forma de metastasis a otras partes del cuerpo. De esta forma, la
carcinogénesis se refiere a la progresion de tumores malignos, estudiada con base en
los aspectos y mecanismos a ella relacionados que pueden iniciarse de manera
espontanea o ser estimulados por la accion de agentes carcinogénicos quimicos,
fisicos o biolégicos. Por ser una enfermedad activa, progresiva y agresiva puede
llevar a la muerte, causando sentimientos de miedo, inseguridad, rechazo y no
aceptacion @.

El tratamiento implica la realizacién de procedimientos invasivos y dolorosos, con
efectos colaterales diversos, comunes en diferentes momentos de las terapias
impuestas al paciente con esa patologia. Por eso, el temor de la enfermedad no se
refiere solo a la muerte, sino también a la forma en que se va a morir, morir de cancer,
con sufrimiento. Esto se debe a que durante el proceso de enfermedad por cancer es
comun que los profesionales, los pacientes y los familiares busquen todas las
alternativas de tratamiento para la curacion hasta los ultimos dias de vida del
paciente, incluso cuando no hay prondstico positivo. Esta obstinacion terapéutica es
llamada distanasia ©.
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El término distanasia es poco conocido, incluso en el medio académico, pero se
refiere a una de las préacticas mas comunes en los campos de la salud. Es una
palabra de origen griego, cuyo prefijo "dis" significa "alejamiento”, indicando la
prolongacion exagerada de la muerte de un paciente. Se refiere a procesos de
tratamiento inatil que buscan combatir la muerte a cualquier precio y prolongar la vida
de un paciente terminal, aunque sea necesario someterlo a sufrimiento intensivo. En
ese caso, se prolonga el proceso de morir, no la vida ©.

En oposicidn a esta practica, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) preconiza
gue cuando ocurra la progresion de la enfermedad y la imposibilidad de terapéutica
curativa para los pacientes oncoldgicos, el equipo de profesionales de salud debe
reconocer la necesidad de cambio del enfoque terapéutico. Esto implica una
comprension diferente en relacion a la atencion oncologica, ademas de los cuidados
biotecnolégicos ®). En estos casos la distanasia debe ceder lugar a la ortotanasia. El
término ortotanasia se origina del prefijo orto: cierto y thanatos: muerte, y es
empleado con el significado de muerte apropiada, en el tiempo cierto. Consiste en la
no utilizacién de procedimientos innecesarios e inhumanos con el fin de superar el
proceso natural, que implicaria un aumento de sufrimiento. No significa negligencia o
abandono del paciente. Se trata de un proceso terapéutico que se rige por la
humanizacion, en el cual los cuidados se destinan a proporcionar calidad de vida y de
muerte al paciente. De esta forma, la practica de la ortotanasia caracteriza la
manifestacion de la muerte buena o deseable, en el tiempo cierto, sin interrupcion de
tratamientos necesarios para aliviar el dolor ©.

Este cambio de terapéutica puede ser viabilizado y facilitado si la institucion
hospitalaria cuenta con equipo de cuidados paliativos. La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) define Cuidados Paliativos como un enfoque que promueve la calidad
de vida de pacientes y sus familiares ante cualquier enfermedad amenazadora de la
vida, con cualquier prondstico, sea cual sea la edad, y en cualquier momento de la
enfermedad en que revelan expectativas o necesidades no atendidas. Para ello,
requiere la identificacion precoz y la evaluacién y tratamiento impecables del dolor y
de otras situaciones angustiosas de naturaleza fisica, Psicosocial y/ o espiritual, desde
el diagnéstico de la enfermedad hasta la terminalidad "

Las acciones paliativas pueden ocurrir en cuatro fases: cuidado paliativo precoz,
cuando el paciente presenta buen estado funcional, con prondstico estimado en
meses a afios; complementario, en el caso en que el paciente presenta estado
funcional intermedio, con prondstico estimado en semanas a meses; predominante,
cuando presenta bajo status funcional, con caracteristicas de irreversibilidad de la
enfermedad de base, y prondstico estimado en dias a unas semanas; 0 exclusivo,
destinado a los pacientes con bajo status funcional y declive rapido e irreversible del
estado general, o sea, cuidados de fin de vida ®. Los Cuidados Paliativos tienen
como pilar fundamental: (1) La atencién plena y humana del paciente por un equipo
multidisciplinar; (2) la efectiva comunicacion entre paciente-familia-profesionales; y (3)
la busqueda de la calidad de vida y muerte al paciente (.

En el primer pilar, la atencién integral del paciente es proporcionada por el trabajo
realizado en equipo multiprofesional e interdisciplinar. El foco de la atencion pasa a
ser el enfermo visto como un ser biografico y activo, mucho mas alla de la
enfermedad a ser curada que le aqueja, con derecho a la informacion y a la
autonomia plena para tomar decisiones acerca de su tratamiento. La practica
adecuada de los Cuidados Paliativos preconiza una atencion individualizada al
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enfermo y a su familia, la busqueda de la excelencia en el control de todos los
sintomas, la prevencion del sufrimiento y enfatiza, como filosofia, la valorizacion de la
vida y la percepcion de la muerte como proceso natural ©.

Como segundo pilar para la efectividad del cuidado paliativo, la comunicacion de los
miembros del equipo de salud con el enfermo y sus familiares y entre si es condicion
sine qua non indiscutible. Debe ser hecha de forma clara, objetiva y comprensiva, con
sinceridad, respetando el deseo del paciente y proporcionando sélo la cantidad de
informacion que necesita (ni mas ni menos). Esta tarea representa un gran desafio
para los profesionales de la salud, especialmente en lo que se refiere a la
comunicacién de malas noticias 9.

Estas practicas hacen posible alcanzar el tercer pilar de los cuidados paliativos:
rescatar la dignidad del paciente, respetando su autonomia y priorizando el principio
de la no maleficencia como medio de evitar la "obstinacién terapéutica”, para que el
paciente en cuidado paliativo tenga mayor calidad de vida y de muerte "®).

Ante lo expuesto, se revela la importancia de los cuidados paliativos en la etapa de
terminalidad de la vida, especialmente en paciente oncoldgico, por propiciar una
terapéutica diferenciada, presentando como principal objetivo la promocion del cuidar
humanizado. Adoptar una préactica asistencial fundamentada en la calidad de vida de
la persona en su finitud implica intentar minimizar su sufrimiento durante la
enfermedad terminal y proporcionarle bienestar biopsicosocial y espiritual ¢,

Para respaldar la toma de decisidon de médicos sobre el abandono de la terapéutica
curativa en favor de los cuidados paliativos, el Consejo Federal de Medicina (CFM),
por medio de la Resolucion CFM n° 1.805, de 28 de noviembre de 2006, conocida
como Resolucion de la Ortotanasia, afirma que se permite al médico limitar o
suspender procedimientos y tratamientos que prolonguen la vida del paciente en
etapa terminal de enfermedad grave e incurable. Se garantiza, de esta forma, la oferta
de los cuidados necesarios para el alivio de los sintomas de dolor y sufrimiento, en la
perspectiva de una asistencia integral, respetando la voluntad del paciente o de su
representante legal.

Se reconoce, sin embargo, que incluso respaldada legalmente, esa practica no
prevalece en los hospitales debido a la resistencia social, cultural y formacion
académica de los profesionales de salud en relacién a las tomas de decision en ese
sentido. Esta constatacion evidencia la necesidad de realizar un abordaje mas amplio
de todo el equipo de salud, abarcando la evaluacion de investigaciones que amplien
la comprension sobre las practicas de ortotanasia en la literatura “?. Ante lo expuesto,
el objetivo de este estudio es investigar la produccién cientifica sobre la practica de
ortotanasia y cuidados paliativos en pacientes con cancer terminal.

METODO
Tipo de Estudio

Para el logro del objetivo propuesto en este estudio, se realizO una revision
sistemética de la literatura, método de sintesis de evidencias utilizado para evaluar
criticamente e interpretar las investigaciones importantes disponibles para una
cuestién particular, campo de conocimiento o fendmeno de interés. Son estudios
producidos por metodologias confiables y rigurosas, por tratarse de procedimientos
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explicitos y sistematicos que seleccionan, identifican y evaltdan la calidad de las
evidencias. Un proceso de revision de literatura completa permite identificar, localizar,
evaluar y sintetizar el aglomerado de evidencias de los estudios cientificos para
alcanzar una visién confiable de la estimacion del efecto de la intervencién @2

Proceso de Seleccion de los Articulos: Criterios de Inclusion y Exclusion

Se realizo la seleccion de la literatura en los meses de febrero y marzo de 2017, en el
portal de periédicos de la Coordinacion de Perfeccionamiento de Personal de Nivel
Superior (Capes). En primera busqueda, libre de filtros, se obtuvieron inicialmente 14
textos por medio de la combinacion de los descriptores "ortotanasia” AND "cancer" y
747 textos de los descriptores "cuidados paliativos" AND "cancer".

A partir de este estudio, definimos los siguientes criterios de inclusién inicial: articulos
completos, disponibles en portugués, publicados en el rango de 2011 a 2016.
Después de utilizar estos criterios de inclusion, los textos se redujeron a 76 articulos
cientificos: 6 obtenidos por medio de la combinacién de los descriptores "ortotanasia”
AND "cancer"y 70 textos de los descriptores "cuidados paliativos" AND "cancer".

En consecuencia, se definieron como criterios de exclusion a ser aplicados en los 76
textos resultantes los siguientes: textos listados repetidamente (f = 03), Libros (f = 02),
textos no directamente ligados a la tematica abordada (f = 26), textos que no
retrataban estudios empiricos (f = 18) y textos que aparecieron en el levantamiento,
pero que no eran del periodo e idioma delimitado (f = 05). Al final del proceso de
seleccidn y exclusion, permanecieron en analisis 19 articulos, todos publicados entre
2012 y 2016 (ver Figura 1).

Figura 1 Articulos seleccionados para analisis tras criterios de inclusion y

exclusion.
Total 761
textos
. I Cuidados
o Ortotanasia y L
Criterios de Ay Paliativos y
inclusion 06 Cancer
70
L Ortotanasia y Cuidados
Criterios de Cancer Paliativos y
exclusion 02 cancer
17
19 articulos
cientificos
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RESULTADOS Y DISCUSION

Los articulos analizados se publicaron entre los afios 2011 y 2016: 6 articulos
(31,58%) en 2012, 7 articulos (36,84%) en 2013, 5 articulos (26,31%) en 2014, y 1
articulo ( 5,26%) en 2016. Se evidencian producciones con apice de publicaciones en
2012 y 2013, y ausencia en 2011 y 2015 (ver Figura 2). Los titulos, autores y afios de
publicacién de los estudios analizados son contemplados en la Figura 3.

Figura 2.- Afios de publicaciones de los articulos seleccionados para analisis.

Figura 2
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Figura 3.- Estudios analizados sobre la ortotanasia y cuidados paliativos en

pacientes con cancer.

Texto Titulo

1

10

1

12

A esperanga da pessoa com cancro:
estudo em contexto de quimioterapia

Implicagdes da interdisciplinaridade na
organizacgao do trabalho da enfermagem:
estudo em equipe de cuidados paliativos.

Sofrimento do doente oncolégico em
situacao paliativa.

Cuidado de enfermagem oncolégico na
otica do cuidador familiar no contexto
hospitalar.

Espacialidade do ser-profissional-de-
enfermagem no mundo do cuidado a
crianga que tem cancer.

O enfermeiro e o cuidar da crianga com
cancer sem possibilidade de cura atual.

Importancia da comunicagao nos cuidados
paliativos em oncologia pediatrica:
enfoque na Teoria Humanistica de
Enfermagem.

Encontros musicais como recurso em
cuidados paliativos oncologicos a usuarios
de casas de apoio.

Corpo e finitude — a escuta do sofrimento
como instrumento de trabalho em
instituicao oncologica.

Experiéncia em cuidados paliativos a
crianga portadora de leucemia: a viséo dos
profissionais.

Significado da morte para médicos frente a
situagao de terminalidade de pacientes
submetidos ao Transplante de Medula
Ossea.

Percepg¢éo dos enfermeiros sobre o
significado dos cuidados paliativos em
pacientes com cancer terminal.
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13 Ortotanasia: uma decisao frente a
terminalidade.

14 Criancas e adolescentes com cancer em
cuidados paliativos: experiéncia de
familiares.

15 Participacao do familiar nos cuidados

paliativos oncoldgicos no contexto
hospitalar: perspectiva de enfermeiros.

16 Ulceras por presséo em pacientes em
cuidados paliativos domiciliares:
prevaléncia e caracteristicas.

1 7 Relacées estabelecidas pelos profissionais
de enfermagem no cuidado as criancas
com doenga oncologica avangada.

18 A estruturacéo de um servi¢o de cuidados
paliativos no Brasil: relato de experiéncia.

19 Autonomia do paciente terminal:
percepcéo da enfermagem de uma
unidade de internacdo hemato oncologica.

Los 19 articulos seleccionados fueron organizados en categorias, objetivando que se
pudiera visualizar, de forma clara, como la temética viene siendo abordada. Para la
organizaciéon de las categorias, se tuvo en cuenta la proximidad de los temas
abordados por los textos cientificos, para permitir la presentacion y discusién de
diferentes préacticas de actuacién encontradas en los estudios. Al final de la division se
incluyeron las siguientes categorias: 1) Significados de la muerte y de la ortotanasia
en pacientes oncolégicos para los profesionales de la salud; 2) Percepciones,
experiencias y practicas de cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos para los
profesionales de salud; y 3) Cuidados paliativos en la perspectiva de familiares,

cuidadores y pacientes oncoldgicos (ver Figura 4).
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Figura 4 Categorias que emergieron en los analisis de los documentos.
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profesionales de paralos profesionales
salud. de salud.

Categoria 1 - Significados de Muerte y de Ortotanasia en Pacientes Oncologicos
para los Profesionales de Salud

En esta categoria surgieron tres estudios (f = 03). Se retrata el significado de la
muerte y de la ortotanasia en pacientes oncologicos para profesionales de la salud,
particularmente médicos y enfermeros.

Santos, Aoki y Oliveira-Cardoso™® investigaron el significado de la muerte para
médicos que trabajan con pacientes en situacién critica en el contexto del Trasplante
de Médula Osea (TMO). Participaron los cinco médicos vinculados a una unidad de
TMO de un hospital universitario del interior paulista.Los resultados muestran que en
el ambito médico-hospitalario, la muerte es casi siempre reducida a la racionalidad
tecnicista, y por eso debe ser combatida a toda costa. Las significaciones imputadas a
la muerte se amparan en los valores de la sociedad contemporanea y subjetivadas en
los recorridos y dificultades enfrentados por el médico a lo largo de su vida y en la
formacion académica, influyendo en la manera como vivencian el proceso de morir de
los pacientes.

A partir de los relatos de 10 médicos oncologos de servicios publicos de salud del
Distrito Federal, Sanchez y Sanches y Seidl ¥ aclaran que los oncélogos son
profesionales de la salud que tratan frecuentemente con el fin de la vida. Los
participantes mostraron la existencia de asociacion entre la oferta de confort y la no
realizacion de medidas invasivas 0 extraordinarias. En ese caso, la ortotanasia
consistiria en dejar que la vida siga su curso, siendo que algunos relatos subrayaron
gue la minimizacion del sufrimiento es una caracteristica necesaria en ese proceso.
Para las autoras, la propuesta de la ortotanasia no es apresurar la muerte, sino
humanizarla, es decir, volver a colocar a la persona en el centro del proceso,
favoreciendo la autonomia de sus elecciones, incluyendo, por lo tanto, solidaridad,
acercamiento y respeto.
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De acuerdo con Cassol, Quintana, Viejo y Nunes ® los enfermeros son

profesionales que trabajan directamente en el cuidado, y mantienen una relacion de
proximidad con situaciones de dolor, muerte y desesperanza de los pacientes en fase
de terminalidad. En ese proceso, no siempre el paciente o su familiar esta apto para
realizar elecciones sobre el tratamiento. En ese contexto, repensar las conductas
relacionadas a la finitud humana contribuye a minimizar las dificultades enfrentadas
por los profesionales ante la muerte, en el sentido de reducir la obstinacion
terapéutica, proporcionando un cuidado humanizado al paciente terminal.

A partir de estos estudios, en la primera categoria se contempla la actuacion de
profesionales (médicos y enfermeros) que luchan con el proceso de morir de los
pacientes con cancer. El analisis de estos estudios posibilité la comprension de que
las cuestiones que permean la muerte son tratadas con cautela por algunos
profesionales de la salud. Se evidencio la presencia de la muerte interdicta, por medio
de la racionalidad médica y su objetivo de salvar vidas, incluso a partir de la
obstinacion terapéutica. Por otro lado, se identifico refuerzo de la importancia del
proceso de humanizacion de la muerte y de la toma de decision por profesionales,
pacientes y familiares sobre la ortotanasia, aunque la comprensiéon del significado de
esa conducta no esté accesible a todos con la misma facilidad. Se destaca la carencia
de estudios que aborden la temética de la ortotanasia.

Categoria 2 - Percepciones, Experiencias y Practicas de Cuidados Paliativos en
Pacientes Oncoldgicos para los Profesionales de Salud

La segunda categoria engloba articulos (f = 11) que abordan la tematica sobre
experiencias y practicas de cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos para los
profesionales de salud. En esta categoria, se puede dividir el analisis de los articulos
en dos subcategorias: 2.1 Percepciones y practicas de profesionales de salud sobre
cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos adultos (f = 06); y 2.2 Experiencias y
practicas de cuidados paliativos en oncologia pediéatrica (f = 05).

Categoria 2.1 - Percepciones y practicas de profesionales de la salud sobre
cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos adultos.

A partir de un estudio realizado con equipo interdisciplinario que presta cuidados
paliativos a personas portadoras de cancer en una institucion publica en el sur de
Brasil, Matos, Pires y Gelbcke @ buscaron identificar la influencia de la practica
interdisciplinaria en la organizacion del trabajo de la enfermeria. Los resultados
muestran que el Servicio de Cuidados Paliativos debe involucrar e integrar la atencion
ambulatoria, domiciliaria y hospitalaria, asi como articular e integrar las acciones de
los diversos profesionales de salud que componen el equipo. Las actividades a ser
desarrolladas con los pacientes portadores de cancer y sus familias que seran
abordadas, y las visitas domiciliarias a ser realizadas, deben ser decididas por los
profesionales después de una amplia discusion.

En consonancia, Fernandes et al. @ realizaron una investigacién exploratoria con
nueve enfermeros asistenciales de un hospital que atiende a pacientes oncoldgicos
en régimen de cuidados paliativos, situado en el municipio de Jodo Pessoa (PB), con
el fin de recoger su percepcion sobre el significado de los significados los cuidados
paliativos en pacientes con cancer terminal. Los profesionales involucrados reconocen
la importancia del equipo multiprofesional, propiciando al enfermero reflexiones
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acerca del uso de la comunicacion como elemento esencial del cuidar para paciente y
familia bajo cuidados paliativos.

En lo que concierne a la importancia de la comunicacion como practica de cuidados,
el estudio de Miranda y Lo Bianco ®” demuestra que la escucha del habla del
paciente por el profesional es un instrumento de trabajo fundamental en institucion
oncoldgica. Los autores caracterizan dos posiciones posibles a ser ocupadas por
aquel que lucha con la muerte y con la finitud: ahorrarse a si mismo el encuentro con
la dimensidn finita y perecedera de la vida; o escuchar al paciente, reconociendo que
se trata de algo comun a todos, de modo que el paciente pueda sentirse amparado y
no se quede solo.

Al explorar otras formas de encuentro entre profesionales y pacientes, en
investigacion fenomenoldgica estructurada en el andlisis existencial de Heidegger,
Silva y Sales ‘® puscaron desvelar el cancer. Se constatd que el encuentro mediado
por la musica constituye un recurso en el cuidado de enfermeria en cuidados
paliativos oncologicos que inspira vida a los dias de los usuarios, imprimiendo la
sensacioén de cuidado y resignificando su existencia.

En el tratamiento de los dolores y sufrimientos del paciente terminal, Queiroz, Mota,
Bachion y Ferreira ‘9 sefialaron que deben realizarse medidas preventivas con
pacientes portadores de cancer con prevalencia de Ulceras de presion en proceso
domiciliario. Los resultados del estudio permiten a los equipos de cuidados paliativos
revisar sus practicas y sugerir estrategias para la orientacion de los cuidadores, tanto
para la prevencién y para el tratamiento de las Ulceras de presion.

Por Ultimo, Garcia, Rodrigues e Lima®® afirman que los cuidados paliativos atin no
estan estructurados adecuadamente, realidad que transforma esa tematica en un
problema de salud publica y hace que las iniciativas en ese contexto se tornen
relevantes. Segun los autores, para la estruturacion de un servicio de cuidados
paliativos es imprescindible el estabelecimiento de prioridades, que incluyen la
administracion de farmacos para el control del dolor, la humanizacién, la
multidisciplinaridad y la sensibilizacion y educacion de los profesionales.

Categoria 2.2 - Experiencias y practicas de cuidados paliativos en oncologia
pediétrica.

Nascimento et al. ®» enfatizaron la dificultad de los profesionales del equipo
multidisciplinar para lidiar con los sentimientos ante el nifio portador de leucemia en
cuidado paliativo. Sin embargo, a pesar de que este campo de actuacion genera
sufrimiento y angustia en el profesional, se percibe que el equipo multiprofesional se
identifica y le gusta el area, proporcionando respeto, seguridad y acogida al nifio y su
familia.

En esta perspectiva, a partir de una investigaciéon fenomenoldgica heideggeriana
realizada con profesionales de enfermeria, Mutti, Padoin y Paula ®® comprendieron
las dificultades del equipo de enfermeria para cuidar a nifios que tienen enfermedad
oncologica avanzada, cuya enfermedad no responde mas a los tratamientos
curativos. Las autoras aclaran que el profesional de enfermeria, en el cotidiano de
cuidado del nifio que tiene cancer, necesita separar lo profesional de lo emocional, e
indican la necesidad del desarrollo de estrategias de accidon multiprofesional en el
cuidado de ese profesional, considerando que también necesita ser cuidado.
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En consonancia, el estudio de Reis et al. @ relata las relaciones establecidas por los
profesionales del equipo de enfermeria en el cuidado prestado a los nifios con
enfermedad oncologica avanzada, sin posibilidades terapéuticas de curacion. Se
admite que estas relaciones reflejan las dificultades del cuidado frente al cancer,
intensificadas por tratarse de nifios, ya que la concepcion de esta enfermedad esta
asociada al sufrimiento y a la muerte.

Con foco en la operacionalizacién de la asistencia, Monteiro, Rodrigues y Pacheco %
realizaron un estudio con el objetivo de analizar comprensivamente el cuidado del
enfermero prestado al nifio hospitalizado portador de enfermedad oncolégica fuera de
posibilidad de curacion. Los resultados evidenciaron que la utilizacion de medidas de
soporte y confort para el alivio del sufrimiento, en virtud del avance de la enfermedad,
deben ser priorizadas, procurando el bienestar de ese nifio y sus familiares. Son
estrategias de atencion del equipo que implican compromiso en promover
sistematicamente lo que hay de sano para proporcionar el confort. Se constaté la
necesidad de dirigir los cuidados también al familiar alli presente, con el proposito de
apoyarlo, proporcionandole actitudes de carifio, afecto y respeto.

Asi como en las investigaciones desarrolladas sobre los pacientes oncoldgicos
adultos, el estudio de Franca, Lopes, Costa, Nébrega y Franca | realizado con
enfermeros que trabajan en oncologia pediatrica, indicaron la comunicacibn como
elemento eficaz en el cuidado con el nifio con cancer y para la promocién de los
cuidados paliativos. Los resultados sefalaron que la comunicacion auténtica entre el
enfermero y el nifio puede ocurrir, asi como entre todos los involucrados en el proceso
de cuidados paliativos. En esta relacion, la comunicacion se presenta como eje para
su desarrollo, y es concebida por los propios enfermeros como uno de los
instrumentos mas relevantes en los cuidados paliativos.

En un andlisis final de esta categoria, que mas englob6 articulos en la tematica
abordada, se destaca la importancia de las practicas profesionales en la atencion a
los pacientes oncolégicos desde la perspectiva mas humanizada y la relevancia de la
comunicacién en esa practica. Se resaltan las dificultades en el cuidado del nifio
portador de cancer y de sus familiares y la cuestion de que el propio equipo también
necesita ser cuidado.

Categoria 3 - Cuidados Paliativos en la Perspectiva de Familiares, Cuidadores y
Pacientes

En lo que se refiere a esta categoria, los cinco articulos (f = 05) elegidos discuten los
cuidados paliativos en la perspectiva de familiares, cuidadores y del propio paciente.
Los estudios indicaron la importancia de la relacion humana durante el proceso de
terminalidad.

Pinto, Caldeira e Martins®®, a partir de um estudo observacional, transversal,
desarrollado con 92 enfermos oncoldgicos en quimioterapia, analizaron sus indices de
esperanza y comprendieron la influencia de algunas variables sociodemograficas,
clinicas y religiosas sobre los mismos. Constataron que el tiempo en la quimioterapia
influye en la esperanza de los enfermos. A medida que el tiempo avanza, la
esperanza tiende a disminuir, lo que refleja el deseo natural de las personas de querer
seguir ligadas a la vida. Los resultados advierte sobre la importancia de mantener a
los pacientes junto a su situacién clinica y de ayudarles a encontrar sentido y
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propoésito en la vida mediante la planificacion de metas posibles, ademas de estimular
la vivencia de una espiritualidad sana.

Alves, Jardim y Freitas “” aplicaron el Inventario de Experiencias Subjetivas de
Sufrimiento en la Enfermedad con 38 pacientes en situacion paliativa, internados en
un servicio de cirugia y hemato-oncologia. Los pacientes manifestaron niveles
intermedios de sufrimiento global y se observo la existencia de una correlacion
significativa entre la edad y la extension del sufrimiento socio relacional. Las autoras
refuerzan la importancia de la intervencion del enfermero ante la persona en situacion
paliativa, en el sentido de desarrollar intervenciones destinadas a la prevencion y al
alivio del sufrimiento de esos pacientes.

Sales, Grossi, Almeida, Silva e Marcon®® demostraron vivencias y expectativas del
acompafiante de paciente oncoldgico sobre la asistencia de enfermeria recibida.
Constataron que el cuidado que se dirige a los familiares que acompafan a sus
enfermos sin posibilidad de curacion no se restringe sélo a las acciones de la
enfermeria, sino que involucra también medidas administrativas y, sobre todo, de
infraestructura en el ambiente hospitalario.

De manera similar, Sanches, Nascimento y Lima ©® realizaron investigacién con
familiares cuidadores de nifios y adolescentes que murieron a causa de cancer, en
seguimiento en un hospital-escuela. El estudio identific6 que el proceso de adiccion
del nifio y del adolescente es vivido intensamente por la familia, que enfrenta maltiples
cambios ante el diagndstico del cancer, relacionados con los aspectos fisicos,
psicologicos y financieros, y en particular el desequilibrio en la convivencia social y
familiar interconectado a la sobrecarga del familiar cuidador.

La investigacion realizada por Silva y Lima ©% objetivé comprender la perspectiva de
los enfermeros sobre la participacion de la familia en el cuidado del cancer paliativo y
analizar las estrategias de atencién de enfermeria a las necesidades de los familiares.
Los resultados indican que la perspectiva del enfermero acerca de la presencia del
familiar en la hospitalizacién en cuidados paliativos oncoldgicos tiende a valorar los
aspectos positivos, considerando la oportunidad de capacitarlo para que pueda
realizar los cuidados en el domicilio, y acogerlo, buscando atender a sus necesidades.

En resumen, se observa que los estudios analizados en la categoria tres evidencian la
importancia de la participacion de familiares cuidadores en el proceso de tratamiento
oncoldgico en cuidados paliativos, comprendiendo que los familiares también
necesitan cuidados. Se destaca en esta categoria la percepcion del paciente ante la
enfermedad y los indices de esperanza durante el tratamiento quimioterapico

CONSIDERACIONES FINALES

A partir de los resultados del presente estudio, se verifica que la formacién y la
racionalidad médica perpetian la practica de obstinacion terapéutica en pacientes
terminales con cancer. Por otro lado, refuerzan la importancia del proceso de
humanizacion de la muerte, de la efectiva comunicacién profesional-paciente, de la
corresponsabilizacion de decisiones y de la participacion de la familia. También se
resalta la necesidad del cuidado de los familiares y del propio equipo.

En lo que se refiere al proceso de humanizacion de la atencidon a los sujetos en fase
terminal, frente a los familiares y profesionales de salud involucrados, algunas
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iniciativas han sido realizadas y discutidas, aunque todavia es significativa la
necesidad de un abordaje mas amplio en ese campo. Se observa la urgencia de
ampliar las aclaraciones en torno a la practica de ortotanasia y de los cuidados
paliativos a familiares, profesionales de la salud, sujetos enfermos y sociedad en
general, para que sea posible emplear mas practicas de humanizacion y dignificacion
de la muerte.

El estudio presenta algunas limitaciones, tales como el numero pequefio de
publicaciones que se dirigen al proceso de ortotanasia para el paciente oncolégico, se
percibi6 la escasez en la literatura de estudios que abordan esa tematica. Este trabajo
también contribuye al proporcionar subsidios tedricos para futuros estudios, y auxilia
la actuacion de profesionales del area de la salud en la asistencia a los pacientes
oncoldgicos en proceso de terminalidad.

Reconociendo la necesidad de ampliar los andlisis sobre este tema, se espera que
este estudio haya contribuido a fomentar la discusion referente a la préactica de la
ortotanasia y de los cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos en estado terminal.
De ese modo, se hace una invitacion a los demas investigadores y estudiosos para
gue inviertan en investigaciones que aborden esta tematica.
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