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1. RESUMEN

RESUMEN

En el presente trabajo, se realiza una revision bibliografica, con el objetivo de valorar el estado
actual de la sedacion y los cuidados paliativos, en el créonico avanzado en fase terminal.

Los pacientes que padecen enfermedades crénicas avanzadas, van sufriendo una serie de
cambios progresivos en su estado de salud. Esto les supone, ciertas necesidades en los
momentos del final de vida.

Por tanto, debemos estar preparados, no solo para realizar técnicas como la sedacién paliativa,
una de las mas utilizadas en éstos, en fase terminal, sino ademds también estar dispuestos a
cubrir todas aquellas necesidades que vayan surgiendo, a lo largo de las distintas fases de la
enfermedad, empezando por la preventiva. Para ello es importante establecer unos planes
solidos y claros, a partir de los cuales, los profesionales sanitarios, entre ellos el equipd de
enfermeria, puedan ofrecer unos cuidados Optimos abarcando de forma integral y
multidisciplinar al paciente.

Palabras clave: Paciente crénico avanzado, paciente terminal, eutanasia activa indirecta-
cuidados paliativos, muerte digna, voluntades anticipadas.

ABSTRACT

In the present work, a bibliographic review is carried out, with the aim of assessing the current
state of sedation and palliative care, in the advanced chronic phase.

Patients suffering from advanced chronic diseases are suffering a series of progressive changes
in their health status. This implies certain needs in the moments of the end of life.

Therefore, we must be prepared, not only to perform techniques such as palliative sedation,
one of the most used in these in terminal phase, but also, we must also be prepared to cover all
those needs that arise, throughout the different phases of the disease, starting with the
preventive. For this, it is important to establish solid and clear plans, from which the health
professionals, including the nursing team, can offer optimal care covering the patient in a
comprehensive and multidisciplinary manner.

Key words: Advanced chronic patient, terminal patient, indirect active euthanasia-palliative
care, dignified death, advance directives.



2. INTRODUCCION

En las Ultimas décadas se ha observado un aumento significativo de las enfermedades crdnicas,
siendo mayor en los paises industrializados. La causa principal, el aumento de la esperanza de
vida, debido a las mejoras en salud publica y en atencién sanitaria. Por otro lado, estan los estilos
de vida poco saludables como; tabaquismo, sedentarismo o malos habitos dietéticos. Esto ha
supuesto la necesidad de que los sistemas sanitarios, den un enfoque mas amplio hacia los
cuidados de este tipo de pacientes y asi poder garantizar un apoyo continuo, que satisfaga las
necesidades que puedan ir surgiendo en cada etapa del proceso de la enfermedad®.

Los avances tecnoldgicos en los ultimos afios, han sido de gran ayuda en relacion al tratamiento
y curacion de las enfermedades, pero la cuestion es, ¢todo es curable? ya que, de no ser asi, los
planes de cuidados deberian cambiar su enfoque, porque es tan importante curar, como
identificar cuando algo no es curable y saber amoldarnos a unos cuidados de confort, en los que
la persona pueda finalizar su vida de forma digna y sin dolor®.

Segun la SECPAL (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos), en Espafia se llega a producir unas
80.000 muertes/afio como consecuencia del cancer. Es una de las enfermedades crénicas, que
engloban un mayor nimero de muertes llegando al 25% de las totales. Hay que tener en cuenta
que alrededor de un 70% de las personas en los paises desarrollados a dia de hoy, mueren como
consecuencia de enfermedades crdnicas evolutivas y con un pronéstico de vida limitado. Este
porcentaje estd respaldado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que en 2016 sefialo
el importante predominio de muertes por patologia crénica y enfermedades no trasmisibles
(ENT) (ANEXOI1)*2.

Este cambio ha surgido debido al aumento de la patologia crénica de la sociedad en las ultimas
décadas, la OMS recomienda una atencién paliativa de forma preventiva y precoz, por lo que es
importante como primer paso, identificar aquellos pacientes candidatos a recibir unos cuidados
paliativos.

Hoy en dia disponemos del instrumento NECPAL CCOMS-ICO®©, que hace que sea mas sencillo

realizar una correcta identificacion de estas personas, que requieren o requeriran en un futuro
. . . . . ~ ., . .. 3

no lejano, ciertos cuidados paliativos entre los que cabe sefialar la sedacion paliativa®.

Dentro de los cuidados paliativos se aplica la sedacidn paliativa, consiste en la administracién
deliberada de farmacos y si es utiliza de forma correcta, va desde una buena indicacion, hasta
la adecuada administraciéon del tratamiento por parte de enfermeria, y asi evitar un sufrimiento
innecesario a personas que tienen sintomas que no se pueden controlar con los tratamientos
habituales, es lo que conocemos como sintomas refractarios®.

En cuanto al papel de la enfermera en esta fase al final de la vida, debemos de tener en cuenta
qgue debe fortalecerse y por ello es importante remarcar la necesidad de la enfermeria
especializada en cuanto a estos pacientes cronicos, mediante la adquisiciéon de conocimientos
en medicina paliativa y cuidados paliativos ya que permitird una mayor sostenibilidad de los
servicios>.

2.1 OBIJETIVO

OBIJETIVO PRINCIPAL: Situacidn actual de los cuidados paliativos y la sedacién paliativa en el
paciente crénico avanzado en fase terminal.

OBIJETIVOS SECUNDARIOS:

e Saber las indicaciones actuales de la sedacion activa indirecta (sedacidn paliativa) en el
paciente crénico avanzado.



e |dentificar los farmacos mas usados para la practica de la sedacidn paliativa.

e Conocer el papel de enfermeria en este tipo de pacientes y el proceso final de vida.

e Explicar algunos de los articulos a nivel legal recogidos en la BOE (Boletin Oficial del
Estado), en cuanto al paciente terminal.

Para conseguir dar una vision del trabajo lo mas actualizada posible, se buscd bibliografia con
una cronologia no superior a 5 afios, no obstante, la informacidon encontrada no fue suficiente y
hubo qué ampliar el margen cronoldgico a 10 afos. Esto indica una falta de estudios en cuanto
al tema a tratar y la necesidad de aumentar la investigacion en este campo en concreto.

2.2 JUSTIFICACION

Por la necesidad actual de investigar en esta area, ya que estd muy presente en la actualidad,
debido al aumento significativo de personas que sufren enfermedades crdnicas no curables y
gue, en sus fases mds avanzadas, requieren de unos cuidados especificos, para los cuales es
necesario formar a los profesionales, para poder cubrir las necesidades de estos pacientes de
forma optima.

2.3 METODOLOGIA

El trabajo consiste en una revisién bibliografica de documentos, articulos, tesis y revistas, en la
cual se ha realizado un rastreo mediante la busqueda de palabras clave, como son; sedacion
paliativa, paciente terminal o paciente crénico avanzado.

La duracién ha sido de varios meses, dando su comienzo en noviembre y finalizando en marzo.
Dicha busqueda se ha elaborado mediante unos criterios de inclusidon y exclusion que han
servido para dirigir el trabajo por el camino deseado y asi poder conseguir los objetivos finales.

Criterios de inclusion:

= Tema principal y palabra clave en la busqueda “paciente terminal” “paciente crdénico
avanzado” “eutanasia activa indirecta-cuidados paliativos” “muerte digna” “voluntades
anticipadas”.

= Articulos con una cronologia no superior a 10 afios.

= Losidiomas de los articulos buscados han sido inglés y espafiol (Castellano).

» Enfocados desde el punto de vista sanitario.

” u ” u.

Criterios de exclusion:

= Articulos con acceso de pago.
= Articulos de mas de 10 aios desde su publicacion.

En la busqueda bibliografica se han utilizado diferentes herramientas, entre ellas los operadores
booleanos AND, NOT, OR. También, se han manejado diferentes bases de datos para asi obtener
una informacién fiable. Las mas utilizadas han sido Scielo, Dialnet, Medline, Cochrane Plus,
Pubmed y Google académico, asi como los filtros necesarios para realizar un cribado de la
informacion encontrada.

Ademas, se han consultado diversas paginas webs oficiales como por ejemplo SECPAL.



2.4 DESCRIPCION DE LOS CAPITULOS
Capitulo 1: Marco Histadrico.

Hacer un breve repaso de como han ido evolucionando los cuidados paliativos desde sus inicios,
hasta la actualidad. Para ello, este capitulo se ha dividido en dos subcapitulos. El primero sobre
la aparicion de los cuidados paliativos en general y de como ha ido evolucionando la forma de
afrontar la muerte en la sociedad. Por otro lado, en el segundo se hace un resumen del origen y
las precursoras de los cuidados paliativos actuales.

Capitulo 2: Conceptos clave.

Definir algunos conceptos clave para la correcta compresion de la revisién, en los que se
sustenta la busqueda realizada para la realizacion del trabajo: Paciente crénico, Paciente crdnico
avanzado, Cuidados paliativos, Sedacién paliativa y Voluntades anticipadas.

Capitulo 3: Identificacion del paciente crdénico avanzado en fase terminal.

Explicar la importancia de identificar de forma temprana a estos pacientes, para poder ofrecer
unos cuidados paliativos en el momento adecuado y prevenir las diferentes necesidades que
puedan surgir.

Capitulo 4: La sedacidn paliativa.

Exponer por un lado las indicaciones de la sedacién paliativa y la necesidad de realizar un plan
anticipado de decisiones, para ofrecer de forma precoz unos cuidados paliativos teniendo en
cuenta los deseos del paciente, antes que pierda la capacidad de decisién. Por otro lado, tratar
de aclarar de forma breve cuales son los farmacos mas usados en el sistema sanitario, para la
realizacién de la sedacion paliativa.

Capitulo 5: Papel de la enfermera en el proceso de cuidados paliativos y sedacion paliativa en el
paciente crénico avanzado en fase terminal.

Dar un enfoque desde el punto de vista de la enfermeria y de su actuacién en este campo de la
medicina paliativa y la importancia que tiene y, explicar algunas de las principales
complicaciones que se pueden dar en estos pacientes, asi como marcar unos objetivos y
actividades que seran utiles en cuanto a la realizacién de planes de cuidados enfermeros.

Capitulo 6: Etica y muerte digna.

Algunos de los principios y derechos basicos de las personas en el proceso de morir a nivel ético
y de una muerte digna como son el derecho a la confidencialidad de sus datos de salud o la
participacién activa en el proceso de toma de decisiones o el derecho a recibir cuidados
paliativos de alta calidad.

Capitulo 7: Normativa bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y
obligaciones en materia de informacidon y documentacién clinica y normativa autondmica de
ordenacion sanitaria de Cantabria.

Capitulo 8: Normativa autondmica de ordenacién sanitaria de Cantabria.

Exponer algunos de los articulos segun la ley “7/2002, de 10 de diciembre, de ordenacién
sanitaria de Cantabria” en cuanto a estos pacientes segun la ley recogida a nivel autondmico en
la comunidad de Cantabria.



3. DESARROLLO

3.1 MARCO HISTORICO
3.1.1 Origenes de los cuidados paliativos.

A lo largo de la historia, se han ido produciendo una serie de cambios en la prestacion de los
cuidados paliativos, hasta alcanzar los actuales. La sociedad no siempre ha volcado su
preocupacion en la etapa del final de vida. La actitud y la forma de afrontar la muerte, ha ido
evolucionando con el paso de los siglos.

Remontdndonos a la época de los dioses, nos encontramos pensamientos como el hipocratico,
en el cual, juntarse con los enfermos y moribundos se veia como un desafio a los dioses, los
cuales habian otorgado por algin motivo a esa persona ese castigo. Esta era una época en la
que su preocupacion estaba en lo que habia después de la muerte y no antes de la misma®.

Con el paso del tiempo, todo esto va cambiando y cada vez se da mayor importancia al proceso
de morir, que comienza a verse como algo natural e inevitable.

Posteriormente en la Edad Media se distinguen; Alta Edad Media y Baja Edad Media. Es en la
Baja cuando cada vez se da mas importancia a la muerte y, se enfoca la misma de tal forma, que
se convierte en un acto publico y solemne, donde el primer participe es el propio moribundo.
En este periodo no se esconde la realidad y se da tiempo a la persona, para que pueda
despedirse rodeado de su familia y amigos, porque en este tiempo, la muerte era algo esperado
y la sociedad lo recibia como algo que formaba parte de la vida®.

En el Medievo ya existian los denominados hospicios, que tenian mas una finalidad caritativa
gue curativa. Las instituciones religiosas, fueron las precursoras de los cuidados al final de la vida
y es, donde se dieron los primeros servicios en cuidados paliativos, para todas aquellas personas
que mas lo necesitaban por falta de recursos, o apoyo familiar o social’.

Al principio solian situarse alrededor de rutas y caminos importantes con transito de viajeros,
~ . . 7
como en Espafia el Camino de Santiago’.

Fueron bastante numerosos durante la Edad Media y en los siglos XVIII/XIX. Alguno de los

primeros grupos religiosos en ofrecer estos cuidados, se cree que fueron los Cruzados y drdenes
.. . 7

religiosas como, las Hermanas de la Caridad’.

Fue Londres, uno de los lugares donde la medicina paliativa tuvo su mayor desarrollo, y en uno
de estos hospicios llega a trabajar Cicely M. Saunders enfermera, britanica que dedico su vida a
los cuidados paliativos. Las dos principales precursoras de los cuidados paliativos modernos
fueron Saunders y Elizabeth Kubler Ross®”.

Tras la | Guerra Mundial, la muerte pasa a ser un tema tabu y algo que la sociedad no esta
dispuesta a afrontar. Mas tarde, en torno a 1930, comienza a dejarse a un lado, la labor de aliviar
los sintomas y es sustituida por el tratamiento y la cura. Cicely M. Saunders muestra, como la
sociedad ha perdido la capacidad de hacer frente a la muerte. Esto ha tenido mucho que ver con
la introduccién de los hospitales, el cual la sociedad lo percibe como un lugar al que acudir a
morir y hemos llegado al punto que la palabra muerte la hemos eliminado de nuestro lenguaje’.

3.1.2 Surgimiento de los cuidados paliativos modernos.

Cicely M. Saunders, dio inicio a los movimientos de los hospicios modernos. Nacié en un pueblo
al norte de Londres, procedente de familia acomodada, la cual no estaba de acuerdo con la

. .z . , , . . , sy . , . 1
decision de estudiar enfermeria, por lo que comenzé a estudiar filosofia politica y econdmicas™.



Con la llegada de la Il Guerra Mundial, Saunders empezd sus estudios de enfermeria en la
escuela de St. Thomas's Hospital Nightingale School, en Londres™.

Mas tarde estudia medicina y a partir de ahi, fundd el primer hospicio moderno del siglo XX St.
Cristhoper’s, en 1967. Saunders introdujo por primera vez, una serie de principios que debian
llevarse a cabo en cuanto, al cuidado especializado de los pacientes moribundos en EEUU. En
éstos detalla el cuidado holistico y el control que se podia ejercer en cuanto los sintomas
agresivos, que los pacientes podian llegar a percibir en la dltima fase de su vida®.

En 1987 en Reino Unido, fue estableciéndose la medicina paliativa, sin embargo, en el resto de
. . , 1
Europa, no comienza su desarrollo hasta finales de la década de los noventa™.

Los cuidados paliativos modernos, en sus comienzos, se aplicaban en aquellos, que se
encontraban en sus ultimos dias de vida y/o que sufrian patologias terminales como cancer,
dejando fuera de estos cuidados, a un gran grupo de personas que padecian otras
enfermedades. Recientemente se ha ido incluyendo otras, dentro de los protocolos como
pacientes que sufren patologias crénicas evolutivas y que tienen un prondstico de vida limitado
0 personas en situaciones de enfermedad avanzada terminal (SEAT)Z.

A dia de hoy segun la OMS “Los cuidados paliativos son uno de los pilares de la atencion a los
. , ;. . 1
pacientes con cancer y otros procesos cronicos en fases avanzadas y terminales”".

3.2 CONCEPTOS CLAVE
3.2.1 Paciente cronico.

Paciente que convive con una o varias enfermedades crénicas. Segun la OMS, son afecciones de

larga duracién (mas de 6 meses) y con una progresidon generalmente lenta. Principalmente a dia
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de hoy cabe destacar cuatro grupos de enfermedades crdénicas que son’:

e Enfermedades cardiovasculares
e Diabetes

e Enfermedades respiratorias

e Cancer

De estos pacientes hay que tener en cuenta, que no es tan importante el curar, lo cual en
ocasiones no es posible, sino cuidar y tratar de controlar y prevenir las complicaciones que
puedan surgir como consecuencia de estas patologias, con las que conviven numerosas
personas durante largos periodos de tiempo®.

3.2.2 Paciente crdnico avanzado.

Paciente que presenta una o varias enfermedades crdnicas progresivas evolutivas e
. . ;. . Loy . . 10
irreversibles, con un prondstico de vida que estd limitado en el tiempo™.

3.2.3 Cuidados paliativos.

Tienen como objetivo la prevencién y el alivio de los pacientes que sufren sintomas y efectos
secundarios a la enfermedad que padecen. Los tratamientos que tienen pautados para la cura
de la enfermedad pueden ir compaginados con estos cuidados paliativos durante todas las fases
de la enfermedad, ya que su finalidad es la de mejorar la calidad de vida del paciente™.



3.2.4 La sedacidn paliativa.

Medida terapéutica que puede llegar a ser irreversible, la cual tiene Unicamente la finalidad de
aliviar los sintomas refractarios que el paciente sufre, en las fases terminales de la enfermedad
y que no han podido ser controladas con medidas alternativas, mediante la administracion de
farmacos que pueden disminuir la conciencia de la persona®.

3.2.5 Voluntades anticipadas/PCA (Planificaciéon Anticipada de Cuidados y Tratamientos).

En los ultimos afos este término ha tenido una evolucion, hasta llegar al documento de
voluntades anticipadas que es el instrumento dénde la persona, expresa por escrito sus deseos
y preferencias para cuando llegue el momento en el que no pueda decidir por si mismaZ® Se
llamé testamento vital, después paso a documento de instrucciones previas/voluntades previas
y actualmente se denomina PCA (planificacidén anticipada de cuidados y tratamientos o también
llamado toma de decisiones anticipadas’.

Este tipo de documento estda muy recomendado en concreto en aquellas personas que sufren

enfermedades crdénicas avanzadas ya que en estos pacientes es sencillo prever las
. . . . . 2

complicaciones que pueden ir surgiendo como consecuencia de la enfermedad”.

3.3 IDENTIFICACION DEL PACIENTE CRONICO AVANZADO EN FASE TERMINAL.

Los cuidados paliativos entre ellos la sedacidn paliativa, consiguen llegar a ser muy utiles para
aliviar el sufrimiento de aquellas personas que padecen patologias crdnicas en fases avanzadas,
ya que pueden ir surgiendo complicaciones, entre ellas la apariciéon de sintomas dificiles o
refractarios®.

Para poder dar unos cuidados paliativos dptimos, es importante la identificacion temprana de
los pacientes subsidiarios de estos cuidados®.

3.3.1 Caracteristicas del paciente cronico avanzado en fase terminal.

En los ultimos afios la OMS ha modificado la definicién de cuidados paliativos, lo establece como
"un enfoque que mejora la calidad de vida de unos pacientes y familiares, que se estan
enfrentando a los problemas asociados a una enfermedad potencialmente mortal, a través de
la prevencion y el alivio del sufrimiento realizando una identificacion temprana, una evaluacién
adecuada y aplicando tratamientos para el dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales". En ella habla no solo de la enfermedad y sus consecuencias, sino ademas se
incluyen los términos de prevencion e identificacion temprana. La prevencidon en éstos es
importante y para ello antes debemos identificar los pacientes potenciales que requieren o
requeriran de estos cuidados paliativos®.

Algunas de las caracteristicas de aquellos crdnicos que se encuentran en fase avanzada de la
. . 12
enfermedad o incluso en fase terminal son™:

e Enfermos con un prondstico de vida limitado en el tiempo.

e Pacientes que padecen una enfermedad crdnica en progreso.

e El estado general que presenta el paciente.

e Cuando el paciente realiza un acuerdo para que no sea subsidiario de medidas
agresivas.

e Previsidon de ciertos sintomas que puedan requerir ciertos tratamientos o terapias
como son la sedacién paliativa.



El procedimiento que se debe llevar a cabo para poder identificarlos, requiere como primer

paso, la realizacién de una lista de pacientes, los cuales independientemente del servicio en el
, ;. 12

gue estén, padezcan una enfermedad crdnica en fase avanzada™.

Tras la elaboracion de esta lista, ordenarlos para generar una nueva, teniendo en cuenta

diferentes factores clinicos como edad, diagnésticos, severidad de la enfermedad o farmacos
12

que consumen™,

A continuacion, trataremos de fijarnos en unos pacientes diana, es decir créonicos que se
encuentran especialmente afectados por la enfermedad y en las fases mas avanzadas de la
misma. Por ultimo, utilizaremos algunos de los instrumentos a nuestra disposicién como son
NECPAL, un cuestionario formado por preguntas sorpresas +parametros (ANEXO I1)2.

. . o .7 8
Algunas recomendaciones a tener en cuenta a la hora de hacer esta identificacion son®:

e Utilizar para la correcta identificacién, parametros clinicos que estén basados en
evidencias y los conocimientos que el paciente nos pueda aportar ademas del uso de
los instrumentos validos como NECPAL.

e Ademids, es recomendable que esta filiacion quede a manos tanto de médicos y
enfermeras que conozcan al paciente, su enfermedad y la progresion de la misma.
También siempre que podamos obtener aportaciones de otros profesionales que estén
en contacto con el paciente de forma continua como psicdlogos o trabajadores sociales
gue hara que la identificacién de éstos sea mas eficiente e interdisciplinar.

3.3.2 Instrumentos disponibles para la identificacidn de estos pacientes.

Existen instrumentos que permiten abordar al paciente de una forma integral y precoz para que,
desde el diagnodstico del paciente, se puedan realizar evaluaciones y conocer, las diferentes
necesidades en cada fase del proceso patoldgico, incluyendo la terminal. Estas herramientas nos
ayudan a identificar la etapa de final de la vida y a establecer un pronéstico, con la intencién de
planificar posibles necesidades de atencién paliativa®.

La OMS en colaboracién con los programas de cuidados paliativos del Instituto Catalan de
Oncologia (CCOMS—-ICO), que fue uno de los creadores de estos instrumentos en concreto el
(NECPAL CCOMS-ICO©) (ANEXO IlI), identifica a los pacientes que padecen enfermedades
crdnicas avanzadas, con un prondstico de vida limitado y que requieren de medidas paliativas.

Consiste en una evaluacion de la percepcién del profesional de forma subjetiva, sobre el riego
de un determinado paciente de fallecer. Utilizado de forma correcta puede hacer, que muchos
de los que padecen enfermedades crénicas en fases avanzadas, se beneficien de una atencion
paliativa temprana en cada fase de la enfermedad (ANEXO IV) ***4,

Una vez realizada la identificacidén del paciente, se comenzara con la prestacion de los cuidados
paliativos pertinentes, teniendo en cuenta los 10 pasos de atencidn paliativa que se explican en
el instrumento NECPAL CCOMS-ICO*®,

Ademads, aclarar que el hecho de identificar a los pacientes y comenzar con este tipo de

cuidados, no significa que no se pueda continuar con los tratamientos especificos que tenga
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para su enfermedad en concreto™.

Algunos de los beneficios a sefialar de esta herramienta ademas de la identificacién temprana
14
son :

e La mejora de la calidad de la atencién de la persona, teniendo en cuenta sus
preferencias, deseos y ofreciendo unos cuidados integrales.

e Promocidn de la equidad ademas del acceso universal y la posibilidad de los pacientes a
recibir una atencion de calidad.



3.4 LA SEDACION PALIATIVA EN EL PACIENTE CRONICO AVANZADO.
3.4.1 Indicaciones de la sedacidn paliativa en el paciente crénico avanzado.

A pesar de los grandes avances que se han dado en los ultimos afios, en relacién a los
tratamientos dirigidos al alivio del dolor, son muchos los pacientes que experimentan
sufrimiento en sus Ultimos momentos de vida. Segun la organizacion SECPAL, la sedacion
paliativa es “la disminucion deliberada del nivel de conciencia del enfermo mediante la
administraciéon de farmacos apropiados, con el objetivo de evitar un sufrimiento intenso
causado por uno o mds sintomas refractarios”. Esta podria darse de forma continua o
intermitente y una de las principales cosas a tener en cuenta, es que trabajaremos con las dosis
de farmaco minimas que consigan el alivio del enfermo®.

Actualmente la direccion que se toma a la hora de llevar a cabo este procedimiento, debe de

tener en cuenta que la sedacion ha de ser minima, de tal forma que consigamos el alivio del
, . . , .16

sintoma refractario, con la dosis mas baja ™.

Es importante asegurarnos desde la profesion de enfermeria, que aquellos pacientes a nuestro
cargo a quienes se les indica una serie de cuidados paliativos, entre los cuales puede estar la
sedacion, qué comprendan el porqué de la indicacidn, ya que esta recogido a nivel legal el
derecho a la informacién asistencial e incluye informar sobre los objetivos que pretendemos
conseguir y los resultados que dar la ejecucién del procedimiento®.

Aunque la sedacion leve e intermitente debe ser nuestra primera opcién, en ocasiones no es
suficiente y por tanto el paciente requerira una sedacion mayor, como, cuando el sufrimiento
de la persona es muy intenso, o se prevé la muerte del paciente en las proximas horas o dias, o
si él lo pidiese sabiendo y objetivando que estd en fase terminal y que la muerte se anticipa en
un limite de tiempo muy limitado®’.

. ., ., ... 4
Algunos puntos de aplicacion de la sedacion paliativa son™:

e Que exista una sintomatologia intensa en el paciente y refractaria a cualquier tipo de
tratamiento.

e Que los datos clinicos nos indiquen una situacién de muerte inminente o muy proxima.

e Que el enfermo, o en su defecto la familia, haya otorgado el adecuado consentimiento
informado de la sedacion en la agonia.

e Queelenfermo hatenido la oportunidad de poder satisfacer sus necesidades familiares,
sociales y espirituales.

La sedacion paliativa forma parte de la practica enfermera siempre y cuando se realice bajo unas
condiciones correctas. No obstante, conocer que a dia de hoy se realiza en base a un estudio
riguroso del historial clinico del paciente, valorando la respuesta a los diferentes tratamientos y
las diferentes posibilidades a tener en cuenta para el control de sintomas. Es importante
también estar al tanto de las preferencias del paciente sobre todo ante la situacién de
enfermedad crdnica avanzada en fase terminal. Para ello el paciente tiene derecho a realizar un
documento de voluntades previas y una planificacidon anticipada de decisiones junto con el
equipo sanitario™.

Todo ello debe quedar de forma rigurosa reflejado en el historial clinico, pues la decisién de
realizar este procedimiento es muy compleja y multifactorial y de aqui la importancia de una
buena justificacion de su uso y que el paciente tenga la oportunidad de dar a conocer sus deseos,
valores y preferencias™.



3.4.2 Planificacién anticipada de las decisiones (PAD).

La PAD es un proceso de comunicacion voluntaria y deliberada entre los profesionales sanitarios
junto con el paciente, que se ven implicados en su atencidn, teniendo en cuenta sus valores,
preferencias y deseos en cuanto a la atencidén que recibira al final de su vida. En este proceso
podran participar los familiares siempre que lo permita el paciente. La finalidad no es otra que
elaborar un plan de cuidados conjunto para que cuando la persona pierda la capacidad de toma
de decisiones, nos podamos basar en unas pautas ya fijadas que serdn registradas, revisadas y
comunicadas con anterioridad®.

Todo esto debe llevarlo a cabo tanto el servicio de medicina como de enfermeria,

indistintamente siempre y cuando se considere la necesidad en un contexto de atencién integral
. .20

y poder realizar este plan de forma preventiva®™.

Algunas de los beneficios del PAD son*:

e La mejora de la situacion al final de la vida.

e La percepcion que tiene el paciente sobre su propio autocontrol.
e Favorece la comunicacién entre paciente y profesionales.

e Descarga de responsabilidades para las familias.

e Reduce la complejidad a la hora de tomar decisiones.

e Disminuye los conflictos y discrepancias.

Ademas, reflejar que segun estudios actuales en cuanto al método PAD, el 90% de las personas
s . . . s 22
ven este documento como algo util, sin embargo, mas de la mitad de ellas no lo conocian®.

3.4.3 Farmacos mas utilizados en la sedacidn paliativa.

La sedacion tiene como objetivo disminuir el nivel de conciencia del enfermo mediante ciertos
, . . . .. , . 23
farmacos, con el fin exclusivo de evitar sufrimiento causado por sintomas refractarios™.

En ocasiones puede existir dificultad para comprender el término sedacién y no hay que
confundirlo con otras actividades, que podrian tener como efecto secundario la disminucién de
conciencia, al igual que la sedacién paliativa, pero que sin embargo no se considera, pues la
finalidad de su uso no es la disminucion de conciencia. Asi, un tratamiento farmacolégico para
una determinada enfermedad, y que éste pueda producir la disminucion de conciencia y no
estariamos hablando de una sedacién paliativa®.

La sedacidn por tanto es la disminucion de la consciencia, como consecuencia de un tratamiento
y la sedacion paliativa, sin embargo, es aquella que se realiza a los pacientes terminales para
evitar sintomas refractarios. Por otro lado, sefialar también el concepto de sedacidn en agonia,
que es una sedacién que se pone al enfermd en las horas previas a la muerte®.

Uno de los principales sintomas que puede sentir una persona en estado paliativo, sobre todo
en procesos cancerosos, es dolor. Se estima que en torno a un 75% de estos pacientes sufren
dolor en sus ultimos dias de vida, porcentaje que coincide practicamente con el 60% - 80% que
dice la SECPAL**?,

Segun la OMS el consumo de algunos farmacos, como la morfina para el alivio del dolor, es un
buen indicador en cuanto al progreso de unos correctos cuidados paliativos. No obstante,
algunos paises no estan de acuerdo con este indicador, pues piensan que el consumo en
ocasiones puede ser abusivo e inadecuado®.

Espafia en concreto el consumo de medicamentos, para el control del dolor y los sintomas
refractarios, ha tenido en las ultimas décadas un gran aumento, entre 1985 y 1998 se llegd a
multiplicar hasta por diez. Aun asi, esta elevacién no consiguié alcanzar los niveles
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recomendados y siguid estando por debajo de algunos paises vecinos como Suiza, Dinamarca,
. . . , . 25
Francia, Reino Unido o Paises Bajos™.

En cuanto al tipo de medicacion que debemos administrar para el alivio de esos sintomas

refractarios, tener en cuenta que siempre se pasara de farmacos de menos potencia hasta llegar
. . .2

a los mas potentes si fuese necesario”.

Ademas, con el paso de los afios han ido surgiendo nuevos farmacos dedicados a la medicina
paliativa y es deber del profesional sanitario hacer un correcto uso de los mismos, para asi aliviar
el dolor de los pacientes en estado terminal, ya que la sedacion paliativa es un servicio mas, que
se ofrece en la asistencia sanitaria y por ello el profesional sanitario debe conocer la técnicay el

. , . ., . 16,4
uso de los diferentes farmacos para la realizacién de la misma™".

En nuestro pais los farmacos mas usados en la practica a dia de hoy son: benzodiacepinas,

neurolépticos sedativos, anticonvulsionantes y anestésicos. Dentro de éstos cabria destacar:
. . . - 16

midazolam, haloperidol, levomepromazina y morfina™.

Dentro del grupo de los benzodiacepinas, uno de los farmacos mas usados, midazolam. Asi, en
un articulo de la “Revista espafola de medicina legal” aparece un estudio retrospectivo
observacional, dénde concluyen que los pacientes del estudio los cuales necesitaron una
sedacién en sus ultimos dias, fue en todos los casos mediante el uso de midazolam®?2®.

Es un farmaco ventajoso en parte debido a su rapido inicio de accidn y su vida corta. Ademas,
es bastante combinable con otras medicaciones y su administracion puede ser subcutanea o
intravenosa. La via subcutanea en concreto permite la aplicacién del farmaco de forma facil,
comoda y seguray asi evitar la necesidad de dar pinchazos continuos al paciente, como tampoco
es necesario el mantener una via venosa durante largos periodos de tiempo. En cuanto a la dosis
del farmaco se recomienza iniciar con unas dosis de 0,5 a 1 mg/ h, y se puede continuar con 1-
20 mg / h®.

Por otro lado, haloperidol se encuentra dentro del grupo de los neurolépticos antes sefalados,

y es mas usado cuando existen delirios, que, como método sedante, aunque también es muy
.. .. 8

utilizado en los procesos paliativos".

Otro de los medicamentos para la realizacién de esta técnica es la morfina, grupo de los
opiaceos, éstos son muy utiles para el control del dolor y la disnea al final de la vida. La morfina
cuya indicacion es aliviar el dolor y no sedante en si, es un farmaco muy manejado hoy en dia,
pero a su vez muy mal usado en muchas practicas clinicas™*.

Por ultimo, los anestésicos, son faciles de usar y por ello son bastante utilizados para el uso en
el domicilio.

Tener en cuenta que, al usar estos farmacos, hay que mantener al paciente en una
monitorizacion continua y una vigilancia rigurosa, pues no es un tratamiento mds y no quiere
decir, qué una vez realizada la sedacidon con fines paliativos se terminan los cuidados, pues éstos
deben continuar ya que sigue siendo nuestro paciente, tanto de médicos, enfermeros, auxiliares
de enfermeria o cualquier otro profesional que se encuentre a cargo del paciente en ese
momento”.

3.5 PAPEL DE ENFERMERIA EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS Y LA SEDACION EN LA FASE FINAL
DE VIDA.

En las Ultimas décadas se ha dado un cambio progresivo en cuanto a las pirdmides poblacionales.
Hemos pasado de una sociedad con un predominio de poblacién joven, a una inversién, que
muestra una poblacion cada vez mas envejecida. Esto tiene su justificacion en el aumento de la
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esperanza de vida de la poblacidn, que conlleva a su vez un crecimiento de las patologias
L. . .. . ..27,28
crénicas, con las cuales convive una gran parte de esta poblacion envejecida®™”".

De todo esto ha surgido una necesidad de aumentar los servicios sanitarios, por un lado, pero
ademas hay que hacer un cambio en el enfoque de los cuidados prestados por el profesional de
enfermeria, integrando y participando de forma activa en los cuidados paliativos al final de la
vida®.

De aqui, surge el hacer un reforzamiento del papel de la enfermera, pues estos pacientes, con
el avance de las enfermedades crénicas, van perdiendo de forma progresiva autonomia en las
ABVD (Actividades Basicas de la Vida Diaria) y van acrecentando el nivel de fragilidad, lo que les
crea una dependencia progresiva®.

Los profesionales de enfermeria se enfrentan con estos pacientes a diario, y se encuentran cada

vez con mas dificultades a la hora de mejorar su calidad de vida, mediante el alivio del dolor y la
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prevencion del sufrimiento™.

La enfermeria en el ambito hospitalario, ha ido cobrando cada vez mayor importancia, por su
papel intermediario en el equipo sanitario, por ser la encargada de los cuidados del paciente,
desde los mas basicos como higiene o alimentacion, hasta los mas avanzados como
administracién de medicacién y en numerosas ocasiones educacion y promocion de la salud de
sus pacientes. Por todo esto, es uno de los profesionales mas cercanos y no cabe duda que una
de las cualidades de la enfermeria, debe ser el saber cdmo ayudar en los Ultimos momentos de

. 29,30
vida .

Los profesionales sanitarios que componen los diferentes equipos, tienen claro que su deber es
“salvar vidas” y esto es importante, pero este hecho se ha interiorizado de tal forma que en
ocasiones podemos no ser conscientes de la realidad. Morir es parte de la vida y nuestra labor
como enfermeras es ayudar a la persona durante ese proceso. De aqui la importancia que los
profesionales sean los primeros en dejar a un lado, el rechazo a la muerte que se ha generado
en las Ultimas décadas y hacer educacién en el final de la vida®".

Ademas, el profesional de enfermeria, mediante una buena comunicacion con el equipo médico,
podra evitar a los enfermos terminales una “obstinacidn terapéutica”, la cual solo alargara el
sufrimiento de la persona y un rechazo aun mayor de la sociedad ante la muerte. Entre los
profesionales, es esencial mantener una buena comunicacién con el paciente y/o la familia. Por
ello es imprescindible tener informado al paciente en todo momento, ya que es su derecho,
siempre que lo desee®.

Tanto la toma de la decision de optar por la sedacién paliativa, como el momento de llevar a
cabo el procedimiento, el profesional enfermero requiere que las instituciones sanitarias,
elaboren por un lado protocolos que aclaren todas las cosas a tener en cuenta, para la toma de
decisiones y por otro seria esencial un protocolo de actuacién ya que se queda a cargo de
ejecutar las maniobras para llevar a cabo la sedacién. Esto facilitaria mucho el trabajo ademas
estos protocolos tendrian un enorme beneficio en cuanto a resolver muchos problemas éticos
y en la realizacién de la practica y transparencia en el proceso%.

Estas habilidades debieran comenzar por dejar de temer a la muerte y evitar el rechazo y la
negacién ante la misma. En ocasiones los profesionales sanitarios no tienen la capacidad de
afrontar este hecho y tendemos a esconder al paciente de su realidad llegando al punto, que
exigimos que no sepan de su estado y que si lo saben hagan como que no lo saben®.

Por tanto es importante tener en cuenta cual es nuestro papel, de cuidador dirigido a todos
aquellas personas que lo necesiten, ya sean niflos o ancianos moribundos en estado fragil y, ante
pacientes con enfermedad crdnica avanzada y terminales, es clave contar con una guia de
enfermeria en cuidados paliativos para poder aplicarlos cuando ya no se puede curar y sus metas
son el confort y la calidad de vida, siendo el enfermo y no la enfermedad el verdadero
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protagonista, asi como la familia y/o el entorno social es cada vez mas un pilar importante en el
cuidado integral del enfermo, hasta el punto que sin su participacidén activa es dificil alcanzar
todos los objetivos®*.

3.5.1 Plan de cuidados estandarizado en el paciente crénico avanzado en fase terminal®.

Los problemas mas habituales que nos podemos encontrar en los pacientes con enfermedad
cronica avanzada y/o terminales y para los cuales el servicio de enfermeria debe realizar unos
planes de cuidados, son®:

NUTRICION:
Los pacientes en fases avanzadas suelen sufrir alteraciones en cuanto al habito nutricional.
Algunas de estas alteraciones pueden estar relacionadas con:

e Anorexia.

e Dificultades en la masticacion y la deglucién.

e (Cansancio.

e Cambios emocionales.

e Nauseas, vomitos, diarrea, estrefiimiento.

e Efectos colaterales de los farmacos.

e Alteracion de la absorcidén de nutrientes secundaria a su patologia.
e Procesos tumorales, etc.

OBJETIVOS:
El enfermo tomard la comida segun sus apetencias: lo que quiera, cuanto quiera y
cuando quiera.

ACTIVIDADES: Explicar e informar al enfermo y la familia sobre:
1. Cambios en su alimentacion, desdramatizando las comidas y la pérdida del apetito.
Tomara lo que quiera, cuanto quiera y cuando quiera.
2. Presentacién y cantidad: lo que le apetezca, bien presentado y en cantidades y
platos pequenios.
3. Caracteristicas: temperatura adecuada, poco olorosa, no picante, textura adecuada
dependiendo estado (normal, triturado, liquido, pastoso) y sus gustos.
4. Alimentos frescos: flan, natillas, yogurt, pifia, en fase muy avanzada.

ELIMINACION:

En cuanto al patron eliminatorio podemos comprobar que este tipo de pacientes son muy
propensos al estrefiimiento como causa de la medicacion prescrita y la inmovilizacién
mayormente. También es bastante habitual la formacién de fecalomas y retenciones urinarias.

ESTRENIMIENTO
Es la deposicidon infrecuente (menos de tres veces por semana) y son heces secas y duras.

ESTRENIMIENTO relacionado con:

e Tratamiento farmacoldgico (opiaceos, codeina).
e Cambio de habitos en la alimentacién.

e Disminucién nivel de actividad.

e Inhibicidn refleja para defecar.

e Pocaingesta de liquidos/fibra.

e Por enfermedad de base.
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Falta de intimidad.

OBIJETIVO:

Realizard una deposicidn cada tres dias como minimo.

ACTIVIDADES:

1. Valorar sus habitos y preguntar cuando fue la ultima deposicién.

2. Ver si tiene pautado tratamiento laxante. (Recordar que los opidceos producen
estrefiimiento).

3. Tacto rectal para descartar fecaloma, (si hubiese ver protocolo).

4. Explicar al enfermo y la familia los cuidados del estrefiimiento y la administracién
correcta de los medicamentos.

5. Si el enfermo lo tolera incrementar la ingesta de liquidos y de fibra en la dieta.

6. Proporcionar intimidad.

7. Aconsejar la actividad fisica dentro de lo posible: salir a la calle, paseos en casa, ...

8. Utilizar empapadores de cama y absorbentes si precisa.

9. Comunicar al médico la valoracidn.

PROBLEMAS RESPIRATORIOS

DISNEA

Dificultad del paciente para respirar normalmente. De causas multiples y multifactoriales. Las
crisis de disnea son unas de las principales urgencias en cuidados paliativos.

DISNEA relacionada con:

Proceso tumoral.

Asociado a otras patologias.
Tratamiento oncolégico.
Debilidad.

OBIJETIVOS:

1. Mejorar la sensacién de falta de aire.
2. Evitar la exacerbacion de la disnea provocada por el miedo y la ansiedad.

ACTIVIDADES:

TOS

1. Transmitir tranquilidad, confianza y control de la situacion.

2. Aplicar medicacién pautada y avisar al médico lo antes posible.

3. No dejar nunca solo al enfermo y atender sus demandas.

4. Aflojar la ropa, soltar cinturones, etc.

5. Inducir la relajacién del enfermo guiando su respiracion.

6. Aplicar aire fresco sobre el rostro, incluso acercando la cama a la ventana, con
ventilador, abanicar, etc.

7. Colocar en posicién confortable, sentado o semisentado, levantando la cabecera de
la cama, con almohadas debajo del colchdn, o calzando la cabecera de la cama.

8. Dar soporte emocional a la familia.

9. Utilizar humidificadores ambientales como el eucalipto o el mentol.

10. Mantener la boca humeda y fresca.

Valorar el tipo de tos: si es productiva, seca, irritativa, etc.
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ACTIVIDADES:

1. Explicar al enfermo y la familia que el toser favorece la eliminacién de secreciones.
2. Enseiiar a toser al enfermo (no toser nunca en decubito supino) valorando riesgo de
hemoptisis.

3. Adiestrar a la familia.

4. Mejorar la humedad ambiental.

PIEL Y MUCOSAS

RIESGO DE DETERIORO DE LA INTEGRIDAD CUTANEA relacionado con:

Inmovilidad.

Humedad por: hipertermia, incontinencia esfinteriana (intestinal, vesical).
Estado nutricional.

Tratamientos.

Presencia de factores de riesgo circulatorio, neuroldgico.

Déficit de higiene y sequedad de piel.

Enfermedad de base.

OBIJETIVOS:

1. Mantendra la piel limpia y seca.
2. No presentara ulceras por presion.
3. Realizara los cuidados de higiene e hidratacion (el enfermo o la familia).

ACTIVIDADES:

1. Promover la movilidad del paciente de acuerdo a su capacidad e instruir a la familia
sobre la necesidad de cambios posturales y como realizarlos. En la fase agdnica
respetar la comodidad del enfermo, no estan indicados los cambios posturales.
2. Adiestrar a la familia en una higiene adecuada: fomentar el cambio de ropa,
absorbentes, colectores, para evitar el contacto prolongado con la humedad y
aconsejar el uso de cremas hidratantes.
3. Vigilar la presencia de micosis, infecciones malolientes, etc. en zonas de riesgo
(pliegues).
4. Instruir sobre factores de riesgo y técnicas que favorezcan el riego sanguineo:
- Edemas: Elevacion de las EEll, proteccion de talones e hidratacién de la piel.
- Palidez e isquemia: Evitar el frio, proteger la zona para evitar lesiones y si
afecta a EEIl mantenerlas siempre bajas.
- Enrojecimiento y falta de sensibilidad: Evitar el calor directo y proteger para
evitar lesiones.

PROBLEMAS DE LA BOCA

El cuidado de la boca en las personas en situacién terminal constituye un aspecto importante
de la intervencidon de enfermeria; un alto porcentaje de enfermos padecen algun tipo de
trastorno por diferentes causas: tratamientos farmacoldgicos, radioterapia, quimioterapia,
higiene insuficiente, etc., y dentro de estas alteraciones la mas frecuente es la sequedad de boca
(60-70% de enfermos terminales la padecen). Las alteraciones de la boca causan gran disconfort
en el enfermo.

OBIJETIVOS:

Mantendra la boca limpia y humeda, sin dolor ni infecciones.
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BOCA SECA relacionada con:

e Farmacos (opidceos, antidepresivos, antihistaminicos) y oxigenoterapia.
e Deshidratacion.

e Respiracioén bucal.

e Ansiedad, etc.

ACTIVIDADES:
1. Limpiar la boca como minimo 2 veces al dia con un cepillo suave, incluida la lengua
(Cuidado con aquellos enfermos con riesgo de hemorragia por las encias).
2. Enjuagar la boca antes y después de las comidas y durante el dia con: manzanilla
(sedante) y limén (estimulante de la salivacion): 1 I. manzanilla / zumo de 1 limén. Si
hay lesiones hacerlo sin limén.
3. Chupar cubitos de hielo de zumos de frutas o si se puede trozos de pifia natural sin
azUcar, mascar chicles sin azucar.
4. Tomar pequefias porciones de helado, jugos o bebidas frescas. (Evitar bebidas
excesivamente azucaradas).
5. Sprays de saliva artificial o de agua mineral con la frecuencia que se quiera.
6. Hidratar los labios con crema de cacao, aceite de oliva o cremas hidratantes.
7. Ensenar y adiestrar al enfermo y la familia en los cuidados de la boca.

MICOSIS OROFARINGEAS relacionadas con:

e Quimioterapia y radioterapia.
e Tratamientos con corticoides.
e Enfermos inmunodeprimidos.

ACTIVIDADES:
1. Detectar signos y sintomas de micosis.
2. Comunicar al médico si aparecen.
3. Explicar al enfermo y la familia la aplicacion del tratamiento y los cuidados de la
boca.
4. Si el paciente es portador de protesis dentales moviles, éstas deben limpiarse
adecuadamente y sumergir en una solucién de nistatina durante toda la noche. A lo
anterior hay que anadir siempre la higiene oral correcta, evitar dentro de lo posible los
factores predisponentes y utilizar las medidas habituales que minimicen los sintomas
de las micosis orofaringeas.
5. Evitar bebidas azucaradas.
6. Arrastrar por cepillado las placas micéticas.

DOLOR
Es cuando el enfermo dice que le duele.

DOLOR relacionado con:

e Laenfermedad.
e Los tratamientos.
e Algunos procedimientos.

OBJETIVO:
Manifestara tener el dolor controlado.
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ACTIVIDADES:

1. Creer al enfermo.
2. Valoracion del dolor:

- Tipo de dolor: sordo, punzante, opresivo, quemazodn, etc.

- Localizacidén.

- Intensidad (Escala numérica, EVA) 0 nada de dolor y 10 el mayor dolor

imaginable.

- Frecuencia: cuando aparecid, cuanto dura, con qué frecuencia aparece.
3. Valorar la eficacia de la analgesia administrada.
4. Enseiar y respetar posturas antialgicas.
5. Asegurar que tiene pautados laxantes si el enfermo toma opiaceos.
6. Informar, educar y responsabilizar al enfermo y familia del plan terapéutico:

- Tratamiento, vias de administracion, horarios.

- Adaptar horarios de visita y actividades a las necesidades del enfermo.
7. Aplicar técnicas incruentas del tratamiento del dolor que se pueden utilizar por si
solas o como adyuvantes:

- Estimulacion cutanea: calor, frio, masaje.

- Distraccion, relajacion, etc.
8. No usar placebos.

REPOSO/ SUENO

Causa malestar e interfiere en el estilo de vida deseado. Ademas, favorece la claudicacién
familiar.

ALTERACION DEL PATRON DE SUERNO relacionado con:

Mal control de sintomas.

Ansiedad.

Cambios ambientales: horas de acostarse y levantarse, entorno ruidoso o desconocido,
temperatura ambiental.

Medicaciones (corticoides, diuréticas).

OBIJETIVO:

El enfermo manifestara haber dormido.

ACTIVIDADES:

1. Preguntar las horas y calidad del suefio.

2. Proporcionar alivio del dolor y medidas de bienestar.

3. Explicar los efectos deseados de la medicacion y los posibles efectos adversos
(sedacidn, boca seca).

4. Revisar medicacion prescrita.

5. Aconsejar medidas que inducen a conciliar el suefio: respetar horarios de suefio y
descanso, el vaciamiento vesical, leche o una infusion caliente, ropa limpia, musica
suave, lectura, reducir la estimulacion ambiental (luces, ruidos, etc.), técnicas de
relajacidon, masajes.

6. Animar al paciente a expresar sus sentimientos y pensamientos para reducir el nivel
de preocupacién que dificulta el sueno.

7. Aumentar, si es posible, el nivel de actividad durante el dia: pasear, hacer trabajos
manuales, permanecer sentado fuera de la cama, etc.
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VALORES Y CREENCIAS

SUFRIMIENTO ESPIRITUAL relacionado con:

Conflicto con las creencias y valores del individuo: significado de la propia existencia, de
la vida, muerte y enfermedad.

Dificultad o incapacidad para seguir las practicas o rituales religiosos o ser fiel al propio
orden de valores.

Conflicto entre la terapia propuesta y orden de valores /preceptos religiosos del
individuo.

Necesidad de reconciliacidn.

OBIJETIVOS:

1. El enfermo expresara sus sentimientos respecto de los valores.
2. Recibird la ayuda espiritual y/o psicoldgica que demande.
3. Lograra, si es posible, la reconciliacidn con el entorno y consigo mismo.

ACTIVIDADES:

1. Reservar y planificar un tiempo adecuado que favorezca la comunicacion, actuar sin
prisa.

2. Ayudar al enfermo a expresar la naturaleza del conflicto en que se encuentra,
posibles soluciones, alternativas.

3. Facilitar la asistencia espiritual y/o psicoldgica que demande.

4. Facilitar el clima adecuado en su entorno para resolver temas pendientes que
pudiera tener.

COMUNICACION

Es el intercambio y expresién de informacién sentimientos, pensamientos o ideas entre dos o
mas personas.

OBJETIVOS:
El enfermo expresara y recibird una respuesta a sus necesidades.

ACTIVIDADES:

1. Reservar tiempo y espacio para estar con el enfermo. Estas visitas deben ser
planificadas igual que lo hacemos con los inyectables y las curas.

2. Escucha activa.

3. Hacer preguntas directas y abiertas asegurandose la adecuada comprension: ¢Qué
es lo que mas le preocupa?, {Qué es lo que mas le ayudaria?, éCédmo se siente?, En
este momento cual es el problema/as que mas le molestan?, ¢En qué mas le podemos
ayudar?, etc.

4. Detectar déficits de comunicacion entre los distintos niveles: profesionales,
familiares, favoreciendo su resolucion.

5. Facilitar técnicas de comunicacién adecuados a la limitacién y recursos existentes
(dibujos, escritura, signos, etc.).

6. Ensefiar a formular frases cortas, pausas en la conversacion, respirar correctamente
al hablar o intercalar pausas de descanso, en caso de, debilidad extrema o falta de
aliento.

ANSIEDAD
ANSIEDAD relacionada con:

Miedo.
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e Pérdida de la vida y la familia.
e Cambios en el estilo de vida, desempefio del rol, actividad social.

OBJETIVOS:
Mejorard la adaptacidon a la situacion de acuerdo a las causas expresadas por el
enfermo.

ACTIVIDADES:
1. Manifestar presencia y disponibilidad.
2. Favorecer la expresién de sentimientos con escucha activa. Evitar actitudes
paternalistas.
3. Disponer de un entorno agradable y tranquilo. Proporcionar intimidad.
4. Respetar los deseos de soledad o compaiiia.
5. Promover actividades recreativas y de ocio.
6. Realizar con el enfermo una valoracién realista de la situacidn en caso de
sentimientos de abandono: ées real o es que la familia estd atendiendo otras
responsabilidades?
7. Facilitar y aconsejar la presencia de familiares y amigos.
8. Informar de la existencia de tratamientos y métodos para controlar el dolor y otros
sintomas.
9. Ayudar al reconocimiento de los diferentes roles que tenemos en la vida (incluso
cuando cambia un rol otros permanecen inalterados).
10. Tranquilizar transmitiendo que estaremos alli si surgen nuevos problemas para
controlarlos.
11. Hablar con la familia sobre el manejo de la situacion.
12. Proporcionar una luz por la noche sin miedo a la oscuridad.
13. Comunicar al médico la existencia del problema.

AGONIA
Es el estado previo a la muerte en aquellas situaciones en las que la vida se extingue
gradualmente.

MANIFESTACIONES:

e Deterioro evidente del estado fisico.

e Disminucidn del nivel de conciencia, desorientacion y/o trastornos en la comunicacion.
e Dificultad o incapacidad para la ingesta de alimentos.

e Incontinencia urinaria y/o fecal, anuria.

e Respiracion humeda y ruidosa: estertores.

e Espasmos musculares: mioclonias.

e Alteraciones constantes vitales.

OBJETIVOS del enfermo:
Recibira los cuidados de confort necesarios para que la transicion entre la vida y la
muerte se realice de acuerdo con las expectativas y deseos del paciente.

ACTIVIDADES con el enfermo:
1. Comunicar al médico la nueva situacion para que éste realice el reajuste del
tratamiento farmacolégico dejando solo los medicamentos de utilidad inmediata.
2. La via de eleccién para la administracion de farmacos sera la subcutanea.
3. El objetivo en los cambios posturales y la higiene de la piel y la boca sera el confort.
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4. Cuando el enfermo empieza con estertores no se debe realizar aspiracién de
secreciones. Hay que estar alerta a los ruidos respiratorios para detectarlos a tiempo y
controlarlos con medicacién y medidas posturales como el decubito lateral para que
no angustien a la familia.

5. Favorecer los cuidados espirituales teniendo en cuenta los deseos expresados por el
enfermo y sus creencias religiosas.

6. Procurar entorno al enfermo un ambiente en el que prime la serenidad, la calidez y
la compaiiia.

FAMILIA
LA FAMILIA presenta:

e Gran impacto por la cercania de la pérdida.

e Aumenta la demanda de atencidn y soporte.

e Aparecen a veces reivindicaciones terapéuticas poco realistas, sobre todo en aquellos
casos en los que no ha habido una buena comunicacién previa.

e Gran necesidad de informacién sobre el proceso final y el paso de la vida a la muerte.

OBIJETIVO de la familia:
Recibird el soporte e informacion necesaria para afrontar la situacion.

ACTIVIDADES con la familia:
1. Ofrecer disponibilidad.
2. Explicar a la familia la nueva situacién de forma que puedan planificar la despedida.
3. Prestar especial atencion al cuidador principal destacando el valor del trabajo
realizado.
4. Implicar a la familia en los cuidados de confort restando importancia a aspectos
como la alimentacion e hidratacion.
5. Recordar a la familia la importancia de la comunicacion tanto verbal como no verbal
aun estando con muy bajo nivel de conciencia.
6. Explicar el proceso de la muerte, con el fin de que la familia se vaya adaptando a los
cambios que se van produciendo.
7. Informar de los tramites administrativos después de la muerte, procurando no
implicar al cuidador principal o al mas emocionalmente afectado.
8. Incrementar el nimero de visitas del personal sanitario.

Es una parte esencial dentro de los cuidados paliativos. Forma parte del ndcleo de nuestros
cuidados junto con el enfermo.

A parte de estar afectivamente implicada su presencia es indispensable para asegurar la
continuidad de los cuidados y debe recibir la atencidén e instrucciones necesarias por parte del
equipo con el fin de favorecer la adaptacién de ambos al proceso.

DUELO

Es la reaccion natural ante la pérdida de una persona, objeto, o evento significativo. Incluye
componentes fisicos, psicolégicos y sociales, con una intensidad y duracién proporcionales a la
dimensidén y significado de la pérdida.

El duelo comienza antes del fallecimiento (excepto en las muertes repentinas) y no se sabe
exactamente cuando termina, posiblemente cuando el doliente pueda pensar en el fallecido sin
tener una fuerte sensacién de dolor.
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VALORACION:

Manifestaciones fisicas: anorexia, pérdida de peso, insomnio, disminucion del interés

sexual, aumento de la morbilidad.

Manifestaciones psicoldgicas: ansiedad, tristeza, dificultades en la atencion vy
concentracién, apatia y desinterés, sentimientos de culpa, llanto, etc.

Manifestaciones sociales: rechazo a los demas, tendencia al aislamiento e
hiperactividad.

OBIJETIVOS:

Aceptara la realidad de la pérdida.

ACTIVIDADES:

1. Ofrecer presencia y disponibilidad.

2. Analizar con la persona sus fuerzas y recursos.

3. Animar a contar con personas significativas en su vida para que le ofrezcan apoyo.

4. Animar en el uso de recursos espirituales.

5. No forzar la adaptacion rapida de la persona al cambio, aceptando su modelo de
ajuste.

6. No intentar animar a la persona afligida (la incapacidad de responder aumenta la
sensacion de pena).

7. Mandar mensajes positivos de su actitud hacia el enfermo, de sus cuidados, su
entrega, etc.

8. Favorecer la presencia en el momento de la muerte y desdramatizar y
desculpabilizar si no ha sido posible.

9. Animar a hablar del difunto.

10. Ayudar a identificar y expresar sentimientos y emociones: enfado, culpa, ansiedad,
impotencia y tristeza.

11. Aconsejar que debe darse tiempo para dolerse, cada persona tiene su propio
ritmo.

12. Tranquilizar explicando que la reacciones que siente son normales.

13. Dar soporte continuado interesandose peridodicamente.

14. |dentificar posible patologia: Cuando la persona no ha evolucionado en el primer
afo en la aceptacion de la pérdida 6 experimenta reacciones como depresion,
hipocondria, alcoholismo, pensamientos de suicidio, etc.

3.6 ETICA Y MUERTE DIGNA.
Existe un acuerdo sustantivo en el plano ético y juridico en que el derecho a la dignidad en el
proceso de muerte implica el derecho a**:

La confidencialidad de sus datos de salud.

Participar activamente en el proceso de toma de decisiones, lo que implica el derecho
a:

a) La informacidn sobre el diagndstico, prondstico y tratamiento de la
enfermedad, pero a su vez ello incluye el:

I. Derecho a rechazar la informacion si asi lo desea.

b) La decision sobre los tratamientos que desea recibir, lo que incluye su
derecho a:

I. Rechazar determinados tratamientos, aunque ello pudiera poner fin
a su vida.
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c) Redactar, cuando todavia es capaz, un “Testamento Vital” lo que implica:

I. Contar con los mecanismos legales y administrativos que garanticen
su realizacién con criterios de equidad y accesibilidad.

Il. Expresar sus deseos y preferencias respecto a los tratamientos o
cuidados que desea o no recibir cuando él no pueda tomar decisiones
por si mismo.

lll. Designar a la persona que actuard como su representante cuando él

no pueda decir, estableciendo las funciones y limites de dicha

representacion.

IV. Reivindicar que dichas indicaciones sean respetadas por sus
familiares y por los profesionales que lo cuidan.

e Recibir cuidados paliativos de alta calidad, lo que implica®®:

a) Accesibilidad a dichos cuidados con criterios de equidad.

b) Instalaciones sanitarias adecuadas, o soporte domiciliario efectivo.
c) Tratamiento adecuado del dolor fisico y de otros sintomas.

d) Soporte psicoldgico y alivio del sufrimiento espiritual.

e) Sedacion paliativa si asi lo solicita y consiente.

f) Acompanamiento familiar en el proceso de muerte.

También puede decirse que existe un importante acuerdo en que el derecho a la dignidad del
proceso de muerte no implica el derecho a recibir todo tipo de atencién y tecnologia sanitaria
para mantener la vida bioldgica, de manera ilimitada, cuando el conocimiento cientifico y la
experiencia profesional indican que dichos tratamientos no evitaran la muerte final o lo haran
con unas condiciones infimas de calidad de vida personal®®.

3.7 NORMATIVA REGULADORA ESTATAL DE LA AUTONOMIA DEL PACIENTE Y DERECHOS Y
DEBERES EN MATERIA DE INFORMACION Y DOCUMENTACION CLINICAY,

Ley 41/2002 de 14 de Noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de los
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacioén clinica.

e RD 124/2007, de 2 febrero, por el que se regula el Registro Nacional de Instrucciones
Previas y el correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal.

e Orden SCO 2823/2007, de 14 de septiembre, por la que se crea el fichero automatizado
de datos de caracter personal del Registro Nacional de Instrucciones Previas.

CAPITULO II: El derecho de Informacién Sanitaria.
Articulo 4. Derecho a la informacién asistencial®’.

1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacién en el
ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre la misma, salvando los
supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda persona tiene derecho a que se respete
su voluntad de no ser informada. La informacidon, que como regla general se
proporcionard verbalmente dejando constancia en la historia clinica, comprende, como
minimo, la finalidad y la naturaleza de cada intervencién, sus riesgos y sus
consecuencias.

2. La informacion clinica forma parte de todas las actuaciones asistenciales, sera
verdadera, se comunicara al paciente de forma comprensible y adecuada a sus
necesidades y le ayudara a tomar decisiones de acuerdo con su propiay libre voluntad.
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3. El médico responsable del paciente le garantiza el cumplimiento de su derecho a la
informacion. Los profesionales que le atiendan durante el proceso asistencial o le
apliquen una técnica o un procedimiento concreto también seran responsables de
informarle.

CAPITULO IV: El Respeto de la Autonomia del Paciente.
Articulo 8. Consentimiento Informado®.

1. Toda actuacion en el ambito de la salud de un paciente necesita el consentimiento
libre y voluntario del afectado, una vez que, recibida la informacién prevista en el
articulo 4, haya valorado las opciones propias del caso.

2. El consentimiento sera verbal por regla general. Sin embargo, se prestara por escrito
en los casos siguientes: intervencion quirurgica, procedimientos diagndsticos y
terapéuticos invasores y, en general, aplicacion de procedimientos que suponen riesgos
o inconvenientes de notoria y previsible repercusién negativa sobre la salud del
paciente.

3. El consentimiento escrito del paciente serd necesario para cada una de las
actuaciones especificadas en el punto anterior de este articulo, dejando a salvo la
posibilidad de incorporar anejos y otros datos de caracter general, y tendra informacion
suficiente sobre el procedimiento de aplicacién y sobre sus riesgos.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a ser advertido sobre la posibilidad de utilizar
los procedimientos de prondstico, diagndstico y terapéuticos que se le apliquen en un
proyecto docente o de investigacidon, que en ningln caso podrd comportar riesgo
adicional para su salud.

5. El paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento en cualquier
momento.

Articulo 9. Limites del consentimiento informado y consentimiento por representacién®’.

1. La renuncia del paciente a recibir informacion esta limitada por el interés de la salud
del propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las exigencias terapéuticas del
caso. Cuando el paciente manifieste expresamente su deseo de no ser informado, se
respetara su voluntad haciendo constar su renuncia documentalmente, sin perjuicio de la
obtencidn de su consentimiento previo para la intervencion.
2. Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas indispensables en favor
de la salud del paciente, sin necesidad de contar con su consentimiento, en los siguientes
casos:
a) Cuando existe riesgo para la salud publica a causa de razones sanitarias

establecidas por la Ley. En todo caso, una vez adoptadas las medidas

pertinentes, de conformidad con lo establecido en la Ley Organica 3/1986, se

comunicaran a la autoridad judicial en el plazo maximo de 24 horas siempre

que dispongan el internamiento obligatorio de personas.

b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del
enfermo y no es posible conseguir su autorizacion, consultando, cuando las
circunstancias lo permitan, a sus familiares o a las personas vinculadas de
hecho a él.

3. Se otorgara el consentimiento por representacidn en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico
responsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita
hacerse cargo de su situacion. Si el paciente carece de representante legal, el
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consentimiento lo prestaran las personas vinculadas a él por razones familiares
o, de hecho.

b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

c) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni
emocionalmente de comprender el alcance de la intervencidn. En este caso, el
consentimiento lo dara el representante legal del menor después de haber
escuchado su opinidn si tiene doce afos cumplidos.

Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados
o con dieciséis afios cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por
representacién. Sin embargo, en caso de actuacién de grave riesgo, segun el
criterio del facultativo, los padres seran informados y su opinién sera tenida en
cuenta para la toma de la decisidn correspondiente.

4. La interrupcién voluntaria del embarazo, la practica de ensayos clinicos y la practica
de técnicas de reproduccién humana asistida se rigen por lo establecido con caracter
general sobre la mayoria de edad y por las disposiciones especiales de aplicacion.

5. La prestaciéon del consentimiento por representacién sera adecuada a las
circunstancias y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre en
favor del paciente y con respeto a su dignidad personal. El paciente participara en la
medida de lo posible en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario.

Articulo 10. Condiciones de la informacién y consentimiento por escrito®.

1. El facultativo proporcionara al paciente, antes de recabar su consentimiento escrito,
la informacion basica siguiente:

a) Las consecuencias relevantes o de importancia que la intervencion origina
con seguridad.

b) Los riesgos relacionados con las circunstancias personales o profesionales
del paciente.

c) Los riesgos probables en condiciones normales, conforme a la experiencia y
al estado de la ciencia o directamente relacionados con el tipo de intervencion.

d) Las contraindicaciones.

2. El médico responsable debera ponderar en cada caso que cuanto mds dudoso sea el
resultado de una intervencidon mas necesario resulta el previo consentimiento por
escrito del paciente.

Articulo 11. Instrucciones Previas®’.

1. Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capazy libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez
llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los drganos del mismo. El
otorgante del documento puede designar, ademas, un representante para que, llegado
el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar
el cumplimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulara el procedimiento adecuado para que, llegado el caso,
se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de cada persona, que deberan
constar siempre por escrito.
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3. No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la
«lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. En la historia clinica del paciente
guedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier momento
dejando constancia por escrito.

5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las instrucciones
previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la
legislacion de las respectivas Comunidades Auténomas, se creara en el Ministerio de
Sanidad y Consumo el Registro nacional de instrucciones previas que se regird por las
normas que reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

3.8 NORMATIVA AUTONOMICA DE ORDENACION SANITARIA DE CANTABRIA333,

Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacién Sanitaria de Cantabria”>%.

Articulo 29. Derechos relacionados con el respeto a la autonomia del paciente®.

1. Las actuaciones de caracter sanitario se someteran, salvo en los casos exceptuados
expresamente en la presente Ley, al principio de autonomia del paciente.
2. El principio de autonomia alcanza su expresién, en la presente Ley, a través de:

a) El consentimiento informado.

b) La expresidn de la voluntad con caracter previo.

Articulo 30. Derecho al consentimiento informado®.

1. El consentimiento previo e inequivoco del usuario mayor de edad constituye un
requisito indispensable para la realizacidon de cualquier procedimiento diagndstico o
terapéutico.

2. El consentimiento del usuario a que se le practiquen los procedimientos médicos
citados deberad estar precedido de la informacién precisa, claray completa por parte del
equipo responsable de los mismos.

3. En los supuestos de intervenciones quirurgicas, procedimientos diagndsticos o
practicas médicas que impliquen riesgos o inconvenientes notorios y previsibles para la
salud del usuario, el consentimiento debera formalizarse por escrito en la forma que
reglamentariamente se determine.

4. Los usuarios del sistema sanitario podran rechazar cualquier procedimiento
diagndstico o terapéutico, estando obligados a registrar tal negativa por escrito, en la
forma que reglamentariamente se determine.

5. En cualquier momento la persona afectada podra revocar libremente su
consentimiento.

Articulo 33. Excepciones al derecho al consentimiento informado®.
No sera preciso el consentimiento del usuario en los siguientes supuestos:

a) Cuando la no realizacién del procedimiento diagndstico o terapéutico
represente un riesgo para la salud publica. En estos casos debera comunicarse
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a la autoridad judicial, en el plazo de veinticuatro horas, las medidas adoptadas
por las autoridades sanitarias.

b) Cuando exista una situacion de riesgo inmediato en la que la demora en la
intervencién médica pueda ocasionar perjuicios irreversibles o el fallecimiento
del paciente.

Articulo 34. La expresion de la voluntad con caracter previo (ANEXO V) ¥,

1. El usuario del Sistema Autondmico de Salud, mayor de edad y con plena capacidad de
obrar, tiene derecho al respeto absoluto de su voluntad expresada con caracter previo,
para aquellos casos en que las circunstancias del momento le impidan expresarla de
manera personal, actual y consciente.

2. Esta voluntad debera otorgarse por escrito, formalizandose por alguno de los
siguientes procedimientos:

a) Ante notario. En este supuesto, no es precisa la presencia de testigos.

b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los
cuales dos, como minimo, no deben tener relacidon de parentesco hasta el
segundo grado ni relacion laboral, patrimonial o de servicio, ni relacion
matrimonial ni de analoga afectividad a la conyugal con el otorgante.

c) Ante los funcionarios de la Consejeria competente en materia de sanidad
expresamente habilitados para tal funcién en los términos que
reglamentariamente se establezcan.

3. La Consejeria competente en materia de sanidad establecera un documento tipo a
disposicion de los usuarios, que incluira la posibilidad de establecer el rechazo de los
procedimientos de soporte vital, la peticién de sedacidén y/o analgesia en los casos
terminales, rechazar tratamientos que prolonguen temporal y artificialmente su vida,
asi como la constancia escrita de las personas en las que el usuario delega su
representacion.

4. El documento de voluntades se incorporard a la historia clinica del paciente.

5. Las declaraciones de voluntad expresadas con cardacter previo serdn vinculantes una
vez inscritas en el Registro de voluntades adscrito a la Consejeria competente en
materia de sanidad, que se regulard reglamentariamente.

Articulo 35. Derechos del enfermo afectado por un proceso en fase terminal®.

En toda circunstancia, el paciente tiene derecho a afrontar el proceso de su muerte con dignidad
y a que sus familiares y personas proximas le acomparen en la intimidad y reciban el trato
apropiado al momento. Este derecho incluye:

a) Morir en pleno uso de sus derechos, y especialmente el que le permite rechazar
tratamientos que le prolonguen temporal y artificialmente la vida.

b) Recibir los tratamientos paliativos y aliviar el dolor, facilitdndoselos en el entorno
mas adecuado, aun cuando dichos tratamientos pudieran suponer algun riesgo de
acelerar el exitus.

c) Morir acompafiado de las personas que designe, especialmente de sus familiares o
allegados, los cuales podran recibir la orientacion profesional adecuada.

d) Recibir el duelo necesario tras su muerte en el centro sanitario.
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4. CONCLUSIONES

Los profesionales que forman el conjunto de las organizaciones sanitarias deben aspirar a la
excelencia y esto incluye los mejores cuidados de las personas en su ultima etapa de vida y debe
ser una exigencia moral de todo profesional. Para ello debemos de adquirir las diferentes
herramientas que nos hagan llegar a unos cuidados éptimos y es imprescindible la correcta
formacion de los profesionales en medicina paliativa, teniendo en cuenta partes fundamentales
como, la planificacién anticipada y el correcto abordaje de las necesidades del paciente y sus
familias. El deber del profesional sanitario es proteger la muerte digna de toda persona que se
encuentre en una fase de la enfermedad terminal.

Es importante asegurarnos de la correcta identificacion de todos aquellos pacientes crénicos,
gue se puedan encontrar en riesgos por el avance de su enfermedad de necesitar de cuidados
paliativos en un periodo corto de tiempo y para ello los profesionales ademas deben formarse
en cuanto a los instrumentos de los que disponemos a dia de hoy para la correcta identificacion
de estos pacientes.

Por otro lado, el cancer es una de las muchas enfermedades crénicas mas extendidas en los
ultimos afios, éste constituye la primera causa de muerte de un elevado porcentaje de personas
en numerosos paises. Para los pacientes que padecen una enfermedad y se encuentran en etapa
terminal sin posibilidad de cura disponemos de la posibilidad de ofrecer unos cuidados paliativos
gue son en muchos casos la mejor alternativa para éstos.

Los cuidados paliativos deben asegurarse de ser lo suficientemente 6ptimos como para poder
preservar la mayor calidad de vida de los pacientes y también de los familiares a su cargo. Las
acciones que deben incluirse dentro de estos cuidados son numerosas, entre ellas el control de
sintomas refractarios, asegurar el bienestar fisico y emocional del paciente, tratamiento
farmacolégico adecuado o preparacién a nivel psicolégico del paciente para el momento del
final de vida. Ademas, dentro de todas estas actividades tener en cuenta en todo momento a la
familia y dar el apoyo necesario para la superacién del duelo.

Indicar que el equipo multidisciplinario que forma el sistema sanitario, debe estar a la altura de
la prestacion de unos correctos cuidados paliativos y asegurar dichos cuidados a todo aquel
paciente que lo necesite. Dentro de este equipo el profesional de enfermeria desempefia un
papel fundamental, ya que es quien pasa mayor tiempo a pie de cama de estos pacientes y sus
cuidados y por ello se debe asegurar que el paciente crdnico avanzado en fase terminal, pueda
dejar la vida de la forma mas digna en esta area.

Finalmente tener en cuenta que el personal de enfermeria es una de las piezas principales a la
hora de salvaguardar los cuidados de los pacientes y para ello lo deben hacer teniendo en cuenta
en todo momento los aspectos legales en materia de salud y las normas éticas del ejercicio
profesional que no deben descuidarse en ningiin momento.
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6. GLOSARIO DE SIGLAS

1. SECPAL Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

2. omMS Organizaciéon Mundial de la Salud

3. BOE Boletin Oficial del Estado

4. SEAT Situacién de Enfermedad Avanzada Terminal
5. PCA Planificacién Anticipada de Cuidados

6. PAD Planificacidn Anticipada de Decisiones

7. AVBD Actividades de la Vida Bdsicas Diarias

8. ENT Enfermedades No Trasmisibles
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7. ANEXOS

ANEXO I: 10 Principales causas de muerte en 2016 segun la OMS.

Fuente: Estimaciones de salud global 2016. Muertes por causa edad, sexo, por pais y por region.
2000-2016.Ginebra. OMS.

10 principales causas de muerte en 2016

Muertes (millones)

Enfermedad isquémica del corazon
Infarto

Enfermedad pulmonar obstructiva...
Infeccion de las vias respiratorias...
Enfermedad de Alzheimer y otras...
Traquea, bronquios, canceresde...
Diabetes melitus

Accidentes de trafico
Enfermedades diarreicas

Tuberculosis

Fuente: Estimaciones de Salud Global 2016: Muertes por causa, edad, sexo, por pais y por region, 2000-2016. Ginebra, OMS.

ANEXO II: Método de aplicacion del instrumento NECPAL CCOMS-ICO ©

Fuente: Atencion paliativa en personas con enfermedades crénicas avanzadas - Scientific Figure
on ResearchGate. Disponible en:
https://www.researchgate.net/figure/Metodo-de-aplicacion-del-instrumento-NECPAL-
CCOMS-ICO-C10_fig2_305377109 [citado 12 mayo, 2019]

Nivel 1
Listado de personas con enfermedades cronicas avanzadas
Prueba NECPAL

S F

Nivel 2
Pregunta reflexiva sorpresa positiva
('le sorprenderia que este paciente falleciera en los proximos
12 meses? No™)

S

Nivel 3
Demanda y necesidad de AP.
Indicadores clinicos especificos de deterioro,
gravedad y progresion

NS

Pacientes NECPAL positivos

4582000 Se soRcetIon Sel ImsTumento NECPAL COOMS-CO ©10
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ANEXO IllI: Instrumento NECPAL CCOMS-ICO©

Fuente: Proyecto NECPAL CCOMS-ICO. ©. Instrumento para la Identificacién de Personas en
Situacion de. Enfermedad Crdénica Avanzada y Necesidad de Atencién Paliativa. Doc. Version 3.1

2017. Disponible en:

http://ico.gencat.cat/es/professionals/serveis_i_programes/observatori_qualy/eines_de_su

port/eines/instrument_i_programa
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ANEXO IV: Instrumento NECPAL CCOMS-ICO©
Fuente: Proyecto NECPAL CCOMS-ICO. ©.

CRITERIOS NECPAL SEVERIDAD / PROGRESION / ENFERMEDAD AVANZADA. Versién 3.1 2017
Disponible en:

http://ico.gencat.cat/es/professionals/serveis_i_programes/observatori_qualy/eines_de_

port/eines/instrument_i_programa

CRITERIOS NECPAL SEVERIDAD / PROGRESION / ENFERMEDAD AVANZADAm@cwa

Entermedad
oncolégica

- Cancer metastasico o locoregional avanzodo

= En progresidn (en tumores sdlidos)

- Sintomas persistentes mal controlodos o refractarios o pesar optimizor
el tratomiento especifico.

Enftermedad
pulmonar crénica

- Disnea de reposzo o de minimos esfuerzos entre exocerbociones

- Confinado a domicilio con limitocidn marche

- Criterios espirométricos de 0DSTrUCCiOn severa (VEMS <30%) o criterios
de déficit restrictivo severo (CV forzode <40%/DLCO <40%)

- Criterios gasométricos boscle: de axigenoterapia cronica domiclilaria.

= Necesidod corticoterapla continuada

- Insuficlencla cardioca sintomartica csociode

Entermedad
cardiaca crénica

- Disneq de reposo © de minimos esfuerzos entre exocerbociones

- Insuficlencla cardlaca NYHA estadio Il & IV, enfermedad valvular
severa no quirdrgco o enfermedod coronaria no revascularizable

- Ecocardlograrnia basal: FE < 30% o HIAP severa (PAP= 60)

- Insuticlencla renal czocade (FG <30 1/ min)

- Asociocion con Insuficlencla renal « hiponatremia persistente

Demencla

- GDS= 6c
- Progreszidn declive cognitivo, funcional, y/o nutricional

Fragllidad

- Indice Fraglildad = 0.5 (Rockwood K et ol, 2005)
- Evaluacion geriatrica Integral sugestive de fraglidad avarzoda (Stuck
Aetcl, 201)

Entermedad
neurolégica
vascular (ictus)

- Durante Ia Tase Oguda y suboguda (<3 meses post-ictus): estodo
vegetativo persistente © de minima conciencic> 3 dios

- Durante la Tase cronica (> 3 meses post-ictus): complicaciones médicas
repetidos (0 demencia con criterios de severidod post-ictus)

Entermedad + DeTerloro progresivo ce la funcidn fisicay/ o cogritivas
neurologica * SINTOMAS complejos y dficies de controlar
degenerativa: « Distagla / trostorno del hoblo persistente
ELA, EM, » Dificultades crecientes de comunicocion
Parkinson *« Neumonia por cspirocidn recurrente, disnea o insuficiencia respiratorio

- Clrrosls avanzada estodio Child C (determinado fuera de complicadones
Entermedad o habiéndolas tratodo y optimizado el tratomiento), MELD-No> 300
hepatica cronica oscitis refroctoric, sindrome hepato-renal o hemorragia digestiva aita por

hipertensdn portol persistente o pesar de optimizer tratamiento.

- Carcinoma hepatocelular en estado Co D
e - Insuficlencla renal severa(FG <15) en pacientes no candidatos o con
crénico rechazo o tratamiento sustitutivo y/ o tronsplonte

= Finolizocion didlsis o follo trasplante

(1) Usar rsrrumentos validodos de saveridad y/o prondstico @n funcion axperiencia y evidencio. (7) En todos los cosos,
volcror 1ombian distress emocional © Impocto funcional severos en pocienta (y/o Impacto fornilic) como criere

de necesidedes palictvas. (3) En todos kos cosos, valorer dilemas eticos en toma decisiones. (4) Voloror siemgre
combinecion con mutl-morbilidod

su
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ANEXO V: Documento de voluntades previas. Consejeria de sanidad. Gobierno de Cantabria.
Fuente: Registros de voluntades previas [Internet]. Rvp.cantabria.es. 2019 [acceso 25 mayo
2019]. Disponible en: https://rvp.cantabria.es/rvp/documentost#

DOCUMENTO DE OTORGAMIENTO DE VOLUNTADES PREVIAS DE CANTABRIA ante funcionario

En virtud de lo dispuesto en el articulo 34 de la Ley 7/2002, de 10 de diciembre de Ordenacion Sanitaria de Cantabria
(BOC de 18 de diciembre de 2002) en el que se regula el derecho del usuario del Sistema Autonémico de Salud a la
expresion de la voluntad con caracter previo y el Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y regula el
Registro de Voluntades Previas de Cantabria.

Datos del otorgante

Nombre Apellido 1 Apellido 2
NIF/NIE Fecha de nacimiento
| Domicilio
Tipo de via Nombre de la via N.° Piso | Puerta | Otros @ Cddigo postal | Localidad
Municipio Provincia FIRMA
Santander, a de de

Mayor de edad y con plena capacidad de obrar, tras adecuada reflexiéon y actuando libremente, otorgo el presente
DOCUMENTO DE VOLUNTADES PREVIAS, y para la interpretacién que pudiera ser necesaria, asi como para la
aplicacion estricta de este documento designo:

[0 REPRESENTANTE a D/Dfa: con DNI

[0 REPRESENTANTE SUSTITUTO a D/Dfia con DNI

Para ser considerado como interlocutor valido y necesario para el facultativo responsable de mi asistencia y como garante
de mi voluntad expresada en el presente documento.

DECLARO

PRIMERO

Si en un futuro no puedo tomar decisiones sobre mi cuidado médico como consecuencia de mi deterioro fisico y/o
mental por alguna de las situaciones que se indican a continuacion:

Cancer diseminado en fase irreversible (tumor maligno con metastasis).

Dario cerebral severo e irreversible.

Demencia severa debida a cualquier causa (Alzheimer y otros).

Dafios encefalicos severos (coma irreversible, estado vegetativo persistente y prolongado).

Enfermedad degenerativa del sistema nervioso y/o sistema muscular, en fase avanzada, con importante
limitacién de mi movilidad y falta de respuesta positiva al tratamiento (esclerosis multiple).

Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (SIDA)

. Enfermedades o situaciones de gravedad comparables con las anteriores.

. Otras (especificar)
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| SEGUNDO

VALORES VITALES A TENER EN CUENTA Y QUE APOYAN MIS DECISIONES

TERCERO

Y si a juicio del personal médico que me atienda (siendo uno de ellos un especialista en la patologia de que se trate)
no hay expectativas de recuperacion, mi voluntad es que no sean aplicados, o bien se retiren si ya han
empezado a aplicarse, procedimientos de soporte vital, o cualquier otro tratamiento que prolongue temporal
y artificialmente mi vida.

Quiero, por otra parte, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de cualquier
circunstancia que pudiera causarme dolor, padecimiento, angustia o malestar aunque eso pueda acortar mi
expectativa de vida.

En el caso que él o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de conciencia para no actuar de
acuerdo con mi voluntad aqui expresada, SOLICITO ser atendido por otro u otros profesionales que estén dispuestos
a respetarla.

Si estoy EMBARAZADA en el momento que me encuentre en alguna de las situaciones anteriormente citadas, mi
voluntad es que la validez de este Documento QUEDE/ NO QUEDE en suspenso hasta después del parto, siempre
que haya suficientes garantias de que mi estado clinico no afecte negativamente al feto

CUARTO |

INDICACIONES SOBRE LAS SIGUIENTE ACTUACIONES SANITARIAS

Si NO

Transfusiones de sangre

Hidratacién por suero

Alimentacién mediante nutriciéon parenteral

Alimentaciéon mediante sonda nasogastrica

Alimentaciéon mediante gastrostomia (PEG)

Dialisis

Respiracion artificial

Reanimacion cardiopulmonar

Sedacioén paliativa

QUINTO

DONACIONES

Donacién de érganos

Donacioén de tejidos

Donacion de cuerpo

SEXTO |

INSTRUCCIONES ADICIONALES |

Si para entonces la legislacion regula el derecho a morir con dignidad mediante eutanasia activa, es mi voluntad
evitar todo tipo de sufrimiento y morir de forma rapida e indolora de acuerdo con la lex artis ad hoc.
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En el caso que el presente documento se otorgue ante un funcionario de la Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales,
acogiéndose a la modificaciéon de la Ley de Cantabria 7/2002, 10 de diciembre de Ordenacién Sanitaria de Cantabria,
Ley de Cantabria 6/2009, de 28 de diciembre, de Medidas Fiscales y de Contenido Financiero publicada en el BOC el 30
de diciembre de 2009, y a la modificacion del Decreto 139/2004, de 15 de diciembre, Decreto 2/2012, de 12 de enero;

éste es:

Declaracién responsable

Son ciertos cuantos datos figuran en la presente solicitud y, en su caso, en la documentacion adjunta y esta ultima es
fiel copia de los originales. Conozco y acepto que la Administracion Publica podra comprobar, en cualquier momento,
la veracidad de todos los documentos, datos y cumplimiento de los requisitos por cualquier medio admitido en
Derecho. En el supuesto de que la Administracion compruebe la inexactitud de los datos declarados, el 6rgano gestor
estara facultado para realizar las actuaciones procedentes sin perjuicio de las responsabilidades que pudieran
corresponder en virtud de la legislacion aplicable.

FUNCIONARIO

PRIMER APELLIDO SEGUNDO APELLIDO NOMBRE

NUMERO DE REGISTRO CONSEJERIA DE SANIDAD

PERSONAL DIRECCION GENERAL DE ORDENACION Y ATENCION SANITARIA
SERVICIO DE ATENCION AL USUARIO

FIRMA

En Santander, a de de 20

Los datos personales recogidos seran incorporados y tratados en el fichero del Registro de Voluntades Previas de Cantabria, cuya finalidad es la inscripcién de
los documentos de Voluntades Previas, independientemente del medio utilizado para su otorgamiento. Los mismos podran ser cedidos de conformidad con lo
previsto en el articulo 11 de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal, el contenido e los documentos se
trasmitird Unicamente al médico o equipo médico que le preste la asistencia sanitaria en el momento en que, por su situacién, no le sea posible expresar su
voluntad y sea preciso adoptar decisiones clinicas relevantes. Asi mismo acepta que el contenido de este documento, sea incorporado al Registro Nacional de
Instrucciones previas, de manera que pueda ser consultado desde cualquier Comunidad Auténoma.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelaciéon y oposicion, previstos en la citada Ley, ante el Servicio de Atencién al Usuario de la Direcciéon

General de Ordenacion y Atencién Sanitaria.
Para cualquier consulta relacionada con el procedimiento, puede dirigirse al teléfono 942 207737/942207697

DIRECCION GENERAL DE ORDENACION Y ATENCION SANITARIA
(CONSEJERiA DE SANIDAD, C/ Federico Vial N° 13,39009, Santander)
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GOBIERNO

de Direccion General de Ordenacion Y Atencion
Sanitaria
CANTABRIA Servicio de Atencion al Usuario

CONSEJERIA DE SANIDAD

En virtud de lo dispuesto en el articulo 34 de la Ley 7/2002, de 10 de diciembre de Ordenacién Sanitaria de Cantabria
(BOC de 18 de diciembre de 2002) en el que se regula el derecho del usuario del Sistema Autonémico de Salud a la
expresion de la voluntad con caracter previo y el Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y regula el
Registro de Voluntades Previas de Cantabria.

| Datos del otorgante |

Nombre Apellido 1 Apellido 2
NIF/NIE Fecha de nacimiento
[ Domicilio |
Tipo de via Nombre de la via N.c Piso Puerta = Otros  Caddigo Localidad
Municipio Provincia FIRMA DEL OTORGANTE

En ,a de de

Mayor de edad y con plena capacidad de obrar, tras adecuada reflexiéon y actuando libremente, otorgo el presente
DOCUMENTO DE VOLUNTADES PREVIAS, y para la interpretacién que pudiera ser necesaria, asi como para la
aplicacion estricta de este documento designo: un representante, el cual debera ser considerado como interlocutor
valido y necesario para el facultativo responsable de mi asistencia y como garante de mi voluntad expresada en el
presente documento. De la misma manera, por si se diera el caso de renuncia o imposibilidad de mi representante,
designo un representante sustituto, los cuales aceptan esta representacion.

| Datos del representante

Nombre Apellido 1 Apellido 2
NIF/NIE Teléfono/s
[ Domicilio |
Tipo de via Nombre de la via N.° Piso Puerta | Otros | Codigo Localidad
Municipio Provincia FIRMA DEL REPRESENTANTE

En ,a de de
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Datos del representante sustituto

Nombre Apellido 1 Apellido 2

NIF/NIE Teléfono/s

Domicilio

Tipo de via Nombre de la via N.° Piso | Puerta Otros @ Cddigo Localidad

Municipio Provincia FIRMA DEL REPRESENTANTE SUSTITUTO

En ,a de de

DECLARO

PRIMERO

Si en un futuro no puedo tomar decisiones sobre mi cuidado médico como consecuencia de mi deterioro fisico y/o
mental por alguna de las situaciones que se indican a continuacion:

Cancer diseminado en fase irreversible (tumor maligno con metastasis).

Dario cerebral severo e irreversible.

Demencia severa debida a cualquier causa (Alzheimer y otros).

Dafios encefalicos severos (coma irreversible, estado vegetativo persistente y prolongado).

Enfermedad degenerativa del sistema nervioso y/o sistema muscular, en fase avanzada, con importante
limitacién de mi movilidad y falta de respuesta positiva al tratamiento (esclerosis multiple).

Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (SIDA)

. Enfermedades o situaciones de gravedad comparables con las anteriores.

. Otras (especificar)

SEGUNDO

VALORES VITALES A TENER EN CUENTA Y QUE APOYAN MIS DECISIONES

TERCERO

Y si a juicio del personal médico que me atienda (siendo uno de ellos un especialista en la patologia de que se trate)
no hay expectativas de recuperacién, mi voluntad es que no sean aplicados, o bien se retiren si ya han empezado
a aplicarse, procedimientos de soporte vital, o cualquier otro tratamiento que prolongue temporal y
artificialmente mi vida.

Quiero, por otra parte, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de cualquier
circunstancia que pudiera causarme dolor, padecimiento, angustia o malestar aunque eso pueda acortar mi
expectativa de vida.

En el caso que él o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de conciencia para no actuar de
acuerdo con mi voluntad aqui expresada, SOLICITO ser atendido por otro u otros profesionales que estén dispuestos
a respetarla.

Si estoy EMBARAZADA en el momento que me encuentre en alguna de las situaciones anteriormente citadas, mi
voluntad es que la validez de este Documento QUEDE/ NO QUEDE en suspenso hasta después del parto, siempre
que haya suficientes garantias de que mi estado clinico no afecte negativamente al feto
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CUARTO

INDICACIONES SOBRE LAS SIGUIENTE ACTUACIONES SANITARIAS

Si NO

Transfusiones de sangre

Hidratacién por suero

Alimentacién mediante nutriciéon parenteral

Alimentacién mediante sonda nasogastrica

Alimentaciéon mediante gastrostomia (PEG)

Dialisis

Respiracidn artificial

Reanimacion cardiopulmonar

Sedacioén paliativa

QUINTO

DONACIONES

Si NO

Donacién de érganos

Donacioén de tejidos

Donacion de cuerpo

SEXTO |

INSTRUCCIONES ADICIONALES |

Si para entonces la legislacion regula el derecho a morir con dignidad mediante eutanasia activa, es mi voluntad
evitar todo tipo de sufrimiento y morir de forma rapida e indolora de acuerdo con la lex artis ad hoc.

En el caso que el presente documento se otorgue ante testigos (mayores de edad, con plena capacidad de obrar, de
los cuales dos como minimo, no deben tener relacién de parentesco hasta el segundo grado, ni relacién laboral,
patrimonial, de servicio, ni relacion matrimonial ni de analoga afectividad a la conyugal con el otorgante), estos son:

| Datos del primer testigo

Nombre Apellido 1 Apellido 2
NIF/NIE FIRMA DEL PRIMER TESTIGO
En ,a de de

| Datos del segundo testigo

Nombre Apellido 1 Apellido 2
NIF/NIE FIRMA DEL SEGUNDO TESTIGO
En ,a de de
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| Datos del tercer testigo

Nombre Apellido 1 Apellido 2
NIF/NIE FIRMA DELTERCER TESTIGO
En, ,a de de

Declaracioén responsable

Son ciertos cuantos datos figuran en la presente solicitud y, en su caso, en la documentacion adjunta y esta ultima es
fiel copia de los originales. Conozco y acepto que la Administracién Publica podra comprobar, en cualquier momento,
la veracidad de todos los documentos, datos y cumplimiento de los requisitos por cualquier medio admitido en Derecho.
En el supuesto de que la Administracion compruebe la inexactitud de los datos declarados, el érgano gestor estara
facultado para realizar las actuaciones procedentes sin perjuicio de las responsabilidades que pudieran corresponder
en virtud de la legislacion aplicable.

Los datos personales recogidos seran incorporados y tratados en el fichero del Registro de Voluntades Previas de Cantabria, cuya finalidad es la inscripcién de
los documentos de Voluntades Previas, independientemente del medio utilizado para su otorgamiento. Los mismos podran ser cedidos de conformidad con lo
previsto en el articulo 11 de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal, el contenido e los documentos se
trasmitird Unicamente al médico o equipo médico que le preste la asistencia sanitaria en el momento en que, por su situacién, no le sea posible expresar su
voluntad y sea preciso adoptar decisiones clinicas relevantes. Asi mismo acepta que el contenido de este documento, sea incorporado al Registro Nacional de
Instrucciones previas, de manera que pueda ser consultado desde cualquier Comunidad Auténoma.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion, previstos en la citada Ley, ante el Servicio de Atencién al Usuario de la Direcciéon
General de Ordenacion y Atencién Sanitaria.

Para cualquier consulta relacionada con el procedimiento, puede dirigirse al teléfono 942 207737/942207697

DIRECCION GENERAL DE ORDENACION Y ATENCION SANITARIA
(CONSEJERiA DE SANIDAD, C/ Federico Vial N° 13,39009, Santander)
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