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RESUMEN

A través de una revision bibliografica se expone la figura del enfermo terminal y los
cuidados paliativos prestados por el personal sanitario y en particular la enfermera de atencion
primaria.

Se presentan los acontecimientos histéricos mas relevantes en torno a la a evolucién
histérica de los cuidados paliativos; a quien van prestados, las caracteristicas, los objetivos y
las diferentes fases por las que pasa el enfermo terminal. La atencidon sanitaria a estos
pacientes se organiza desde los distintos ambitos asistenciales; organizandose como nivel
basico, especializado o avanzado y cuidados paliativos generales, mostrando a su vez los
recursos disponibles en la Comunidad Auténoma de Cantabria.

Se desarrollan los cuidados enfermeros al paciente terminal, mediante el proceso de
atencién enfermero, centrandose en el ambito de la enfermeria comunitaria. Se exponen en
el mismo los diagndsticos enfermeros mas comunes ante estos pacientes, usando como
referencia la taxonomia NANDA, NIC y NOC. Se plantean los principales problemas de
autonomia y colaboracién del enfermo terminal. Se analiza de igual manera el proceso de
atencién enfermero ante el cuidador principal o familia, y su diagndstico enfermero mas
caracteristico, el riesgo de cansancio del rol del cuidador.

PALABRAS CLAVE: cuidados paliativos, cuidados de enfermeria, plan de cuidados
enfermeros, paciente terminal, atencién primaria.

ABSTRACT

The figure of the terminally ill and hospice care provided by medical personal and in
particular primary care nurse is exposed through a literature review.

This work presents the most relevant events in the historical evolution of palliative care, to
whom they are targeted, its features, objectives and the different phases which the terminally
ill passes through. Health care for these patients is organized by means of various health care
fields; organizing them as a basic, specialized or advanced level and palliative care generals,
showing as well the resources available in the community of Cantabria.

Care nurses are applied to the terminal patient, through the process of nurse care, focusing
on the scope of the community nursing. The most common nurse diagnostics for these
patients, using as a reference the taxonomy NANDA, NIC, and NOC are exposed in this work.
The main problems of autonomy and collaboration of the terminally ill are showed. Care nurse
for the primary caregiver or family, and its more characteristic nurse diagnostics, the risk of
tiredness of the role of the caregiver are also analyzed.

KEYWORDS: palliative care, nursing care, nursing care plan, terminal patient, primary care.



INTRODUCCION

El actual patron demografico esta cambiando, el aumento de la esperanza de vida produce
un envejecimiento de la poblacién, que con el aumento de las enfermedades
crénicodegenerativas y la prolongaciéon de la supervivencia debida a las nuevas terapias y
técnicas de soporte, llevan a plantear los cuidados que deben prestar los profesionales
sanitarios, haciendo de los cuidados paliativos una necesidad de salud publica. No se trata de
vivir mas, sino de vivir bien. El principal objetivo que nos debemos plantear es conseguir la
mayor calidad de vida del paciente y su familia*.

Cuando el tratamiento curativo ha llegado a su fin y ya no cumple con su cometido, entra
en escena con mas fuerza y, ya centrandose por completo en él, el tratamiento paliativo, cuya
finalidad no es ni acotar ni alargar la vida, sino la mejora de la calidad de ésta. Tan importante
como prevenir y curar enfermedades, es ayudar a los seres humanos a morir en paz, otro de
los objetivos de la medicina ‘%'

La tendencia actual lleva a los pacientes con enfermedad incurable a pasar los ultimos dias
de vida en el domicilio, en la privacidad del hogar y en su entorno familiar, de ahi la gran
importancia del papel del profesional de Enfermeria de Atencién Primaria y del resto del
equipo®. El cuidado de estos pacientes en el domicilio favorece su autonomia, frente a la
dependencia de los cuidados que se crea en el medio hospitalario. Siguiendo con la propuesta
de la OMS sobre los cuidados paliativos, que refleja la necesidad de favorecer y promocionar el
cuidado de estos en el domicilio, sin que ello conlleve una disminucién en la calidad de los
cuidados .

El profesional de Enfermeria de Atencidon Primaria juega un papel fundamental con el
paciente terminal, siendo quien permanece mayor cantidad de tiempo junto a él, ejerciendo el
rol de “cuidador”. Sin embargo, no se debe obviar la figura del resto del equipo ya que
cualquier profesional por si solo seria incapaz de prestar la atenciéon adecuada ante este
proceso. Un equipo inter y multidisciplinar es el encargado de atender a estos pacientes. A
partir de este equipo, se podran brindar los cuidados adecuados para atender las necesidades
fisicas, psicoldgicas y espirituales del enfermo y su familia *®. Asegurando siempre la calidad y
continuidad de los cuidados, sin olvidar nunca la voluntad de cada persona de recibir la
atencion en su domicilio o en el hospital .

El cuidado paliativo de los enfermos en situacidn terminal y sus familias ha sido y es una
practica habitual para los profesionales de atencidén primaria, a pesar del déficit de formacién
en este campo. Por ello, debemos continuar formandonos en la materia, que tenemos que
seguir teniendo muy presente en la formacion continuada a lo largo de nuestra vida
profesional .

Por todo esto, he elegido esta temdtica para elaborar mi trabajo de fin de grado.

El enfermo terminal y los cuidados paliativos tiene un gran campo de estudio, pero desde
aqui se pretende principalmente hacer una revisidn bibliografica centrandonos en conocer un
poco mas a estos pacientes, ahondando mas a fondo en los cuidados enfermeros prestados en
el ambito comunitario y conociendo cual es la red estructural de la que disponemos para
lograr siempre dar una atencién integral, con gran apoyo emocional basado en la continuidad
de los cuidados, especialmente desde la profesionalidad enfermera. Ya que le personal de
enfermeria desde los cuidados paliativos terminales, asume funciones que van desde el
tratamiento del dolor y el control de sintomas a valorar mecanismos de afrontamiento tanto
para el paciente como para la familia y prestarles los recursos disponibles para la asistencia

del paciente, sistemas de apoyo y deseos ®)



Para ello nos planteamos los siguientes objetivos:
1. Describir la evolucién la atencién paliativa.

2. Explicar las caracteristicas del enfermo terminal y las diferentes fases de su
evolucién.

3. Exponer los recursos y organizacién de la atencion a estos pacientes
4. Definir los cuidados enfermeros al enfermo y su familia en atencidn primaria.

Que abordaremos a lo largo del trabajo, organizado en tres capitulos, ademas de la
introduccion y la conclusion.

Un primer capitulo de cuidados paliativos y el enfermo terminal, donde se incluye una
breve resefia histdrica sobre los mismos, ademas de la definicidn, fases por las que pasa el
enfermo terminal y sus principales caracteristicas y objetivos.

Un segundo capitulo, que se centra en el plano organizativo de los cuidados paliativos, el
dénde y el quién presta estos cuidados, asi como la relacidn existente en la Comunidad de
Cantabria.

Y en el tercer capitulo, centrado en los cuidados enfermeros, que aborda los principales
objetivos de la enfermeria ante los cuidados paliativos desde la atencién primaria, asi como el
desarrollo de estos cuidados, siguiendo las cinco fases de; valoracion, diagnostico,
planificacidn, ejecucidon y evaluacién tanto del enfermo terminal como de su familia o cuidador
principal. Se expone el desarrollo de los diagndsticos enfermeros planteados, utilizando la
taxonomia NANDA, NICy NOC.

La metodologia utilizada para el desarrollo del trabajo ha sido la revisidn bibliografica. Se ha
realizado una busqueda exhaustiva sobre el tema en diferentes bases de datos: Cuiden Plus,
Dialnet, PubMed y Cochrane Library, utilizando las palabras clave “cuidados paliativos”,
“cuidados de enfermeria”, “plan de cuidados enfermeros”, “paciente terminal” y “atencion
primaria”. De todos los resultados obtenidos, se han utilizado los articulos que mayor
respuesta daban a los objetivos planteados para la realizacion del trabajo y, de entre ellos, los
mas recientes.

Ademas, del catalogo de la biblioteca de la Universidad de Cantabria, se han utilizado libros
del drea de Enfermeria. También se han utilizado guias y estrategias publicadas por el Sistema
Nacional de Salud y el Ministerio de Sanidad y Consumo.

Toda la bibliografia esta referenciada siguiendo el estilo Vancouver.



CAPITULO 1 - LOS CUIDADOS PALIATIVOS Y EL ENFERMO TERMINAL
1.1. Historia de los cuidados paliativos
La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como:

el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencidn y el alivio del sufrimiento, por medio de la
identificacion temprana y la impecable evaluacién y tratamiento del dolor y
otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales .

Para hablar de los cuidados paliativos, hay que remontarse a la aparicion del término
“hospice” Y. El “movimiento hospice” fue liderado por Cicely Saunders, enfermera britanica,
gue establecid los principios basicos de lo que hoy conocemos como cuidados paliativos (t2)

La palabra “hospice” se utilizd por primera vez en 1842 por Jeanne Garnier en Lyon, Francia
para referirse al lugar de reposo de los peregrinos. Pronto pasd a entenderse como lugar de
aquellos que necesitan paz y cuidados en la ultima etapa de sus vidas, pasando a nombrarse
“unidades de cuidados continuo”. Posteriormente se fundaron nuevos hospicios en Dublin y
Londres, aunque el “movimiento hospice” no se extiende por todo el mundo hasta 1967,
cuando Cicely Saunders funda el St.Christopher de Londres™ y demuestra cémo la calidad de
vida de los enfermos en fase terminal mejora cuando se les presta una atencién adecuada,
tanto a los sintomas como a los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales .

Ademas de Cicely Saunders, son dignas de mencionar otras jefas de enfermeria como
Florence Wald y Jeanne Quint Benoliel, quienes destacaban la necesidad de “una asistencia
competente, experta y basada en las evidencias proporcionadas de manera que expresen
compasion, respeto a la dignidad y apreciacidn de la persona en su totalidad y de la familia” ©)

Progresivamente se fueron desarrollando equipos de atencién a domicilio, centros de dia y
equipos de soporte hospitalario y, en 1987, se establece en Reino Unido la especialidad de
Medicina Paliativa *2.

Fue en 1984, tras la visita del Dr. Jaime Sanz Ortiz y parte del equipo de la Seccion de
Oncologia del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (HUMV) de Santander a diferentes
hospicios del Reino Unido, cuando se comienza a incorporar la filosofia de la medicina paliativa
por primera vez en Espafia en dicha unidad. Al afio siguiente, Sanz Ortiz, publica el primer
trabajo en la literatura espafola que abordaba el tema del enfermo terminal, en el que recoge
experiencias de cuidados paliativos en ese servicio ™®. En 1987, la direccidon del hospital
reconoce oficialmente la unidad de cuidados paliativos ****.

A partir de ese momento comienzan a desarrollarse, a diferente velocidad y de forma
desigual, programas de cuidados paliativos en otros hospitales de la geografia espafiola *?. Las
autonomias con competencias sanitarias transferidas, como Catalufia y Canarias, son las que
experimentan un mayor avance, aunque el INSALUD, en colaboracién con la Asociacion
Espafiola Contra el Cancer (AECC), dotdé a numerosos hospitales de unidades moviles de
atencién domiciliaria ™ y, en 1991, comienza a establecer convenios con centros privados
para crear unidades de Cuidados Paliativos, siendo pionero el Hospital San Juan de Dios de
Pamplona, predecesor de un total de nueve que siguieron concertandose con la red sanitaria
publica ™.

Este mismo afio se crea la Cartera de Servicios de Atencidn Primaria, en el que se incluye la
atencion domiciliaria a pacientes inmovilizados y terminales. En su quinta versién de 1995,



aparece la atencidn a pacientes terminales como un servicio desagregado **\. En 1998, la
Direccién General de Atencion Primaria y Especializada pone en marcha en todo el territorio
INSALUD el Programa de Atencién Domiciliaria con Equipo de Soporte (ESAD) para apoyar,
formar y asesorar a los profesionales de Atencién Primaria, con la finalidad de dar una buena
atencién domiciliaria a los pacientes con enfermedades crdnicas evolutivas, con limitacién
funcional o inmovilizados complejos y terminales ™.

Es digna de mencidn la formacion de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, (SECPAL)
en 1992, que reune a diferentes profesionales sanitarios: médicos (oncélogos, de cabecera y
centros de Salud, anestesistas), enfermeras, asistentes sociales, psicélogos, religiosos y
bioeticistas; todos los que dia a dia, se encargan del cuidado del paciente terminal *. En 2.005
el colectivo de enfermeria, tratando de modernizar y dar empuje al desarrollo de la profesidn,
funda la Asociacidn de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL) que, por un lado, mantiene
su caracter auténomo y, por otro, el interdisciplinar de los cuidados paliativos que
defienden™?.

En 2007 se aprueba la Estrategia de Cuidados Paliativos para el SNS (15) que sera reevaluada
y actualizada para el periodo 2010-2014, siendo un elemento imprescindible para consolidar la
mejora de la atencidn que reciben los pacientes terminales en fases avanzadas y sus
familiares'™®.

1.2. La atencion paliativa

La OMS planteaba desde 1990 los cuidados paliativos como el cuidado total de los
pacientes cuya enfermedad no respondia al tratamiento curativo, en el que el control del dolor
y de otros sintomas y problemas psicoldgicos, sociales y espirituales era primordial, marcando
la diferencia con otros modelos mas tradicionales que separaban el tratamiento curativo del
paliativo.

Se proponia aplicar los cuidados paliativos de forma individualizada segun las necesidades
de cada paciente, a lo largo de todo el proceso de la enfermedad y no sdlo en los ultimos dias
de vida. De este modo, se sustituyé el modelo dicotémico por un modelo progresivo desde los
estadios iniciales de la enfermedad, demostrando que ambos tratamientos, tanto el
terapéutico como el paliativo, no eran mutuamente excluyentes'™. En funcién del avance de la
enfermedad y de la respuesta del paciente al tratamiento especifico, se aplicaran
gradualmente las medidas paliativas, redirigiendo los objetivos terapéuticos a la promocion
del confort tanto del enfermo como de su familia'*”’. (Figura 1)

FIG. 1: Modelos de atencidn paliativa

Modelo tradicional

Tratamiento Terapéutico Cuidados
paliativo

Modelo propuesto

Tratamiento Terapéutico
Cuidados paliativos

Diagnostico Muerte

Fuente: World Health Organization. Cancer pain relief and palliative. Ginebra: WHO, 1994.



1.3. Principios y objetivos de los cuidados paliativos. Bases terapéuticas

El equipo sociosanitario, debe trabajar aproximandose a los enfermos y sus familiares para
lograr responder a todas sus necesidades, cumpliendo los principios bdsicos de los cuidados
paliativos, utilizados por la OMS para completar la definicion de los mismos “%:

v Proporcionar el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento.
v" Promocionar la vida y considerar la muerte como un proceso natural

v" No intentar acelerar ni retrasar el proceso de morir

v" Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del paciente

v’ Tener en cuenta el soporte y los recursos necesarios para ayudar a los pacientes a vivir
de la manera mas activa posible hasta la muerte.

v Ofrecer apoyo a los familiares y cuidadores durante el proceso de la enfermedad vy el
duelo.

v" Mejorar la calidad de vida del paciente
v Aplicar desde las fases tempranas de la enfermedad junto con otras terapias curativas.

v Incluir también las investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar
situacién clinicas complejas.

El control de sintomas, el apoyo emocional y la comunicacién, asi como los cambios en la
organizacién, adaptandose de forma flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos y un
equipo interdisciplinar, son instrumentos claves para abordar los principios establecidos por
los cuidados paliativos'™”.

Los objetivos de los cuidados paliativos se centran en la promocion y mejora de la calidad
de vida de las personas, para lo cual se hace necesario *®*?);

v' Informacién y comunicacién adecuadas hacia el paciente y su familia, como unidad a
tratar. Proporcionarles respuestas claras y concretas y apoyo emocional, permitiéndoles
participar en la toma de decisiones con respecto a su vida y el camino hacia la muerte, de
acuerdo con las leyes vigentes.

v Atencién integral al dolor y otros sintomas fisicos, emocionales, sociales y espirituales.
Promocionar en todo momento la autonomia y la dignidad al enfermo.

v" Continuidad de cuidados a lo largo de todo el proceso mediante equipos
interdisciplinares y con mecanismos de coordinacién entre todos los dmbitos asistenciales y
servicios implicados. Favoreciendo un “ambiente” de respeto, confort, soporte vy
comunicacion. Fomentar una concepcidn terapéutica activa, actitud que lleve a superar el
"no hay nada mas que hacer", mediante una actitud rehabilitadora y activa.

1.4¢Quién precisa de los cuidados paliativos?

El aumento del nimero de pacientes geridtricos y con enfermedades crénicas y
degenerativas, incrementan el nimero de personas que necesitan ayuda en la etapa final de
su vida, entrando a formar parte de ese grupo de enfermos terminales.



La utilizacién de este término, asi como el propio significado del mismo ha evolucionado a
lo largo del tiempo, en funcidn del avance de la medicina y del acceso a nuevos tratamientos
29 Tradicionalmente se ha asociado al enfermo terminal con el enfermo oncoldgico, pero
existen otras patologias que en etapas muy avanzadas tienen las mismas necesidades. Como
son aquellas en las que se produce algiun fallo orgdnico, enfermedades neurolégicas,
degenerativas o por ejemplo SIDA, es decir, que padecen una enfermedad incurable, avanzada
y progresiva, con escasas posibilidades de respuesta a tratamientos especificos y prondstico de
vida limitado que precisan de una atencidn sanitaria especifica adecuada a su situacién, los
cuidados paliativos!*>?Y.

Segun la Asociacidon Espafola de cuidados paliativos, entendemos como enfermo terminal
aquel que presenta las siguientes caracteristicas *”:

¥ Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable

¥ Ausencia de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico

v Presencia de numerosos sintomas y problemas intensos, multifactoriales y
cambiantes

¥ Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia explicita o no de la muerte

v Pronostico de vida inferior a los 6 meses

1.5 El proceso de la enfermedad terminal

Dado que los cuidados paliativos son prestados al paciente terminal y, entendiendo como
fase terminal, aquella que va desde el momento en que aparece una enfermedad que no
responde al tratamiento especifico hasta el momento de la muerte, distinguimos diferentes
subfases o etapas en la evolucién del paciente (Figura 2), pudiendo pasar de una a otra de
forma brusca o paulatina tal como representa ??:

FIG 2: Etapas de la enfermedad en fase terminal
Maximo —

Mivel de
sufrimianto

Mivel da - -
dependencia
funcional
Maximo — [ I
Fasa Fase da Fase da Fase
inicial estado declive agonica

Fuente: Benitez del Rosario MA, Asensio Fraile A. Fundamentos y objetivos de los cuidados paliativos.
Aten Primaria, 2002

- Etapa inicial de estabilidad: el paciente no presenta sintomas intensos ni alteracion
funcional

- Etapa sintomatica o de estado: comienzan a aparecer complicaciones, que segun el
grado de alteraciéon funcional que producen, generan sufrimiento.



- Etapa de declive: las complicaciones se hacen presentes de forma continua,
produciendo un deterioro funcional significativo, que altera la capacidad del sujeto para la
realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.

- Etapa final o fase agdnica: se hacen presentes signos mas o menos intensos del proceso
de morir, con gran deterioro de la situacion funcional, y con importantes complicaciones
gue generan un intenso sufrimiento, conociéndose esta ultima fase como el estado natural
que precede a la muerte.

La agonia es una situacidn variable, puede durar horas o dias, con un prondstico inferior a
1-5 dias. Se debe dirigir a mantener el maximo confort fisico, emocional y espiritual, tanto del
paciente como de la familia, en definitiva redefinir los objetivos terapéuticos, que nos llevara a
utilizar cada vez menos medios técnicos para la sintomatologia del paciente y mds apoyo a la
familia . Este proceso no se da en todos los casos, tan solo en aquellos en los que la muerte
se produce de forma gradual, ya que en algunas ocasiones, durante el transcurso de la
enfermedad esta se agudiza y sin pasar por la agonia se produce una muerte subita > 2?4,

Entre las principales caracteristicas del paciente en situacion de agonia se encuentran:

v Deterioro evidente y progresivo del estado fisico (con disminucién de conciencia,
desorientacidn....incluso coma), trastornos cognitivos (confusidn, agitacidn...) mayor
encamamiento y debilidad, dificultad para la ingesta, estertores, sequedad de boca,
dificultad respiratoria y variedad de sintomas en funcién de la patologia de base. Ademas se
intensifican otros sintomas psicoemocionales como la angustia, el miedo.... Y la necesidad
de acompafiamiento por las personas mas allegadas 2%,

v’ La presencia de mas de 4 de los siguientes signos determina el exitus en los siguientes 4
dias. Aunque un 8% de enfermos muere stbitamente®:

- Nariz fria o palida Estertores de agdnica
- Pausas de apnea ( >15 seg/min) - Extremidades frias

- Anuria (<300 ml/24h) Livideces

- Somnolencia (>15h/24h) Labios ciandticos

1.6 El proceso de duelo
a) El duelo en el paciente

Es importante entender el proceso de duelo que sufre el paciente ante la vida que va a
perder y todos esos deseos y planes de futuro que se quedan en el camino. La empatia que
llega a desarrollar el personal de enfermeria, hard mas facil todo el proceso de atencion y
cuidados, ofreciendo una visién mas holistica **.

La psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross pionera en los cuidados terminales publicé su
investigacion “On Death and Dying” °, en donde expone su modelo y explica el proceso por el
que pasan las personas que se enfrentan al diagndstico de una enfermedad terminal, y que
divide en cinco fases™":

1. Negacidn: se utiliza como defensa de forma temporal. Fase de Shock. Mantiene la

esperanza de error en el diagndstico, buscando a menudo otras opiniones médicas.

2. lIra: no puede creerlo, expresa sentimientos de ira y envidia por lo que resulta dificil su
cuidado. Busca la relacién causa-efecto, intentando responsabilizar a alguien de su propia
enfermedad.



3. Negociacion: se intenta buscar el pacto para posponer o retrasar la muerte, puede ser
tanto con el medico como con Dios, tiene connotaciones infantiles.

4. Depresion: ante las repercusiones de la enfermedad entra en un estado depresivo. Es
comun que se aisle mas, no quiera recibir visitas, que llore, se lamente, comience un
progresivo abandono y pueda llegar a tener ideas suicidas.

5. Aceptacidn: finalmente el enfermo acepta la muerte como algo inevitable.

Con posterioridad, Kiibler Ross, aplicd estas mismas etapas a otras situaciones, como las
pérdidas catastrdficas y otros eventos significativos en la vida, como divorcios, diagndstico de
infertilidad, pérdida de un ser querido, etc. ®

b) El duelo en la familia

Se entiende el duelo como la reaccién natural, normal y esperable de adaptacién a la
pérdida de un ser querido que sufren familiares y amigos antes, durante y después de su
fallecimiento. Es una experiencia de sufrimiento total, entendiendo por tal el proceso fisico,
psicoemocional, sociofamiliar y espiritual por el que pasa el doliente en esos momentos; e
incluye el conjunto de expresiones conductuales, emocionales, sociofamiliares y culturales del
mismo 9.

Las principales manifestaciones de duelo aparecen a través de:*”

v Sentimientos: Tristeza, soledad, afioranza, ira, culpabilidad y autor reproche.

v' Sensaciones fisicas: estdmago vacio, tirantez en térax o garganta, sentido de
despersonalizacion, hipersensibilidad a los ruidos, sensacidn de ahogo y boca seca.

v" Cogniciones o pensamientos: confusion, incredulidad, preocupacidn, alucinaciones
visuales y auditivas.

v" Comportamiento o conductas: suefios con el fallecido, trastornos del apetito, suspiros,
hiperactividad y llorar. Frecuentar los mismos lugares del fallecido.

No existe una forma Unica de duelo. La forma en que lo experimenta cada persona depende
del grado de implicacidn con el fallecido, de la situacién en la que se produce la perdida y de
que la perdida sea esperada o no ™. En el proceso de duelo normal se distinguen tres fases'*”':

- Fase inicial o inmediata: es la fase de no aceptacién, mezcla de negacidn, rechazo y auto
reproche que puede durar entre dias o semanas. Comienza desde el momento en que se
produce la perdida.

- Fase _intermedia: comienza varias semanas tras la pérdida y dura hasta
aproximadamente un afo. En esta fase predominan el dolor y la depresidn. Se inicia la
aceptacion, pero se reviven los recuerdos.

- Fase estable, tardia o de recuperacién: es un periodo de adaptacion a la nueva
circunstancia. Vuelven a reorganizar su propia vida y el grado de recuperacién es mayor,
cuando la persona comienza a involucrarse socialmente.

Tanto el orden en que aparecen estas fases, como la duracién e intensidad vivida por cada
persona es variable, no se debe intentar acortar ni alargar cada una de ellas, es un proceso que
debe completarse®.

Asi mismo existen personas que sufren duelos anticipados que se producen antes de la
pérdida, duelos retardados y duelos patoldgicos, cuando la falta de adaptacion a las nuevas
circunstancias y el desequilibrio fisico y emocional tiene una duracién superior a dos afios'™.
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CAPITULO 2 - ORGANIZACION DE LA ATENCION PALIATIVA

La organizacion de los cuidados paliativos y la coordinacidn entre los distintos niveles
asistenciales tiene importantes repercusiones en la atencién que se presta a los pacientes en
situacion terminal y a sus familias. El objetivo de esta organizacién se debe centrar en asegurar
la existencia de recursos donde y cuando lo necesite cada paciente, coordinados entre si y con
criterios claros de derivacion entre ellos.

Aungue no existe unanimidad sobre los programas de cuidados paliativos, la mayor parte
de los que se proponen diferencian dos niveles de atencion: un nivel bdsico y otro
especializado, aunque algunos autores establecen un tercer nivel intermedio de cuidados
generales. Sin embargo, muchas veces es dificil diferenciar entre un nivel y otro.

En relacién al interés que presenta el trabajo, junto a cada nivel se expone la
correspondiente estructura organizativa del Servicio Cdntabro de Salud y la Comunidad
Auténoma de Cantabria™®%®.

v El nivel basico de los cuidados paliativos, hace referencia a los cuidados que deben
prestarse desde cualquier ambito de atencién. Desde Atencién Primaria a cualquier unidad
de hospitalizacién, Urgencias o centros sociosanitarios. En los Centros de Salud, los
cuidados proporcionados tanto por el médico de familia como por la enfermera se incluyen
en este nivel. Dentro de él se debe:

- Hacer una valoracién integral de las necesidades del paciente y familia/cuidadores
para planificar las intervenciones y solucionar o mejorar los problemas detectados.
Revaluacion constante.

- Hacer frente a las necesidades, segln las propias capacidades del profesional, en
cuanto a conocimientos, habilidades, competencias y recursos.

- Reconocer el momento de deriva (atencién especializada)

En Cantabria, estos cuidados se prestan tanto en los Centros de Salud distribuidos a lo
largo de toda la comunidad como en los servicios y unidades no especializadas en cuidados
paliativos de los hospitales de Laredo, Valdecilla y Sierrallana (servicios de urgencias de
atencion especializada y SUAP) 772829,

v" El nivel de cuidados paliativos especializado o avanzado, se conforma por las siguientes
unidades:

- las unidades de cuidados paliativos

- los equipos de soporte de cuidados paliativos, dentro de los cuales se encuentran
diferentes tipos de unidades como son:

Unidades de Hospitalizaciéon a Domicilio

Programa de Atencion Domiciliaria

Equipos de Soporte (PADES)

Equipos de Soporte de Atencidn Domiciliaria (ESAD)

Equipos domiciliarios de la Asociacién Espaiiola contra el Cancer (AECC)
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Los profesionales de estas unidades, deben tener la formacidn necesaria y especializada
para realizar con seguridad todas sus intervenciones, formando un equipo de trabajo
interdisciplinar. Entre sus actividades principales se encuentran:

- Proporcionar cuidados paliativos y atencidn a pacientes que tienen problemas mas
complejos que no pueden ser cubiertos de forma adecuada por los otros niveles de
actuacion o tratamiento.

- Tratar sintomas de dificil control asi como tratamientos especificos o pruebas
diagndsticas que precisen realizarse en el ambito hospitalario.

En Cantabria estos cuidados se prestan por tres equipos de Atencion Paliativa (EDAP),
uno en cada hospital publico de la comunidad. Dichos equipos actian como coordinadores
de recursos, dan soporte en la formacidon y en la investigaciéon y sensibilizan sobre la
atencion paliativa .

Los equipos correspondientes a los hospitales de Laredo y Sierrallana que cubren cada
zona respectivamente, engloban sus prestaciones en el servicio de medicina interna. El
EDAP de Santander ha integrado a los profesionales del Equipo de Soporte de Atencidn
Domiciliaria (ESAD) y de la Unidad de Cuidados Paliativos domiciliarios (UCP) dependiente
de la AECC, constituyéndose como un servicio individualizado, con criterios unificados de
ingreso, actuacion y evaluacion .

A esta estructura publica de atencién a los cuidados paliativos en el nivel especializado,
hay que afiadir el Hospital Santa Clotilde (Orden San Juan de Dios), con el que el Servicio
Cantabro de Salud tiene un convenio, desde el afio 2003, para disponer de 25 camas para
estos pacientes *"%%),

v" Los cuidados paliativos generales se pueden prestar tanto en la atencién primaria como
especializada por profesionales con formacidn especifica y experiencia practica, pero sin
una dedicacidn exclusiva a este tipo de cuidados.

En Cantabria se puede encontrar este nivel tanto en las unidades de oncologia de los
hospitales de la comunidad como en cualquiera de los centros de salud, dependiendo de la
formacidn y experiencia de cada profesional.
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CAPITULO 3 - EL PAPEL DE LA ENFERMERA COMUNITARIA EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuidados paliativos concentran una visidén multiprofesional e interdisciplinaria en el
cuidado de las personas con diagndstico de enfermedad avanzada, progresiva, incurable y en
etapa terminal ®) Todo el equipo de atencién primaria juega un papel fundamental en este
tipo de situaciones, pero el profesional de enfermeria es el miembro del equipo sanitario mas
préoximo, que permanece mayor cantidad de tiempo y en estrecho contacto con el paciente y
la familia, asumiendo todos los cuidados necesarios en el proceso, para sobrellevar la
enfermedad, incluso después de la muerte %

Las funciones de la enfermeria en los cuidados paliativos van mas alld de la puramente
asistencial que es la mas relevante para el paciente y la familia, extendiéndose a otras no
menos importantes, como son la docente, administradora e investigadora G gl personal de
Enfermeria en Atencién Primaria, tiene entre sus funciones los cuidados domiciliarios a
pacientes paliativos.

Segun el Consejo Internacional de Enfermeria:

La funcion de la enfermeria es fundamental para unos cuidados paliativos
destinados a reducir el sufrimiento y a mejorar la calidad de la vida de los
pacientes moribundos y de sus familias mediante una pronta evaluacién,

identificacion y gestion del dolor y de las necesidades fisicas, sociales,

psicolégicas, espirituales y culturales @,

3.1¢éCudles son los objetivos de la enfermera de atencion primaria ante los cuidados
paliativos?

Los objetivos que se plantea la enfermeria en la atencidn a pacientes en fase terminal, se
.31)

pueden resumir en:
v’ Valorar todas las necesidades del paciente y su familia.
v’ Prestar los cuidados enfermeros necesarios para lograr el mayor equilibrio fisico,
psiquico y ambiental, confort y calidad de vida del enfermo y su familia.
v’ Ayudar a prevenir y sobrellevar los momentos de crisis.

Para disminuir el sufrimiento, aumentar el bienestar y lograr la mayor autonomia posible
del individuo conservando su dignidad hasta la muerte debe dirigirse a 32

v’ Detectar los sintomas somaticos y/o alteraciones psicolégicas, percibidas por el paciente
como amenaza y establecer su grado de priorizacidén segun el punto de vista del paciente,
para compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas.

v' Identificar y potenciar los recursos del enfermo a fin de aumentar su percepcién de
control sobre la situaciéon y los sintomas.

v’ Utilizar técnicas especificas para evitar, modificar o compensar el estado de animo
ansioso, depresivo u hostil del paciente, evitando su cronificacion.

v’ Ser sensible antes sus problemas. Dedicarles tiempo, ofreciéndoles apoyo y compaiiia
de forma respetuosa y comprensiva. Escuchar con atencién permite conocer la actitud del
paciente ante la enfermedad.

v Procurar la continuidad de cuidados y mantener la coordinacién entre los diferentes
niveles asistenciales asi como preparar al paciente ante traslados o ingresos hospitalarios y
de vuelta al domicilio.

v" Apoyar y ayudar a la familia en el afrontamiento de la muerte y la fase de duelo.
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v Trabajar con el resto del equipo asistencial para lograr aumentar la tolerancia mutua y
reducir el cansancio fisico y el desgaste en situaciones dificiles.

En definitiva, el desarrollo de las competencias enfermeras lleva a conseguir el maximo
confort y bienestar del paciente, evita el sufrimiento y facilita una muerte digna 63 Siendo
preciso para ello realizar una valoracidn global del enfermo 39 establecer los juicios clinicos en
base a los datos recogidos, planificar los cuidados que contribuyan a conseguirlo, ademas de
ejecutar y ensefar a llevar a cabo las intervenciones necesarias para ello, formando parte del
conjunto de las intervenciones que lleva a cabo el equipo multidisciplinar .

3.2Como es el proceso de atencion enfermero antes los cuidados paliativos

Los planes de cuidados, son las estrategias mds adecuadas de actuacién enfermera A

Siendo una modalidad de atencién a través de la cual la enfermeria organiza los cuidados a
brindar a la persona con enfermedad terminal ©) En este proceso de atencién distinguimos la
valoracion, el diagndstico, la planificacion, la ejecucion y la evaluacion 3.

+¢ Valoracion inicial: Es el inicio del proceso enfermero. Se detectan problemas y
necesidades reales y potenciales en las areas fisicas, psico-emocionales, espirituales y sociales.
Se deben explorar las estrategias de afrontamiento y los recursos del paciente y de la familia
asi como examinar sus preocupaciones.

Las principales areas a valorar ante un enfermo terminal son el estado global funcional, las
necesidades y alteraciones organicas y su situacion y necesidad en relacién a su entorno %, La
valoracion del estado del paciente se puede realizar siguiendo los patrones funcionales de
Gordon, con especial atencién en el estado psicoldgico y el grado de informacién que tiene
sobre su enfermedad ®”. Esta valoracion integral puede basarse también en las necesidades
basicas de Virginia Henderson, ya que ambas valoraciones son equivalentes en su contenido
clinico #¢3738),

Ademas, pueden utilizarse escalas, especificas o generales para valorar otros aspectos de la
situacion de los pacientes ®>3*%9):;

v’ Escalas especificas para el paciente terminal:

- Karnofsky: valora la capacidad del paciente para realizar actividades cotidianas,
guiando en la toma de decisiones clinicas al valorar el impacto de un tratamiento y la
progresidon de la enfermedad del paciente. Un Karnofsky de 50 o inferior indica
elevado riesgo de muerte durante los seis meses siguientes.

- ECOG: mide la calidad de vida de un paciente oncoldgico, cuyas expectativas de vida
cambian en el transcurso de meses, semanas e incluso dias.

- Rotterdam symptom checklist: mide la calidad de vida en pacientes con cancer en
fase terminal.

v’ Escalas generales de valoracion:

- De la situacién socio-familiar: Apgar familiar, Zarit de sobrecarga del cuidador, indice
de esfuerzo del cuidador.

- De la dependencia/independencia para la realizacion de las actividades basicas o
instrumentales de la vida diaria: indice de Katz o de la Cruz Roja; Escalas de Barthel o
de Lawton y Brody o Test de OARS.

- Delriesgo de padecer ulceras por presion: Norton o Braden

- Del grado de deterioro de las funciones cognitivas: Mini — Examen cognoscitivo de
LOBO (Mini-Mental State Examination) o Short Portable Mental State Questionanaire
(SPMS) de Pfeiffer
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- De trastorno psiquico (ansiedad-depresidn) y autoestima: Goldberg, Yessavage,
Rosenberg.

Para hacer una correcta valoracién, el método Edmonton (ESAS, Edmonton Symptom
Assessment System) es un sistema de evaluacion global, que mediante escalas analdgicas
analiza 9 sintomas: dolor, falta de aire, nauseas, depresion, ansiedad, bienestar, somnolencia,
apetito, astenia. Cada item a valorar consta de una linea de 100 mm, que va desde el extremo
izquierdo con el termino Ausente, que es el cero, hasta el extremo derecho con el término
“maximo imaginable” que corresponde con el 100, que expresa la maxima intensidad del
sintoma. Al enfermo se le pide que indique en la linea su percepcién sobre la intensidad del
sintoma en el momento de la valoraciéon y las ultimas horas. Permite la medicién de cada
sintoma de forma individual y de forma global, mediante la suma de cada medicién individual,
obteniendo una puntuacién minimo de cero y una maxima de 900. Aunque este instrumento
es muy utilizado por equipos de cuidados paliativos, no hay estudios de validaciéon del mismo,
debiéndose consensuar entre los miembros del equipo de atencién primaria la forma de
utilizacion en la préctica diaria, respecto a la frecuencia, el sistema de registro de resultados®.

Existen diferente métodos de medicién, la escala analdgica visual es muy similar al ESAS,
muy frecuente es la utilizada por excelencia para la valoracién del dolor por el paciente (el
extremo de la izquierda corresponde con nada de dolor, incrementando progresivamente
hasta el extremo derecho que corresponde con el maximo dolor imaginable). Otras escalas
utilizadas son las categodricas, utilizando descriptores cualitativos (nada, poco, bastante y
mucho) y las escalas numéricas, en la que el paciente del cero al diez, clasifica la intensidad del
problema®®®.

La observacion forma parte de una correcta valoracidn, la cual resulta imprescindible para
recoger a tiempo las sefales de peticidon de ayuda, ya que si el enfermo no obtiene respuesta
lo percibird como un abandono y se cerrara en si mismo haciendo dificil la comunicacion que,
ademas, puede confundirse con aceptacidn de su situaciont®?,

Durante la fase de valoracién, se debe tener en cuenta el derecho de estos a ser o no,
informados, aspecto este que debe ser conocido por el personal de enfermeria. Antes de
tomar una decision, se debe valorar y cuestionar si el enfermo quiere o no recibir mas
informacion, qué es lo que quiere saber y si estd preparado para recibir esta informacién'*”.
Sabiendo que finalmente, si se informa al enfermo, se fortalecera su autoestima, podra tomar
decisiones y compartir su carga hablando de lo que le preocupa y facilitando posibles
soluciones paliativas'*?; se producird asi la caida del “muro del silencio” que lo mantenia
aislado en su soledad interior, consiguiendo liberar a la familia de la tensién mantenida para
poder fingir durante las 24 horas del dia. Ademas se favorece el proceso de duelo tanto del

enfermo como de la familia, evitando la aparicién de duelos patolégicos'*®*Y.

+» Diagnodsticos de enfermeria: Se analizan los datos, se establece el juicio clinico y se
elabora el diagnéstico de la situacidn real del paciente.
Los diagndsticos que mas frecuentemente pueden encontrarse junto con los principales
objetivos e intervenciones, con sus indicadores y actividades correspondientes, siguiendo la
taxonomia NANDA, NICy NOC son:
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DxE: Gestidn ineficaz de la propia salud (00078

v' NOC

) (38,42,43,44)

- 1813 Conocimiento: régimen terapéutico

181310 Proceso de la enfermedad.

181302 Responsabilidades de los propios cuidados para el tratamiento actual.

181304 Efectos esperados del tratamiento.

181306 Medicacidn prescrita.

181309 Procedimientos prescritos.

181316 Beneficios del tratamiento de la enfermedad.

- 1803 Conocimiento: proceso de la enfermedad

180302 Proceso de la enfermedad.
180305 Efectos de la enfermedad.
180315 Beneficios del control de la enfermedad.

- 0906 Toma de decisiones

090601 Identifica informacion relevante.
090602 Identifica alternativas.
090604 Identifica recursos necesarios para apoyar cada alternativa.

- 1606 Participacion en las decisiones sobre asistencia sanitaria

v NIC

160604 Define opciones disponibles.

160606 Identifica prioridades de los resultados sanitarios.

160607 Identifica obstaculos para conseguir el resultado deseado.

160610 Identifica apoyo disponible para conseguir los resultados deseados.
160612 Negocia las preferencias asistenciales.

160614 Identifica el nivel del resultado asistencial sanitario a conseguir.

- 5602 Ensefianza: proceso de enfermedad
560201 Animar al enfermo a explorar opciones/ conseguir una sequnda opinion si

procede o se indica.

560203 Comentar los cambios en el estilo de vida que puedan ser necesarios para

evitar futuras complicaciones y/o controlar el proceso de enfermedad.

560204 Describir el funcionamiento de las recomendaciones del control, terapia y

tratamiento.
560205 Describir el proceso de la enfermedad.
560206 Describir las posibles complicaciones, si procede.

- 6650 Vigilancia

Determinar los riesgos de salud del paciente, si procede.
Preguntar al paciente por la percepcién de su estado de salud.
Preguntar al paciente por sus signos, sintomas o problemas recientes.

Establecer la frecuencia de recogida e interpretacién de los datos, segun lo

indique el estado del paciente.

Observar la capacidad del paciente para realizar las actividades de autocuidado.

Vigilar esquemas de comportamiento.
Comprobar el nivel de comodidad y tomar las acciones correspondientes.
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Observar estrategias de resolucién de problemas utilizadas por el paciente y la
familia.

Comparar el estado actual con el estado previo para detectar las mejorias y
deterioro de la condicién del paciente.

- 6610 Identificacion de riesgos

Instaurar una valoracidn sistemdtica de riesgos mediante instrumentos fiables y
validos.

Mantener los registros y estadisticas precisos.

Identificar al paciente que precisa cuidados continuos.

Determinar la presencia y calidad del apoyo familiar.

Determinar el cumplimiento con los tratamientos médicos y de cuidados.
Determinar los recursos comunitarios adecuados para cubrir las necesidades
vitales y de salud basicas.

Utilizar acuerdos con el paciente, si procede.

- 5250 Apoyo en la toma de decisiones

Determinar si hay diferencias entre el punto de vista del paciente y el punto de
vista de los cuidadores sanitarios sobre la condicidn del paciente.

Ayudar al paciente a aclarar los valores y expectativas que pueden ayudar a tomar
decisiones vitales fundamentales.

Ayudar al paciente a identificar las ventajas y desventajas de cada alternativa.
Respetar el derecho del paciente a recibir o no la informacion.

Proporcionar la informacién solicitada por el paciente.

DXE: Temor (00148) 5443

v' NOC

- 1404 Autocontrol del miedo

v' NIC

140403 Busca informacién para reducir el miedo.

140404 Evita fuentes de miedo cuando es posible.

140405 Planea estrategias para superar las situaciones temibles.
140406 Utiliza estrategias de superacion efectivas.

140407 Utiliza técnicas de relajacion para reducir el miedo.
140411 Mantiene las relaciones sociales.

140412 Mantiene la concentracion.

140414 Mantiene el funcionamiento fisico.

140417 Controla la respuesta de miedo.

- 5230 Aumentar el afrontamiento

Valorar la comprension del paciente sobre el proceso de la enfermedad.
Proporcionar informacién objetiva respecto del diagnéstico, el tratamiento y el
prondstico.

Proporcionar al paciente elecciones realistas sobre ciertos aspectos de los
cuidados de enfermeria.

Alentar una actitud de esperanza realista como forma de manejar los
sentimientos de impotencia.

Desalentar la toma de decisiones cuando el paciente se encuentre bajo un fuerte
estrés.
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Apoyar el uso de mecanismos de defensa adecuados.

Animar al paciente a identificar sus puntos fuertes y sus capacidades.

Disminuir los estimulos del ambiente que podrian ser interpretados como
amenazadores.

Ayudar al paciente a identificar los sistemas de apoyo disponibles.

Ayudar al paciente a resolver los problemas de una manera constructiva.

Ayudar al paciente a que se queje y trabaje por las pérdidas de la enfermedad y/o
discapacidad crénica.

Animar al paciente a evaluar su propio comportamiento.

- 5380 Potenciacion de la seguridad
Disponer un ambiente no amenazador.
Mostrar calma.
Permanecer con el paciente para fomentar su seguridad durante los periodos de
ansiedad.
Discutir los cambios que se avecinen antes del suceso.
Escuchar los miedos del paciente/familia.
Discutir situaciones especificas o sobre personas que amenacen al paciente o a la
familia.
Responder a las preguntas sobre su salud de una manera sincera.
Ayudar al paciente/familia a identificar los factores que aumentan el sentido de
seguridad.
Ayudar al paciente a utilizar las respuestas de capacidad de resoluciéon de
problemas que han resultado con éxito en el pasado.

- 5820 Disminucion de la ansiedad
Utilizar un enfoque sereno que dé seguridad.
Permanecer con el paciente para promover la seguridad y reducir el miedo.
Crear un ambiente que facilite la confianza.
Animar la manifestacién de sentimientos, percepciones y miedos.
Ayudar al paciente a identificar las situaciones que precipitan la ansiedad.
Instruir al paciente sobre el uso de técnicas de relajacion.
Administrar medicamentos que reduzcan la ansiedad, si estan prescritos.
Observar si hay signos verbales y no verbales de ansiedad.

- 5270 Apoyo emocional
Explorar con el paciente qué ha desencadenado las emociones.
Abrazar o tocar al paciente para proporcionarle apoyo.
Facilitar la identificacién, por parte del paciente, de esquemas de respuesta
habituales a los miedos.
Proporcionar ayuda en la toma de decisiones.
Remitir a los servicios de asesoramiento, si se precisa.
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DXE: Sufrimiento espiritual (00066)°%%**
v NOC

- 2001 Bienestar espiritual
200102 Expresion de esperanza.
200105 Expresion de serenidad
200116 Relacion con el yo interior.
200117 Relacién con los demds para compartir pensamientos, sentimientos y
creencias.

- 1304 Resolucion de la afliccion
130401 Expresa sentimientos sobre la pérdida.
130409 Discute los conflictos no resueltos.
130420 Progresa a lo largo de las fases de afliccion.

- 1303 Muerte digna
- 130302 Resuelve aspectos y preocupaciones importantes.
130303 Comparte sentimientos sobre la muerte.
130313 Se muestra calmado y tranquilo.
130314 Verbaliza comodidad.
130315 Expresa alivio del dolor.
113036 Expresa control de sintomas.

- 1201 Esperanza
120101 Expresidn de una orientacion futura positiva.
120105 Expresion del significado de la vida.
120109 Expresién de paz interior.
120112 Establecimiento de objetivos.

- 2000 Calidad de vida
200001 Satisfaccion con el estado de salud

v NIC

- 5420 Apoyo espiritual
- Estar abierto a las expresiones del paciente sobre soledad e impotencia.

Fomentar el uso de recursos espirituales, si se desea.
Remitir al asesor espiritual la eleccién del paciente.
Estar dispuesto a escuchar los sentimientos del paciente.
Utilizar técnicas para ayudar a la persona a clarificar sus creencias y valores, si
procede.
Expresar simpatia con los sentimientos del paciente.
Asegurar al paciente que el cuidador estara disponible para apoyarle en los
momentos de sufrimiento.
Ayudar al paciente a expresar vy liberar la ira de forma adecuada.
Estar abiertos a los sentimientos de la persona acerca de la enfermedad vy la
muerte.

- 5310 Dar esperanza
Ayudar al paciente/familia a identificar las areas de esperanza en la vida, las
cuales tienen que poder ser realizables.
Facilitar el alivio y disfrute de éxitos y experiencias pasadas del paciente/ familia.
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Evitar disfrazar la realidad.

Implicar al paciente activamente en sus cuidados.

Mostrar esperanza, reconociendo la valia intrinseca de la persona y viendo la
enfermedad sélo como una faceta suya.

Desarrollar un plan de cuidados que implique un grado de consecucidon de metas,
yendo desde metas sencillas hasta otras mas complejas.

Emplear una guia de revision y/o reminiscencias de la vida, si procede.

- 5280 Facilitar el perdon

Ayudarle a explorar sus sentimientos de ira, odio y resentimiento.

Ayudarle a examinar la dimensién saludable y curativa del perddn, si asi lo desea.
Utilizar la presencia, el contacto o la empatia, seglin sea conveniente, para
facilitar el proceso.

- 5260 Cuidados de la agonia

DxE: Riesgo de estrefiimiento (00015

v' NOC

Observar si hay dolor, y minimizar la incomodidad cuando sea posible.

Posponer la alimentacién cuando la persona se encuentre fatigada.

Ayudar con los cuidados basicos, si es necesario.

Quedarse fisicamente cerca de la persona atemorizada, respetando la necesidad
de privacidad.

Incluir a la familia en las decisiones y actividades de cuidados, si asi lo desean y
facilitar la obtencion de apoyo espiritual a la persona y su familia.

) (38,42,43)

1608 Control del sintoma

160801 Reconocer el comienzo del sintoma.
160802 Reconocer la persistencia del sintoma.
160806 Utilizar medidas preventivas.

160807 Utilizar medidas de alivio.

- 0310 Autocuidados: uso del inodoro

v NIC

0501 Eliminacién intestinal

050101 Patron de eliminacidn en el rango esperado
050110 Ausencia de estrefiimiento

050113 control de eliminacién de las heces

- 0450 Manejo del estrefiimiento/impactacion

Vigilar la aparicidn de signos y sintomas de estrefiimiento.

Vigilar la aparicion de signos y sintomas de impactacion fecal.

Registrar el color, volumen, frecuencia y consistencia de las deposiciones.
Fomentar el aumento de la ingesta de liquidos, a menos que esté contraindicado.
Instruir al paciente/familia sobre el uso correcto de laxantes.
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DXE: Riesgo de deterioro de la integridad cutanea (0047) #34%%3

v' NOC

- 1101 Integridad tisular : piel y membranas mucosas
110104 Hidratacidn.
110110 Ausencia de lesién tisular.
110113 Piel intacta.

v' NIC

- 3540 Prevencion de ulceras por presion
Utilizar una herramienta de valoraciéon de riesgo establecida para valorar los
factores de riesgo de la persona afectada.
Mantener la ropa de la cama limpia, seca y sin arrugas.
Vigilar el estado de la piel a diario.
Mantener la piel seca e hidratada.
Realizar cambios posturales con la frecuencia adecuada.
Seguir las indicaciones de las guias de practica clinica.
Utilizar dispositivos especiales de prevencion, si procede.
Ensefiar a los miembros de la familia/cuidador a vigilar si hay signos de rotura de
la piel, si procede.

DxE: Duelo, anticipado #%%**3

v' NOC

- 1302 Afrontamiento de problemas
- 130205 Verbaliza la aceptacién de la situacién.
130207 Modifica el estilo de vida cuando se requiere.
130210 Adopta conductas para reducir el estrés.
130215 Busca ayuda profesional si lo requiere.

- 2600 Afrontamiento de los problemas de la familia
260006 Implica a los miembros de la familia en la toma de decisiones.
260011 Establece prioridades.

- 1308 Adaptacion a la discapacidad fisica
130803 Se adapta a las limitaciones funcionales.
130804 Modifica el estilo de vida para adaptarse a la discapacidad.

- 1305 Modificacion psicosocial: cambio de vida
130501 Establecimiento de objetivos realistas.
130502 Mantenimiento de la autoestima.

NIC

- 5290 Facilitar el duelo
Escuchar las expresiones de duelo.
Fomentar la expresion de sentimientos acerca de la pérdida.
Ayudar a identificar estrategias personales de resolucién de problemas.
Identificar fuentes de apoyo comunitario.
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Apoyar los progresos conseguidos en el proceso de afliccion.
Ayudar a identificar las modificaciones necesarias en el estilo de vida.

Una vez expuestos los principales diagndsticos de enfermeria ante los cuales se desarrolla

el plan de cuidados, se deben distinguir los principales problemas de autonomia del paciente,
los cuales reflejan la falta total o parcial de la capacidad del paciente para resolver por si
mismo las acciones apropiadas para satisfacer sus necesidades bdsicas, indicando las

principales intervenciones enfermeras (NIC) ante los mismos en los cuidados paliativos"”.

)

Problemas de autonomia

Intervencion enfermera (NIC)

Déficit de autocuidado: Bafio/
higiene

1801 Ayuda con los autocuidados: bafio/higiene
1804 Ayuda con los autocuidados: aseo

Déficit de autocuidado: vestido
/acicalamiento

1802 Ayuda con los autocuidados: vestir/arreglo
personal

. . . ., 1803 Ayuda con los autocuidados: alimentacion
Déficit de autocuidado: Alimentacion y

0610 Cuidados de la incontinencia urinaria
1876 Cuidados del catéter urinario

1870 Cuidados del catéter colector

0410 Cuidados de la incontinencia intestinal
1806 Ayuda con los autocuidados: transferencia

Eliminacion Urinaria

Eliminacién fecal
Movilizacién — mantenimiento buena

postura 0840 Cambio de posicién
Evi li .M
w:zrgsreolgros antener entorno 6530 Manejo ambiental: seguridad

Entre los principales sintomas presentes en los pacientes portadores de cuidados paliativos,
se precisa que la enfermera realice actividades de tratamiento y control prescritas por otro
profesional, generalmente el médico, apareciendo problemas de colaboracién, ante los cuales

la enfermeria tiene sus propias intervenciones o,

La valoracién de los sintomas debe ser multidisciplinar puesto que debe ser interpretada
desde perspectivas diferentes y existen estudios que indican que los médicos valoran mas
imprecisamente su intensidad en comparacién con otros profesionales como las auxiliares o
enfermeras 9.

La busqueda intencionada de los sintomas, a través de preguntas dirigidas, favorece una
mejor valoracion. Dado que son cambiantes en el tiempo, ya sea por la evolucion de la
enfermedad, debidos a efectos secundarios del tratamiento, por las propias vivencias del
paciente o del cuidador e, incluso, por la forma de interaccionar con los profesionales
sanitarios, la evaluacién y revaluaciéon constante es una necesidad fundamental en los
cuidados paliativos'®.

El paciente terminal es polisintomatico y el principal objetivo de la intervencidn debe ser el

control de sus molestias, mas all4 del propio diagndstico; entre los mas comunes estan‘®:

Dolor
Intervenciones enfermeras (NIC)
1400 Manejo del dolor
2210 Administracidn de analgésicos
5616 Ensefanza: medicamento prescrito
6482 Manejo ambiental: confort

Secundarios a:

Progresidn de lesiones neoplasicas,
tratamientos oncoldgicos, debilidad,
patologias coexistentes o
intercurrentes.
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Estrefiimiento

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Uso de farmacos (opidceos,
sedantes, anticolinérgicos), al
propio tumor.

0450 Manejo del estrefiimiento

0430 Manejo intestinal

0430 Control de evacuacion

2340 Administracidon de mediacién pautada

Depresion

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Conflicto de decisiones, perdida de
significado, bajo apoyo social

5230 Aumentar el afrontamiento
5400 Potenciacién de la autoestima
5270 apoyo emocional

auseas — Vomitos

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Proceso tumoral, alteraciones
metabdlicas, tratamientos
radioterapicos, farmacos,
enfermedades concurrentes

1450 Manejo de las nauseas

1570 Manejo del vomito

2340 Administracion de la medicacidén prescrita
(antieméticos)

2080 manejo de liquidos/electrolitos

Disnea — Tos — Hipo

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Proceso neopldsico, acimulo de
secreciones, distension gastrica

3140 Manejo de las vias aéreas
2300 Administracidon de medicacion
3320 Oxigenoterapia

3250 Mejorar la tos

Infeccion

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Procedimientos terapéuticos
invasivos (catéteres), heridas.

6550 Proteccion contra las infecciones
6540 Control de infecciones

3660 Cuidados de las heridas

7820 Manejo de muestras

Hemorragia

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Herida tumoral

4160 Control de hemorragias
4010 Precauciones con hemorragias
4020 Disminucion de hemorragias

Fiebre

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Proceso tumoral, infecciones

3740 Tratamiento de la fiebre

2080 Manejo de liquidos y electrolitos
6680 Control de la temperatura

3900 Regulacion de la temperatura

Hipergl

ucemia - Hipoglucemia

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Tratamientos farmacoldgicos
(corticoides, nutricion parenteral)
desequilibrio nutricional, afectacion
tumoral.

2300 control de la glucosa sanguinea
2120 Manejo de la hiperglucemia
2130 Manejo de la hipoglucemia
5614 Ensefnanza: dieta prescrita
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Fatiga - Anemia

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Malabsorcidn, infiltracion medular,
hemorragias.

4160 Control de hemorragias

0180 Manejo de la energia

1800 Ayuda al autocuidado

5612 ensefianza: actividad/ ejercicio prescrito

Anorexia

— Caquexia desnutricion

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Proceso neoplasico, nauseas,
vomitos, malabsorcion,
tratamientos médicos

1120 Terapia nutricional

1050 Alimentacién

1030 Manejo de los trastornos de la
alimentacion

Insomnio

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Factores ambientales, estrés, dolor

1850 Mejorar el suefio

6482 Manejo ambiental

2380 Manejo de la medicacidn
6040 Terapia de relajacién simple

Ulceras y fistulas malignas

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Infiltracidn de células tumorales en
la estructuras de la piel y
sobrecarga de la presién corporal
sobre prominencias dseas

3660 Cuidados de las heridas

1400 Manejo del dolor

3584 Cuidados de la piel: tratamiento tépico
3590 Vigilancia la piel

Otros riesgos

Secundarios a:

Intervenciones enfermeras (NIC)

Procedimientos diagndsticos y/o
terapéuticos

6650 Vigilancia

2300 Administracion de medicacion
6680 Control de constantes vitales
7710 Colaboracion con el medico

Procedimientos invasivos

1876 Cuidados de catéter urinario

0580 Sondaje vesical

1874 Cuidados de la sonda gastrointestinal
1080 sondaje gastrointestinal

0480 Cuidados ostomia

6540 control de infecciones

2440 Mantenimiento de dispositivos de acceso
venoso (DAV)

4200 Terapia intravenosa

Una vez conocidos los principales sintomas, los principios generales para el control de

sintomas son;'*”

- Evaluar antes que tratar; buscar la causa, valorar la intensidad, impacto fisico y
emocional y factores que provoquen o aumenten cada sintoma. Valoracion integral del
paciente y los sintomas.
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- Explicar las causas de estos sintomas; comunicarnos con el paciente y la familia, en
términos que puedan comprender. Dar instrucciones correctas, sencillas y completas del
tratamiento

- La estrategia terapéutica siempre serd mixta ; en cuanto a la situacion de enfermedad
terminal y especifica de cada sintoma existente, asi como tratamiento preventivo
reconociendo sintomas constantes en el tiempo,

- Eltratamiento individualizado; adaptandose a cada paciente segun su situacidn

- Monitorizacién de sintomas; a través del uso de instrumentos de medida estandarizados
y su correspondiente registro. (al comparar resultados nos permitird mejorar nuestro
trabajo y clarificar los objetivo)

- Atenciodn a los detalles; nos permitird un mayor control de los sintomas y reducir efectos
secundarios, no solo a nivel fisioldgico, también es importante una escucha activa y el
contacto humano.

- Revisar siempre y recordar no limitar el tratamiento al uso farmacolégico

+¢ Planificacion de los cuidados: Se determinan los resultados deseados e identifican las
intervenciones para lograr los resultados. Se establecen las acciones e implementan
respondiendo a los objetivos planteados, formulando un plan de actuacién. Implica la
participacién de la familia y de los cuidadores principales en el domicilio.

+»+ Ejecucidn: Puesta en practica del plan y observacién de las respuestas iniciales. Se
facilitan los cuidados que ayudan a satisfacer las necesidades del paciente y de la familia, y
lograr los objetivos propuestos. Se debe tener muy en cuenta la continuidad de cuidados.

¢+ Evaluacién final: Determinar en qué grado se van logrando los objetivos y decidir si hay
gue introducir cambios. Valorar las respuestas satisfactorias hacia las intervenciones del
equipo que se ponen de manifiesto a través de un proceso de muerte digno y en el lugar y de
la forma que el paciente haya elegido. La unidad del tratamiento es el paciente y la familia, por
lo cual el proceso incluye a ambos en una visidn global. Es necesario realizar revaluaciones
continuas, ya que se trata de un paciente plurisintomatico y multicambiante.

3.3 La familia y el Cuidador principal

La familia es uno de los pilares basicos en el cuidado del enfermo terminal ®?. El enfermo y
su familia conjuntamente son siempre la unidad a tratar ). La familia es indispensable para la
administracién de unos cuidados paliativos adecuados, sin su apoyo seria imposible una
correcta atencién domiciliaria .

El apoyo de la familia en el cuidado del enfermo, reduce la sensacién de culpabilidad y
facilita el proceso de duelo posterior 2. Se debe educar a la familia para esta tarea, debe
tener informacién clara y precisa. La potenciacién de los programas de formacion,
informacidn, asesoramiento y apoyo técnico facilitan la continuidad de su labor, ademas de
influir en la mejora y el control de sintomas por parte del paciente @ Esta educacién
enfermera dirigida a la familia o cuidador principal debe atender sobre los miedos, el confort o
bienestar, la higiene y las dietas ®). Todo ello sin olvidar orientarles hacia una correcta
comunicacién con el enfermo *7.

Por este motivo se debe llevar a cabo con la familia o cuidador un plan de cuidados
enfermeros.
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En la valoracién, se debe tener en cuenta el sexo y edad, asi como su nivel educativo,
actividad laboral, grado de parentesco con paciente, su estado de salud y la valoracidn
emocional, ademds de tener presente las necesidades del enfermo, para poder identificar las
principales dificultades que se le puedan presentar ante su cuidado'**”.

Una vez recopilados todos los datos de la valoracidon y estableciendo un juicio clinico acorde
a la situacidn real se establece el diagnostico enfermero. En esta situaciéon, el diagnostico
enfermero que mds se adapta y ante el cual se debe estar alerta es el de “Riesgo de cansancio
del rol de cuidador”, para desarrollar los cuidados adecuados que eviten que el diagnéstico de
riesgo se convierta en un diagnostico real de “Cansancio del rol de cuidador”.

DXE: Riesgo de cansancio del rol de cuidador (00062) ®3*>*), En este diagndstico, se

distingue una situacidn en la cual el cuidador es vulnerable a la percepcién de dificultad para
desempenar su rol de cuidador. El cuidador habitual tiene la sensacién de que le resulta dificil
seguir desempeiiando el rol.

v' NOC

- 2508 Bienestar del cuidador principal
250801 Satisfaccidn con la salud fisica.
250802 Satisfaccién con la salud emocional.
250808 Satisfaccion con las relaciones sociales.
250809 Satisfaccién con el rol de cuidador principal.
- 2208 Factores estresantes del cuidador familiar
220801 Factores estresantes referidos al cuidador.
220805 Alteracion de la ejecucion del rol habitual.
220811 Gravedad de la enfermedad del receptor de los cuidados.
220812 Cantidad de cuidados requeridos o descuidos.

- 2202 Preparacion del cuidador familiar a domicilio
220202 Conocimiento sobre el papel del cuidador familiar.
220205 Conocimiento del proceso de la enfermedad.

v' NIC

- 7040 Apoyo al cuidador principal
Determinar el nivel de conocimientos de la persona cuidadora.
Determinar la aceptacién de su papel.
Estudiar junto con el cuidador los puntos fuertes y débiles.
Ensefiar al cuidador la terapia del paciente de acuerdo con las preferencias del
mismo.
Proporcionar ayuda sanitaria de seguimiento a la persona cuidadora mediante
llamadas telefénicas y/o cuidados de enfermeria.
Ensefarle estrategias de mantenimiento de cuidados sanitarios para sostener la
propia salud fisica y mental.
Ensefar al cuidador la terapia y el proceso de la enfermedad.

- 7140 Apoyo a la familia
Asegurar a la familia que al paciente se le brindan los mejores cuidados posibles.
Determinar la carga psicoldgica que tiene el diagnéstico para la familia.
Escuchar las inquietudes, sentimientos y preguntas de la familia.
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Ensefiar a la familia los planes médicos y de cuidados.

Animar la toma de decisiones familiares en la planificacidon de los cuidados de la
persona que afecten en la estructura y en la economia familiar

Ayudar a los miembros de la familia durante los procesos de muerte y pena, si
procede.

Facilitar la comunicacidn de inquietudes/sentimientos entre paciente y familia

- 5440 Aumentar los sistemas de apoyo
Determinar el grado de apoyo familiar.
Determinar el grado de apoyo econdmico de la familia.
Implicar a la familia/seres queridos/amigos en los cuidados y en la planificacion.
Explicar a los implicados la manera en que pueden ayudar cada uno.
Identificar con los miembros de la familia los recursos sociosanitarios que puedan
utilizarse para mejorar la calidad de vida de la persona.

El cuidador en muchas ocasiones con la intencion de brindarle al ser querido el mejor de los
cuidados, y desarrollar el rol de la mejor manera que cree, se olvida de su propia vida,
intensificando esta situacién en el transcurso de la enfermedad. El cuidador tiende al
aislamiento social, disminuyendo sus actividades y rutinas habituales, alterando su situacién
laboral y por consiguiente econémica *>*?). Ante todos estos cambios, es preciso un control de
los sintomas que en muchos casos llevan a la sobrecarga del cuidador. La enfermeria debe
estar alerta ante estos nuevos sintomas, apareciendo los problemas de colaboracién, ante los
cuales debe hacer frente junto con el resto del equipo sanitario, ademas de con sus propias
intervenciones.

La mayor parte de estos cambios son negativos, sin embargo es importante destacar que no
todos los cuidadores lo viven de igual manera; a pesar de la dureza, algunos manifiestan haber
crecido como personas, viviendo el desarrollo de este rol como una lucha por alguien a quien
se quiere y ayuda®®.

La sobrecarga del cuidador puede ser fisica, mental y social, segun las cuales se presentan
los principales sintomas:*®.

v Sobrecarga fisica: Se destaca con un agotamiento fisico, derivado de la accién de cuidar,
con la dificultad afiadida de cuidar en el domicilio. Este esfuerzo continuado, unido a las
responsabilidades sociales y familiar, conducen al deterior fisico del cuidador.

v" Sobrecarga mental: Muchos aspectos de la sobrecarga mental, son resultado del
desgaste fisico. Sin embargo, el sentimiento de frustracion por no obtener resultados
positivos del cuidado respecto al mantenimiento de la vida y el bienestar del paciente
terminal, despierta sentimientos negativos de autodesvaloracion y de impotencia,
produciéndose la pérdida de autoestima. Acompafiar al enfermo en su sufrimiento genera
en el cuidador un sentimiento de desesperacion, tristeza y desaliento haciéndose presente
la soledad. Todas ellas manifestaciones de la depresidn.

v’ Sobrecarga social: Con frecuencia el papel de cuidador principal es adoptado por una
mujer, quien en muchas ocasiones puede sentirse presionada a asumir este rol, debido a las
construcciones sociales de género, produciéndose en muchas ocasiones un conflicto
interno entre la necesidad de cuidar por cuestiones sociales, éticas o familiares y el disgusto
por el cuidado o el enfrentamiento de la muerte. La alteracién en la dindmica familiar y en
ocasiones la presencia de dificultades financiares agravan la dinamica del cuidado.
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Algunas de las manifestaciones del cansancio del rol de cuidador y ante la cuales se debe
.(46)

estar alerta, tanto el profesional como la propia persona cuidadora son:
- Sensacién de suefo y cansancio continuo
- Sensacién de aislamiento
- Aumento del consumo de medicamentos, tabaco o alcohol
- Cambios de humor frecuentes y aumento de la irritabilidad
- Dificultad para concentrase y tomar decisiones. Fallos de memoria
- Problemas econémicos
- Problemas en el trabajo (por retrasos, ausencias continuadas, dificultades para hacer
tareas que antes no tenias...)

Identificar las intervenciones y establecer los resultados deseados, forman parte de la fase
de planificacion de los cuidados. Las actividades enfermeras irdn dirigidas a ofrecer apoyo
emocional, informar y educar. Se centran en orientar sobre sus cuidados, el uso de la
medicacidn, la forma de actuar ante imprevistos o donde avisar ante algiin cambio que precise
de asistencia sanitaria. Destacable es la importancia de reforzar el papel del cuidador
dejandole expresar sus miedos y dandole la importancia que tiene ‘.

Quedando en ultimo punto del proceso enfermero la ejecucidn de todos los cuidados
planteados junto a la continua reevaluacién o evaluacion final que nos lleva a determinar las
situaciones cambiantes e iniciar de nuevo el proceso con los cambios necesarios.

Desarrollado todo el proceso enfermero, no se debe olvidar que los cuidados enfermeros al
cuidador/a principal del enfermo terminal, no terminan con la muerte de éste. La familia en
ocasiones necesita de la ayuda y la orientacién del profesional durante la fase de duelo hasta
la superaciéon de la misma.
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CONCLUSION

Si el cuidado paliativo a los pacientes se tuviera que resumir en una palabra, lo definiria
como “acompafiamiento”. El papel de la familia es fundamental pero la enfermera que acude a
su domicilio para guiarle y seguirle en el proceso también es muy importante. La enfermera
comunitaria ante estos pacientes tiene una labor primordial de apoyo sobre el mismo y su
familia, mas alld del cuidado fisico y sintomatico del propio paciente.

Muchas veces no pensamos mas alla del trabajo enfermero frente al enfermo que necesita
unas serie de cuidados y asistencia hasta reponer su estado dptimo de salud, pero con esta
revisién realizada a lo largo del trabajo, se reflexiona sobre el momento de la muerte, que
tarde o temprano llega y en algunas ocasiones se trata de un proceso mas o menos largo que
precisa de unos cuidados que faciliten esta situacion haciéndola lo menos traumatica, ya que si
tenemos que morir, que sea de forma digna y con el menos sufrimiento posible.

Durante la reflexion también se hace evidente una necesaria formacién del profesional
enfermero para enfrentarse a este tipo de pacientes, en el que herramientas como la
comunicacion tienen que estar muy trabajadas; asi como el grado de madurez tanto personal
como profesional para estar ante personas que quiza sean mas jovenes que tu, que te reflejes
por otras caracteristicas en ellos o que pudieran ser como tu padre o como tu sobrino, y que el
enfermero sin dejar de lado el ser humano que lleva dentro acompafia en su proceso de morir.

Tan profesional es el enfermero en una sala de urgencias atendiendo a un infartado, el
instrumentista en mitad de una intervencidon quirdrgica o la matrona durante un
alumbramiento como aquel enfermero de atencién primaria que presta los mejores cuidados y
acompanfa a esa persona que ya no tiene posibilidad de seguir viviendo y la ayuda a vivir sus
ultimos dias de la mejor manera posible, afrontando sus necesidades e inquietudes, dejandole
desahogarse, exponer sus miedos y hasta sus deseos e ilusiones; demostrandole que seguirds
estando a su disposicion, que no le abandonas y que hards como profesional todo lo que este
en tu mano por su mayor bienestar. Sabiendo que, a veces, el bienestar no es atender ante
una crisis vital alargando la vida, sino respetar el momento de la muerte.
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