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Desde los inicios de la actividad hospitalaria, en la Edad Media, ha
sido necesario el establecimiento de cuidados particularizados para
aquellos enfermos que enfrentan alguna enfermedad de la cual no tie-
nen posibilidades con los medios existentes. Dicha necesidad llevo a
la creacion de los primeros hospicios, dirigidos generalmente por Or-
denes de religiosas catolicas, quienes fueron las primeras enfermeras,
antes de desarrollarse la profesion como tal en su sentido moderno.

Esta tarea habia sido relegada a un segundo plano hasta que resurgio
a mediados del siglo XX en el Reino Unido en un movimiento vigente
aun hoy y que lleva precisamente el nombre Hospice, este resurgir
sentaria las bases de los Cuidados Paliativos modernos, y que vie-
nen cobrando cada vez mas importancia dado el cambio del patron
epidemioldgico hacia enfermedades no trasmisibles, degenerativas y
asociadas al envejecimiento poblacional.

En América Latina la preocupacion tardaria un poco mas en aparecer,
sin embargo ya para finales de siglo comenzd6 una serie de iniciativas
por incorporar los cuidados paliativos en nuestra region, a pesar de
gue no existiera una cultura favorable al respecto, ni una legislacion
que facilitara tal adopcion y mucho menos una infraestructura adecua-
da del sistema sanitario con profesionales acordes e idoneamente for-
mados para tales fines.

En el caso de Ecuador seria a mediados de la década de los noventa
que se iniciaria el proceso de incorporacion de los Cuidados Paliativos
en el Sistema de Salud, los primeros intentos llevarian a la conforma-
cion de FACUPAL, y desde esa experiencia se iniciaria el estableci-
miento de las primeras instituciones dedicadas a los cuidados paliati-
vos, como el Hospice San Camilo.

El trayecto que los Cuidados Paliativos ha tenido que recorrer para su

establecimiento definitivo como una especialidad y servicio especifico
dentro del ambito sanitario nacional ecuatoriano cuenta ya con mas
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de 30 anos de experiencias y desarrollo, a lo largo de este periodo se
han enfrentado dificultades, pero finalmente se ha venido instalando
de manera que hoy en dia no sélo forma parte del derecho a la salud,
con el debido reconocimiento y garantias del Estado sino que existen
una serie de directrices que le dan caracter sistémico, profesional y
legitimo al ejercicio de los mismos.

Todavia resta mucho por recorrer y avanzar, sin embargo para ello se
hace necesario reforzar la formacion de los profesionales ya existentes
y contribuir por supuesto a la formacion de una nueva generacion de
profesionales en estos cuidados, especialmente en el area de enfer-
meria, para darle continuidad a un proceso que no ha hecho sino favo-
recer la salud de la poblaciéon ecuatoriana.

En tal sentido, obras como la que se presenta a continuacion estan
revestidas de un valor y una importancia primordial para la continuidad
del desarrollo de los Cuidados Paliativos y los profesionales que pres-
ten tal servicio en nuestro pais. Estamos seguros de que no solo sera
una herramienta practica para los estudiantes universitarios sino para
quienes ya ejerzan tan encomiable labor.

Los autores
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El desarrollo de la medicina, la tecnologia médica, la bio-ingenieriay la
bioética han dado durante afios una preponderancia de los aspectos
meédico-cientificos sobre los aspectos humanos de la relacion con los
pacientes en el desarrollo de su proceso de salud. Ello ha acarreado
consigo la adopcién del denominado paternalismo médico que con el
desarrollo de la industria farmacéutica y la comercializacion de las pro-
fesiones sanitarias ha llegado al extremo de la deshumanizacion.

En semejante cuadro de descuido por los aspectos humanos y en el
afan curativo de luchar contra la muerte a toda costa, las enfermeras
eran las que detectaban las carencias en los cuidados de soporte y
tratamiento adecuado a pacientes cuya enfermedad ya no respondia
a un tratamiento curativo sin que recibieran un adecuado manejo de
sintomas, siendo generalmente infra tratados por el sistema sanitario y
por los propios profesionales.

Desde los inicios hasta la actualidad, las enfermeras siguen siendo
promotoras de la implantacion de recursos asistenciales especificos
en muchos lugares. No es casualidad que el impulso definitivo de los
cuidados paliativos viniera de la mano de una profesional en Inglaterra,
Cicely Saunders, de la que indudablemente hay que destacar su vision
como enfermera, amén de su formacion como trabajadora social y mé-
dico. Supo catalizar en los anos sesenta todas las iniciativas dirigidas
a implantar estructuras asistenciales para pacientes con necesidad de
una atencion paliativa, iniciando el movimiento Hospice que aun hoy
perdura.

Los pacientes en situacion paliativa solo tienen una oportunidad para
morir dignamente y contar con profesionales que le aseguren una cali-
dad de vida en sus ultimos momentos. Es nuestra obligacion, respon-
sabilidad y reto continuo asegurarles que seran atendidos por los mejo-
res profesionales posibles, siendo la enfermeria en cuidados paliativos
la pieza angular del desarrollo y la implementacion de estos cuidados.
Los cuidados paliativos deben de practicarse necesariamente desde
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equipos interdisciplinares con formacion adecuada, que incluyen pro-
fesionales sanitarios (médicos, enfermeras, auxiliares de enfermeria),
trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, psicologos, eticistas,
asesores espirituales y voluntarios. Este grupo de profesionales alta-
mente cualificados, y especialmente capacitados, donde prima el tra-
bajo en equipo, combina sus fortalezas para anticipar y satisfacer las
necesidades del paciente y familia en todos sus aspectos; el ambito
fisico, psicolégico, social y espiritual, dando mas sentido a la filosofia
de la profesion enfermera y su actividad fundamental, el CUIDAR.

El profesional de cuidados paliativos debe reunir una serie de con-
dicionantes personales que le permitan adaptarse a las situaciones
cambiantes de la asistencia paliativa. Debe reunir una suma de cono-
cimientos técnicos, tedricos y practicos, conjuntamente con unos con-
dicionantes personales y unos valores que compongan el perfil de un
profesional de cuidados paliativos.

En las Ultimas décadas el concepto de salud y de enfermedad avanza
en paralelo al desarrollo tecnolégico, demografico, econdmico y cul-
tural de la sociedad actual y de las propias profesiones, planteando
nuevos retos en la atencion. En este nuevo escenario los parametros
de calidad en la atencion sanitaria se suman a los que tradicionalmente
ya se utilizaban (morbilidad, mortalidad), para favorecer la calidad de
la vida humana.

Nos encontramos ante un nuevo paradigma que cambia el concepto
de cuidados de salud. Aliviar los sintomas, mejorar el nivel de funcio-
namiento, conseguir mejores relaciones sociales o autonomia son un
claro ejemplo de ello. Se empieza a valorar el impacto de las enferme-
dades y sus tratamientos en funcion del bienestar y satisfaccion de los
pacientes, su capacidad fisica, psiquica y social.

El modelo de atencion de los CP permite dar respuesta a las necesida-
des del paciente y de su familia que surgen en muchas enfermedades,
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desde el diagnoéstico y durante su transcurso y evolucion, haciendo
hincapié en una atencion progresiva.

El modelo de gestion de casos, centrado en la responsabilidad com-
partida de coordinar los cuidados, recursos, servicios y profesionales,
supone una de las multiples formas de avanzar y mejorar la atencion
integrada, coordinada y continua. Muchas veces este modelo es lleva-
do a cabo tanto por médicos como por enfermeros de APS, entrenados
para evaluar cual es el mejor camino posible de seguimiento para un
paciente.

En cuanto a los pacientes y sus familiares o allegados, el miedo suele
producir conductas negadoras, evitativas y minimizadoras, que obsta-
culizan la toma de conciencia del padecimiento.

Es agui donde aparece una dualidad: la preservacion de la vida y el
alivio del sufrimiento. En el final de la vida, el alivio del sufrimiento tiene
aln mas importancia en la medida en que la preservacion de la vida se
torna progresivamente imposible, irreal. Es por ello que una estrategia
terapéutica apropiada para un enfermo agudo, potencialmente recu-
perable, puede ser inapropiada en la etapa terminal.

De cara a la muerte de un ser querido, los familiares transitan el pro-
ceso de la enfermedad elaborando quiza como sera el futuro sin la
presencia de ese ser querido. Si bien la enfermedad los prepara para
esto y todo el proceso durante el cual lo han acompafnado genera algu-
nas emociones dificiles, también es cierto que, después de la muerte,
la ausencia coloca a los deudos en un lugar nuevo, generalmente de
mucha vulnerabilidad, porque es una experiencia que solo se vivencia
transitandola y no hay demasiadas anticipaciones para este dolor.
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1.1. Definicion y Objetivos de los Cuidados Paliativos

Segun la OMS (2002), los cuidados paliativos (CP) son un modelo de
atencion que mejora la calidad de vida de los pacientes con enferme-
dades avanzadas de prondstico letal y la de sus familias, por medio de
la prevencion y el control del sufrimiento con la identificaciéon precoz,
la evaluacion y el tratamiento adecuados del dolor y otros problemas
fisicos, psico-sociales y existenciales.

#CuidadosPaliativos

Los #CuidadosPaliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes
que enfrenten enfermedades incurables y progresivas.

Vs

Buscan influir / v 7 J 7
positivamente en Proporcionan alivio

A del dolor y sintomas Apoyanalas

familias de los

enfermedad, hasta con un enfoque

la muerte y social, biolégico y pacientes.
durante el duelo. psicologico.

# imeros en el Mundo (Organizacion Mundial de la Salud)
20 millones P ) e .
de las personas que
los necesitan al 42% dela
final de la vida, son poblacién mundial
ninos. con ésta necesidad
no tiene acceso.
una tercera

parte de quienes
los necesitan tiene
cancer.

Personal médico:
Consulta la Guia de Préctica Clinica sobre Cuidados Paliativos
http://www.calidad.salud.gob.mx/site/calidad/docs/dmp-paliar_O0OE.pdf

Ultima actualizacién: Octubre del 2015 / Disefio: Direccién General de Informacién en Salud

DIRECCION GENERAL DE CALIDAD

Fuentes: Y EDUCACION EN SALUD

uuuuuuuuuuuuuuuu

Hustracion 1. Cuidados Paliativos en el Mundo

Fuente: (Direccion General de Informacion en Salud, 2015)
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Clasicamente, la atencion de la persona con cancer en fase terminal
constituy6 durante muchos afios la razén de ser de los Cuidados Palia-
tivos. Sin embargo, ademas del cancer, otras patologias tales como: la
enfermedad de motoneurona, insuficiencia especifica organica (renal,
cardiaca, hepatica, etc.), el SIDA, llegan a ser enfermedades termina-
les. (Ministerio de Salud, 2011)

llustracion 2. Cicely Saunders Fundadora del Movimiento Hospice
y Pionera de los Cuidados Paliativos Modernos

Fuente: (Stchristophers, 2019)

Los cuidados paliativos son importantes ya que mejoran la calidad de
viday el bienestar de los pacientes y de sus familias, quienes enfrentan
a enfermedades amenazantes que debilitan y provocan multiples com-
plicaciones bioldgicas, afectivas y socio familiares que generan una
situacion de sufrimiento, mitigando el dolor y otros sintomas, proporcio-
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nando apoyo espiritual y psicolégico desde el momento del diagnodstico
hasta el final de la vida y durante el duelo. (Ministerio de Salud, 2018)

Los Cuidados Paliativos deben brindarse a todos los pacientes que lo
precisen en cualquier ambito de atencion primaria o complementaria,
donde se preste el servicio de cuidado paliativo a pacientes con enfer-
medades terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles.

La mejora en la atencidon de las personas en fase avanzada y terminal,
que se identifica con los cuidados Paliativos, es un elemento cualitati-
vo esencial del sistema de salud, debiéndose garantizar su adecuado
desarrollo de manera universal en cualquier lugar, circunstancia o si-
tuacion, sustentandose en los principios de equidad y cobertura esta-
blecidos en las politicas de salud.

Los cuidados paliativos se basan en una concepcion global, activa y
continuada que incluye la atencion de los aspectos fisicos, psiquicos,
sociales y espirituales de las personas en situacion avanzada y/o final
de vida, siendo los objetivos principales el bienestar y la promocion de
la dignidad y autonomia de los enfermos y de su familia. (Jacob, 2014)
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Cuidados paliativos, especialidad multidisciplinar

s 2 Q‘l Voluntarios o E’l-r erapeutas
edicos | = c 0 A \ocupacionales
Enfermeros Guias

- espirituales

Fisioterapeutas Q
; 0 o Psicélogos
‘ Familia

llustracion 3. Enfoque Global de Cuidados Paliativos
Fuente: (\WomanEssentia, 2018)

Esta concepcion de los CP reconoce que las personas con enfermeda-
des distintas al cancer, que sean irreversibles, progresivas y con una
fase terminal, también pueden beneficiarse de su aplicacion. Pueden
ser, por ejemplo, los pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC), demencia, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal
0 hepatica avanzadas o enfermedades neuroldgicas (como ictus, Par-
kinson, esclerosis multiple o esclerosis lateral amiotrdfica, entre otras).
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Objetivos

Los objetivos a nivel organizativo consisten en asegurar que los ser-
vicios estén disponibles para todos los pacientes que los precisen y
cuando los necesiten; sean de calidad y sensibles a las necesidades
particulares de los pacientes; que los distintos niveles estén bien coor-
dinados, y que se establezcan competencias y criterios claros en la
derivacion.

Objetivos

N\
‘ Proporcionar el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento.

\\

‘ Promocionar la vida y consideran la muerte como un proceso natural.

No acelerar el proceso de morir ni retrasarlo.

paciente.

Gestionar el soporte y los recursos necesarios para ayudar a los pacientes a
vivir de la manera mas activa posible hasta su muerte.

\‘
|

‘ Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del
1

/
‘ Apoyar a los familiares y a los allegados durante la enfermedad y el duelo.
,/

‘ Mejorar la calidad de vida del paciente.

llustracion 4. Objetivos de los cuidados paliativos de acuerdo ala
OMS

Fuente: (Campoverde, 2016)
Los cuidados paliativos no interfieren, es decir, ni aceleran ni detienen

el proceso de morir. Solamente procuran estar presentes y aportar los
conocimientos especializados de cuidados sanitarios y psicologicos, y
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el soporte emocional y espiritual durante la fase terminal y en un entor-
no que incluye el hospital o el hogar, la familia y los amigos. (Bouza &
Vasquez, 2004)

Para obtener éxito en la aplicacion de estos cuidados hace falta com-
binar, al menos, tres tipos de estrategias: en primer lugar, la formacion
béasica en cuidados paliativos de todos los profesionales sanitarios
desde el nivel universitario; en segundo lugar, el desarrollo de progra-
mas especificos de Cuidados Paliativos con profesionales capacitados
y la posibilidad de intervencion en todos los niveles asistenciales y en
tercer lugar fomentar la participacion activa de la comunidad en todo
el proceso de atencion.

llustracion 5. El personal de enfermeria en cuidados paliativos ha
de cumplir objetivos especificos para el éxito del abordaje al paciente

Fuente: Los autores
Los objetivos que especificamente han de ser cumplidos por el perso-

nal de enfermeria dentro de los Cuidados Paliativos son:
e Proporcionar todos los cuidados de Enfermeria que necesita un
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paciente en fase terminal, consiguiendo la mayor de calidad de
vida para €l y sus allegados.

Valorar las alteraciones en la calidad de vida provocadas por
la enfermedad y su tratamiento, procurando el mayor equilibrio
fisico, psiquico y ambiental del enfermo.

Aconsejar y educar a la familia y al paciente sobre la dieta, me-
dicamentos, higiene, cambios posturales, ayudandoles a preve-
nir y sobrellevar los momentos de crisis.

ldentificar aquellos sintomas somaticos y/o alteraciones psico-
l6gicas que son percibidos por el paciente como una amenaza
importante, estableciendo su grado de priorizacion amenazado-
ra desde el punto de vista del paciente.

Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas.

Detectar y potenciar los propios recursos del enfermo con el fin
de disminuir, eliminar o prevenir su sensacion de impotencia.
Aumentar su percepcion de control sobre la situacion y los sin-
tomas.

Si el estado de animo del paciente presenta caracteristicas an-
siosas, depresivas u hostiles, habra que utilizar las técnicas es-
pecificas para modificarlo o compensarlo y evitar que se cronifi-
que y se convierta en patologico.

Si el paciente esta bien adaptado, se analizara la conveniencia
de utilizar, con caréacter preventivo algunas estrategias que im-
pidan la aparicion de estados de animo ansiosos, depresivos
u hostiles. Tambiéen la posibilidad de proporcionar al paciente
estimulacion positiva y reforzante, susceptible de incrementar
su bienestar.

Se puede combatir el sufrimiento de los enfermos mediante es-
trategias como la informacion, la distraccion, la reevaluacion
cognitiva, la relajacion, susceptibles de alejar o atenuar la sen-
sacion de amenaza.

Ofrecerle compania: un acompanamiento respetuoso y com-
prensivo le indicara que estamos dispuestos a ayudarle ante lo
que se pueda encontrar.
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e Escucharle con atencion: ademas de mostrarle interés, respeto
y apoyo para enfrentarse mejor con este tiempo dificil, permite
al cuidador apreciar la actitud del paciente ante la enfermedad.

e |a importancia del contacto fisico: sujetar su mano, tocar su
hombro, colocar mejor su almohada, sentarse a su lado, comu-
nicarse con él, transmitirle carifio y confianza, secar su frente y
tratarle con amabilidad; incitar a la familia para que esté junto a
él. El tacto actua como antidoto contra el temor y la ansiedad, le
confiere seguridad, facilita el compartir y, a la vez que libera su
poder natural de curacion, trae la paz.

e Ser sensible a sus problemas. Muchos temen a la muerte, a que
su vida carezca de sentido y padecer problemas financieros,
dificultades en el hogar, trastornos emocionales y fatiga familiar.

e [Es necesario dedicarle tiempo para conocer lo que les preocu-
pa y ofrecer nuestro apoyo. La proximidad de la muerte crea
la necesidad una nueva jerarquia de valores y ayuda a vivir el
momento actual con mayor intensidad con un deseo de crear
verdaderas relaciones.
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CUIDADOS PALIATIVOS

Ayudan a las personas con enfermedades que no se p curar y que estén a punto de morir

r" EL objetivo
" es brindarle
consuelo

y
. pazen
"‘;.‘;‘ lugar de la cura

Los cuidados paliativos brindan: La HPEIIIE el

Apoyo para el paciente y la familia. de los t:u_ldados 5€ .
Alivio del dolor y los sintomas lama cuidador primario
para el paciente y puede ser un conyuge,
Ayuda a los miembros de la familia un companero sentimental,
y a los seres queridos que desean n miembro de la familia
permanecer cerca del paciente i

moribundo.

llustracion 6. Integralidad de los Cuidados Paliativos
Fuente: Los autores
1.2. Calidad de Vida. El Sufrimiento. La Autonomia
Calidad de Vida
La calidad de vida es un concepto multidimensional, complejo, dina-
mico y subjetivo para el que no existe un patron de referencia y que,
en consecuencia, resulta dificil de definir y medir. En el contexto de los
CP, la calidad de vida puede centrarse en diversos aspectos del pa-

ciente tales como la capacidad fisica o0 mental, la capacidad de llevar
una vida normal y una vida social satisfactoria, el logro de los objetivos
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personales, los sentimientos de felicidad y de satisfaccion, asi como
la dimension existencial o espiritual. De esta manera, en la calidad de
vida pueden identificarse cuatro dominios: bienestar fisico, psicolégi-
co, social y espiritual.

%\\\%“5"““ 2. Salyy Py

Y,
%

La Calidad
de Vida @

llustracion 7. Dimensiones de la Calidad de Vida

Fuente: (Schalock & Verdugo Alonso, 2011)

El paciente es quien puede valorar de forma mas apropiada su calidad
de vida. Cuando el paciente no es capaz de proporcionar la informa-
cion requerida, los familiares y los allegados o los profesionales sani-
tarios pueden suministrar informacion Util, particularmente en aspectos
concretos y objetivos.
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llustracion 8. Estrategias para mantener y mejorar la calidad de
vida

Fuente: (CONGNILANG, 2018)

En cuidados paliativos, los pacientes experimentan con mucha fre-
cuencia altos niveles de discapacidad relacionados directa y propor-
cionalmente a la progresion de la enfermedad, el desacondiciona-
miento fisico, el dolor, los efectos directos del tumor, los sindromes
paraneoplasicos o los efectos locales y sistémicos del tratamiento del
cancer y sus complicaciones. Un reciente estudio objetivd que los Ulti-
Mos seis meses de vida de los enfermos de cancer se caracterizan por
una disminucion progresiva en la funcionalidad y por un aumento del
dolor. El empeoramiento de la funcion fisica es un factor que contribuye
a disminuir su calidad de vida. (Palma, Taboada, & Nervi, 2010)
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llustracion 9. Factores que inciden en la calidad de vida de los
pacientes gque requieren cuidados paliativos

Fuente: (Castafieda de la Lanzaa, O'Shea C, & Narvaez Tamayo,
2015)

Sufrimiento

El encuentro con la enfermedad terminal es una causa de sufrimiento
tanto para el paciente como para sus familiares y para los profesiona-
les sanitarios que les atienden. La formulacion de una respuesta tera-
péutica requiere la comprension del fendmeno del sufrimiento y de los
factores que contribuyen al mismo.
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llustracion 10. Sufrimiento: el paciente tiende a desarrollar
sensacion de aislamiento

Fuente: Los autores

No resulta extrafio que los profesionales sanitarios establezcan una vin-
culacion entre los sintomas fisicos y el sufrimiento y, aunque la presen-
cia de dichos sintomas suele ser un antecedente importante, no son
la Unica fuente del mismo. El fracaso en la valoracion del sufrimiento
puede ocasionar sesgo, confusiones y errores en las estrategias tera-
péuticas

Sufrimiento, miedo, angustia, ansiedad, irritabilidad y amenaza son tér-
minos psicolégicos que aparecen con profusion en el transcurso de
la evolucion de una enfermedad médica. Su consideracion es insepa-
rable de las molestias producidas por los problemas fisicos. Muchos
pacientes suelen sumar a sus trastornos somaticos trastornos emaocio-
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nales, dificultades en el hogar, problemas financieros y fatiga familiar,
pudiendo en la mayoria de los casos transformarse en una carga exce-
siva dificil de sobrellevar.

CONCEPTO DE DOLOR TOTAL

Efectos secundarios tratamiento.

Estimulo doloroso, otros sintomas

DOLOR FISICO
.

DEPRESION
pérdida de:  mmmmp | DOLORTOTAL == piA
Posicion social Retardo Diagndstico
Rol familiar I Incomunicacion médica
Imagen corporal ANSIEDAD Insomnio
Desesperanza Miedo al hospital,

Miedo al dolor

Miedo ala Muerte

llustracion 11. Sufrimiento expresado como “Dolor Total”
Fuente: (Campoverde, 2016)

Recibir un diagndstico de una enfermedad grave implica habitualmen-
te un efecto inicial catastrofico y traumatico para quien lo recibe. El im-
pacto incide y se manifiesta en las expectativas del futuro que empie-
zan a desmoronarse, en l0s proyectos que se tenian y que comienzan a
perder realidad y sentido. La incertidumbre gana terreno y frente a este
panorama el camino a la desesperacion queda allanado.

Los familiares mas cercanos acompafan a la persona enferma desde
el momento en que se presentan los primeros sintomas. Cuando la
enfermedad se agrava o se constata un diagnostico severo, se agrega
una sobrecarga a la vulnerabilidad particular del proceso que atravie-
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san. Este proceso constituye una crisis.

El sufrimiento para Chapman y Gravin, es un estado cognitivo y afec-
tivo, complejo y negativo, caracterizado por la sensacion que expe-
rimenta la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por
el sentimiento de impotencia para hacer frente a este peligro y por el
agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le permi-
ten afrontarlo. Por ello es importante explorar qué situacion, sintoma,
estimulo y/o sociales percibe el enfermo como una amenaza impor-
tante para su existencia o integridad, fisica o psicolégica. (Astudillo,
Medicina paliativa y alivio del dolor en atencion primaria., 2012)

La atencion paliativa no puede ser improvisada en relacion a las de-
mandas que realicen. Para ayudar correctamente hay que disponerse a
comprender y actuar en consecuencia. Unos CP de calidad demandan
que los cuidadores pongan atencion plena al sufrimiento total y a valo-
rar las mejores opciones para aliviarlo dentro de un plan comprensivo y
consensuado. Los equipos de cuidados paliativos tienen que adaptar
constantemente su modelo de cuidado a las necesidades especificas
y valores de cada paciente.

El espectro de la tristeza abarca desde una reaccion de pérdida nor-
mal a un duelo patolégico previo, un trastorno de ajuste con caracteres
depresivos a una depresion mayor. La ansiedad se ve como una con-
secuencia de la confrontacion con o la certeza de la muerte y tiene una
prevalencia de un 18 % en el cancer avanzado.

La depresion puede contribuir a la sensacion de desesperanzay a una
falta de alivio de otros sintomas, particularmente el dolor. Los pacientes
con cancer, SIDA y Esclerosis lateral amiotréfica que la sufren tienen un
alto riesgo de suicidio y de albergar ideaciones suicidas.
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Autonomia

La autonomia del paciente es uno de los cuatro principios basicos de
la bioética, base de la deontologia médica y clave en el contexto de
una buena practica sanitaria, que adquiere especial importancia en las
decisiones al final de la vida. Por autonomia se entiende la capacidad
de valerse por si mismo, 0 sea realizar actos con conocimiento de
causa, suficientemente informado, y en ausencia de coaccion interna
0 externa

La autonomia refleja el grado de informacion recibida por el paciente
plenamente consciente en el proceso de toma de decisiones con rela-
cion a su enfermedad por lo que se considera una marca de calidad
del cuidado paliativo al numero de terapias administradas conforme a
las preferencias del paciente informado. Parte del trabajo es velar por-
que se le escuche y si es posible, que se haga su voluntad. En la prac-
tica, esto supone informar adecuadamente al enfermo y darle soporte
en sus momentos de angustia, en la incertidumbre y establecer con €l
un proceso de deliberacion.

llustracion 12. Paciente Consciente e Informado

Fuente: Los autores
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El reconocimiento de la autonomia en bioética tiene importantes im-
plicaciones. Su respeto garantiza que el ser humano no sea utilizado
como un simple objeto para la ciencia, y que el hecho de convertirse
en paciente no lo despoje de sus derechos fundamentales ni de los va-
lores que configuran su estilo de vida. La autoridad para decidir sobre
las cuestiones que incumben a la salud del sujeto se situa, por fin, en
el propio sujeto. Cada vez tienen mayor aceptacion social documentos
como los testamentos vitales o de voluntades anticipadas.

El documento del consentimiento libre e informado, es la materializa-
cion del principio de autonomia, expresa la voluntaria aceptacion por
parte del paciente de las actuaciones medicas necesarias para esta-
blecer el diagndstico, para el tratamiento de la enfermedad o dolencia
O para su participacion en ensayos clinicos. La aceptacion presupone
que el paciente ha recibido una adecuada informacion acerca de la
intervencion para la que se le solicita consentir. (Ruiz, 2007)

Hustracion 13. Consentimiento Informado

Fuente: Los autores
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En las ultimas décadas del siglo XX, el trabajo bioético se volco princi-
palmente en la toma de decisiones rapidas y urgentes mas propias de
la medicina terciaria, cuyas consecuencias son inmediatas y en oca-
siones dramaticas, de vida o muerte, descuidando bastante los esce-
narios de enfermedad crdnica y de cuidados paliativos propios de la
atencion primaria.

En el ambito de los CP es una obligacion de los profesionales sanitarios
por tanto comprobar que la enfermedad o cualquier otra circunstancia
no ha mermado dicha capacidad, hacer todo lo posible para que el pa-
ciente (o su representante en caso de incapacidad) comprenda todo
lo relativo a su situacion clinica, informarle de los posibles cursos de
accion terapéuticos a su disposicion y asegurarse de que actua volun-
tariamente, sin coacciones externas.

No se puede sin embargo, entender la autonomia sin tener en cuenta el
entorno social a partir del que surge. Debido al caracter originariamen-
te social del ser humano, sélo en un contexto de interaccion social y re-
conocimiento mutuo puede el sujeto humano construir y desarrollar su
autonomia. Si, como apuntaba Kant, la autonomia debe ser pensada
en términos de responsabilidad y no como simple albedrio, entonces
la educacion, el dialogo, la actitud comunicativa o el respeto debido a
los demas son cimientos indispensables para un ejercicio responsable
y coherente de la autonomia. (Arrieta, 2016)

Una de las préacticas sociales de las que habla en las cuales la vulnera-
bilidad y la interdependencia humanas no sélo no pueden ser elimina-
das, sino que son ejes centrales de actuacion es sin duda la practica
de cuidado y asistencia, la relacion clinica. Un enfoque excesivamente
centrado en la autonomia, que ponga el énfasis en la independencia y
la autosuficiencia, omite que los seres humanos son esencialmente de-
pendientes y vulnerables, deja en evidencia que se hace mucho mas
explicita en un contexto donde las personas se encuentran enfermas o
discapacitadas y necesitan atencion y cuidado.
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Se suele pensar que una decision es autbnoma cuando cumple tres
condiciones: 1) cuando es tomada voluntariamente y libremente por
el sujeto, sin estar sometido a dominio, coaccion o manipulacion; 2)
cuando se decide tras comprender y evaluar una cantidad suficiente
de informacion relativa a las ventajas e inconvenientes de los posibles
cursos de accion; y 3) cuando el sujeto que la toma es capaz o com-
petente.

En este ambito de CP, ademéas de las estrictas cuestiones médicas y
el respeto a la libertad de eleccion, las circunstancias biopsicosociales
del enfermo, su contexto familiar y comunitario, 0 su propia experien-
cia subjetiva personal cobran una importancia extraordinaria. Hay que
reconsiderar, en suma, el valor y la preponderancia de la autonomia en
un campo de trabajo dominado por la enfermedad, la discapacidad, la
dependencia y la vulnerabilidad. (Arrieta, 2016)

1.3. Diferencias entre Cuidados Paliativos y Tratamiento
Paliativo

La Medicina Paliativa tiene por objeto reafirmar la importancia de la
vida hasta el final, estableciendo una asistencia que no acelere la lle-
gada de la muerte pero tampoco la posponga innecesariamente en
agonias interminables. Tiene que proporcionar alivio del dolor y de los
demas sintomas molestos e integrar los aspectos psicolégicos y espiri-
tuales al tratamiento, ofreciendo a través de un equipo multidisciplinar
diversas formas de ayuda al enfermo para una vida lo mas autbnoma
posible. (Astudillo, Medicina paliativa y alivio del dolor en atencién pri-
maria., 2012)

Surgieron como resultado ante el abandono que sufrian los enfermos
terminales, porque a pesar de la enorme evolucion tecnologica que ha
experimentado la Medicina, ésta estaba dirigida especificamente para
curar. La Medicina Paliativa es ahora un area médica especifica, de-
dicada al estudio y tratamiento de los enfermos con un prondstico de
vida limitado a meses. Requiere un alto nivel de competencia clinica.
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El tratamiento paliativo corresponderia sélo a una parte de los Cuida-
dos paliativos que incluiria lo relativo a sedacion para mitigar el dolor,
especialmente en las Fase Final de Vida (FFV) asi como también lo
concerniente a la atencion directa de los sintomas, ya sean especifi-
cos de la patologia basal del paciente o inespecificos por circunstan-
cias propias de la atencion.

Muchos adultos y nifios con enfermedades graves, como cancer, en-
fermedades cardiacas, enfermedades pulmonares, insuficiencia renal,
esclerosis multiple, sida o fibrosis quistica, entre otras, presentan sin-
tomas fisicos y malestares emocionales relacionados con sus enferme-
dades. A veces, estos sintomas se deben a los tratamientos medicos
que reciben.

1.4. Prediccion de Supervivencia en Pacientes Oncologi-
cos y no Oncolégicos

El arte de pronosticar ha sido siempre fascinante para la humanidad.
Los primeros datos de los que se dispone sobre la importancia de pro-
nosticar usando signos clinicos, se remontan a la antigua civilizacion
Sumeria, en Mesopotamia ya en el afio 2000 a.C. En los papiros egip-
cios también se encontraron escritos sobre el prondstico.

Hipocrates (460 a.C.-370 a.C.) avanzd en el campo del prondstico
usando combinaciones de sintomas y signos clinicos para predecir los
resultados. También tuvo en cuenta ciertos factores ambientales y las
caracteristicas del paciente, pero no el diagnéstico. Durante la época
de Hipodcrates las competencias basicas de un médico consistian en
el diagnostico, la terapéutica y el prondstico. Sin embargo, la escasez
de modalidades diagnosticas y terapéuticas eficaces hizo de la capa-
cidad de pronosticar el papel mas importante de un médico. Concep-
tualmente, Hipocrates describio el prondstico como un constructo de
dos dimensiones: quoad vitam (predicciones sobre la supervivencia y
la esperanza de vida) y quoad sanantionem (predicciones acerca de la
curacion y la restauracion de la funcion).
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Durante el siglo pasado los grandes avances en el diagndstico y tra-
tamiento de muchas enfermedades llevaron a la marginacion del pro-
nostico como una competencia basica, dando un mayor y casi exclu-
sivo protagonismo a la curacion. Las implicaciones para el paciente,
la familia y la sociedad fueron inmensas, con una tendencia a ofrecer
intervenciones excesivamente agresivas en las fases finales de la vida,
mas centradas en el paternalismo médico que en la situacion clinica
del paciente.

La posibilidad de estimar la supervivencia con el menor margen de
error posible en pacientes con cancer avanzado es importante desde
el punto de vista clinico, organizativo y ético. La prediccion pronostica
como la mejor manera de establecer los beneficios y riesgos de los tra-
tamientos, los costes de los mismos y la capacidad de los pacientes de
tomar decisiones informadas en consonancia con sus preferencias. En
consecuencia, la estimacion de la supervivencia y su utilizacion en la
toma de decisiones debe ser una tarea esencial para los profesionales
que atienden pacientes al final de la vida. (Vilches, 2017)

Actualmente, muchos de los centros oncoldgicos tienen programas de
CP integrados, por lo que es importante poder decidir qué pacientes
deben ser vistos en esos programas y cuando. Los pacientes informa-
dos de su prondstico presentan menores tasas de trastornos psicolo-
gicos y tasas mas altas de planificacion anticipada de decisiones que
los no informados. Un estudio reciente demostré que el conocimiento
del prondstico no incrementa la tristeza o ansiedad en el paciente y no
interfiere negativamente en la relacion terapéutica con el médico. Ade-
mas, los pacientes conscientes del prondstico tienen una muerte mas
apacible y menor riesgo de duelo complicado en los familiares.

En las fases tempranas del cancer el prondstico depende en gran medi-
da del tipo de tumor, de la histologia, de la extensiéon de la enfermedad
y de la respuesta al tratamiento. A medida que la enfermedad avanza,
estos factores influyen menos, observandose un declinar progresivo
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durante meses 0 anos. Este empeoramiento funcional y sintomatico se
hace mas rapido en las ultimas semanas de vida.

Estado de salud Trayectorias principales de declinacion en la etapa final de fa vida

ALTO

-
L.
—

BAJO

TIEMPO — m
il ENFERMEDAD CRONICA, FALLA ORGANICA
-------------- FRAGILIDAD FiSICA Y COGNITIVA

llustracion 14. Modelo de Trayectoria de Estados de Salud
Fuente: (Henriquez, 2017)

La prediccion clinica de supervivencia (PCS) es la formulacion subje-
tiva de supervivencia basada en la experiencia clinica del profesional,
el conocimiento de la historia natural de la enfermedad y en la valora-
cion general del paciente. La exactitud de la PCS también depende de
cOmo se realice la prediccion. La prediccion probabilistica (probabili-
dad aproximada en porcentaje de sobrevivir un cierto tiempo) es mas
precisa que la temporal (tiempo de supervivencia del paciente).

Pese a la presencia de todo tipo de limitaciones que pueden presen-
tarse, fundamentalmente la subjetividad, la tendencia a la sobreestima-
cion, la no reproductibilidad y las diferencias interobservador, la PCS
aporta una informacion muy util y demuestra una relacion significativa
con la supervivencia, sobre todo en manos de un equipo experto. La
asociacion con el estado funcional y con parametros clinicos y analiti-

42



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

cos mejora la capacidad prondstica. (Vilches, 2017)

El estado funcional representa una valoracion global de la capacidad
del paciente evaluando su actividad durante la vida diaria. Ha demos-
trado su utilidad en la practica clinica para determinar el tratamiento
antitumoral mas adecuado, para medir la calidad de vida, como criterio
de inclusion en ensayos clinicos y para estimar el prondstico.

Para la estimacion de la supervivencia en enfermos con cancer avan-
zado, ademas de la impresion clinica, se recomienda tener en cuenta
otros elementos, como la presencia de factores prondsticos, el estado
funcional (Karnofski) o la escala prondstica PaP (Palliative Prognostic
Score). Esta Ultima se recomienda en el contexto de unidades espe-
cializadas de CP o en oncologia, ya que no ha sido validada en otros
ambitos. (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008)
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llustracion 15. Escala Prondstica PaP

Fuente: (Martin de Mera, 2015)
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En enfermos no oncolégicos, los modelos predictivos generales de su-
pervivencia precisan una mayor validacion. Es preferible considerar
los factores de mal prondstico de cada enfermedad o escalas valida-
das (Seattle Heart Failure Model para ICC y MELD para insuficiencia
hepatica), siempre teniendo presente la incertidumbre y el curso poco
predecible de las enfermedades no malignas.
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2.1. Principios para una Informacion y Comunicacion Ade-
cuada en Cuidados Paliativos

La comunicacion es un proceso en el cual se produce un intercambio
de informacion entre los que participan, que se ha definido como mul-
tidimensional y dinamico y esta conformado por las siguientes dimen-
siones: Contenido, Relaciones, Interacciones. (Jacob, 2014)

|
—

Hustracion 16. £l Proceso de Comunicacion

Fuente: Los autores

La solicitud de consentimiento o rechazo informado presupone una co-
municacion veraz y confidencial, y se sustenta en tres requisitos fun-
damentales: la competencia plena del paciente, la informacion veraz
sobre el tratamiento y la libertad de decision.

La comunicacion en la fase final de la vida es uno de los mas podero-
sos instrumentos de alivio no solo para el paciente, sino también para
su familia, ademas de ser un vehiculo muy importante de transmision
del apoyo social y emocional. Facilita recoger mejor sus sintomas, sus
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necesidades y sus deseos de conocer 0 no el diagnostico y de parti-
cipar en el tratamiento. Se construye con sinceridad y capacidad para
demostrar comprension por la situacion que estan pasando tanto el pa-
ciente como su familia. (Astudillo & Mendinueta, Principios generales
de los cuidados paliativos, 2014)

Un elemento muy Util en este sentido y que se puede desarrollar es
la empatia, que nos permite ponernos en el lugar del paciente para
comprender mejor su estado, lo dificil gue en un momento determina-
do puede ser recoger en palabras sus sentimientos y conocer particu-
larmente |o que no siempre se dice, sus necesidades psicosociales.
(Orbegozo & Astudillo, 2013)

5

llustracion 17. Empatia Paciente-Cuidadores-Personal Sanitario

Fuente: Los autores
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2.2. Necesidades de Comunicacion del Enfermo y su Fa-
milia

Los Cuidados Paliativos procuran una atencion integral a las personas
mediante el trabajo interdisciplinario, el voluntariado, el cuidado de los
cuidadores y profesionales de salud; orientandose hacia los objetivos
y necesidades del enfermo y la familia y muchos otros aspectos, de
caracter cualitativo, nada despreciables en momentos de cambio. (Mi-
nisterio de Salud, 2011)

Claves de la atencion al final de la vida

Dimensidn global: Comprensidn: Acercamiento humano: Implicacidn familiar: Tipo de asistencia:
Contemplar al Explicarle lo que Hacerle llegar el Promover la Valorar si debe ser
paciente en necesita en esos carifio de sus colaboracién con el domiclliaria u
todas sus facetas momentas tan dificiles familiares y amigos equipo asistencial hospitalaria

Ley 11/2016

Garantiza en Euskadi los =
derechos de las personas en el

procesa final de su vida

llustracion 18. Necesidades Comunicativas en Cuidados Paliativos
Fuente: (Departamento de Salud, 2016)

48



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

Los pacientes y sus familias padecen, durante toda la trayectoria de la
enfermedad, necesidades especificas que requieren una buena eva-
luacion y el tratamiento de sus sintomas fisicos y problemas emocio-
nales, asi como una comunicacion adecuada y el apoyo de la familia.
Ellos son los pacientes mas enfermos y vulnerables del sistema sanita-
rio. (Jacob, 2014)

Con frecuencia, los seres queridos, en su deseo de comprometerse
activamente en el cuidado, sin orientacion y sin ser demasiado escu-
chados en sus dudas o temores, terminan siendo incapaces de dar
respuesta a las demandas mas basicas de acompanamiento. Esta si-
tuacion no solo genera en el paciente una sensacion de aislamiento,
sino que a posteriori puede producir duelos complicados asociados a
sentimientos de culpa.

Para cada familia el proceso de enfermedad implica un recorrido uni-
co. Por esto, es importante conocer cOmo viven los problemas y nece-
sidades, las estrategias implementadas en otros momentos de crisis,
las expectativas y los recursos con que cuentan, para luego establecer
objetivos realistas y realizables a lo largo del proceso de intervencion.
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|
Voo ©©
lHustracion 19. Atencién a las necesidades de comunicacion del
paciente y sus familiares

Fuente: Los autores

La familia es uno de los pilares basicos para el cuidado del enfermo
y No se pueden separar las necesidades de éste de las de su familia,
porque funcionan como una unidad, lo que le sucede a una parte in-
fluye en la otra. Es su fuente mas importante de apoyo durante todo el
proceso de la enfermedad, pero también los familiares necesitan ayuda
para aprender a manejar sus miedos y emociones y mucha compren-
sion para ejercer adecuadamente su papel ante el enfermo. (Astudillo,
Medicina paliativa y alivio del dolor en atencion primaria., 2012)

La familia, en esta situacion, es un pilar basico en los cuidados. Au-
menta su carga de trabajo, sufre junto a su ser querido y tiene miedo a
la pérdida. Esto tiene implicaciones a nivel emocional y repercusiones
en su salud, tanto a lo largo de la enfermedad como en el duelo. Por
es0, es necesario cuidar también a la familia.
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Hustracion 20. L.a Familia es un Pilar en los CP
Fuente: Los autores

Ocultar o falsear la informacion es perjudicial, aunque se haga con
buena intencion. Para evitar esta situacion, en la que se encubre infor-
macion, es muy importante una buena comunicacion, desde el inicio,
entre profesionales, pacientes y familias. (Ministerio de Salud, 2018)

Al final de la vida es facil que el enfermo sienta su enfermedad como
una intrusa, una visitante incomoda que hace peligrar su vida, su auto-
nomia, sus facultades fisicas, mentales, su capacidad de comprender
la realidad. El peligro de ser considerado por los cuidadores de ma-
nera anonima en el mundo sanitario, constituye una amenaza mas que
hace que emerja intensamente la necesidad de ser reconocido como
persona y no mediante mecanismos de despersonalizacion.

Todo ser humano necesita amar y ser amado. Al final de la vida, el
riesgo de soledad, de despersonalizacion y la posible tendencia a cen-
trarse en si mismo por el reclamo de los sintomas y las necesidades de
cuidado, trae consigo un fuerte refuerzo de la necesidad de amor.
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El pasado reclama una particular atencion en la enfermedad, particu-
larmente cuando la persona se ve amenazada por la proximidad de
la muerte. Surge entonces la necesidad de narrar la propia vida. La
mirada al pasado a veces es realizada en la soledad, descubriendo las
cosas que realmente han valido la pena y relacionandolas con las que
han sido menos significativas. Esta relectura despierta, en ocasiones
el sentimiento de culpa, que reclama procesos de perdén. (Palma, Ta-
boada, & Nervi, 2010)

La proximidad de la muerte, el repaso del pasado, situa a la persona
frente a lo esencial, ante lo que realmente puede haber dado o descu-
brir que proyecta sentido. Surgen preguntas vitales, las interrogantes
sobre el sentido Ultimo de las cosas, el deseo de satisfacer las nece-
sidades mas hondas o elevadas, las necesidades de autorrealizacion.
Es agqui donde el ser humano puede ser capaz de dar sentido a lo que
aparentemente no lo tiene, mediante valores cultivados o no con ante-
rioridad.

La mirada al pasado, la busqueda de sentido, reclama hacer la paz
con uno mismo y con los demas. El ser humano desea morir en paz,
reconciliarse, quizas con alguna persona, quizas con Dios en el caso
del creyente, pero ante todo, consigo mismo, que a veces es mas difi-
cil que con los demas. A veces es la culpa racional y proporcionada la
gue genera esta necesidad; en otros casos, la culpa irracional, pero en
todo caso, el deseo de poner paz en el corazon se hace sentir.

Algo nos distingue del resto de los seres vivos. Por eso, las personas,
al final de la vida experimentamos la necesidad de trascendencia. Es
una necesidad cultivada a lo largo de la vida mediante diferentes cami-
nos: mediante el arte, la contemplacion de la naturaleza, el encuentro
interpersonal significativo y profundo, el culto desde las propias creen-
cias. (Palma, Taboada, & Nervi, 2010)
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a2 . o MAE =

llustracion 21. L.a comunicacion ha de contemplar el respeto a las
creencias Religiosas/Espirituales/Culturales

Fuente: Los autores

En estrecha relacion con la anterior, muchas personas, al contemplar
su vida al final, desean traspasar el testigo de alguna forma a otros, se-
guir “vivos”, con la satisfaccion de haber logrado algo (hijos que viven,
proyectos realizados, esperanzas cumplida). Es un modo de vivir el de-
seo de prolongacion de uno mismo por encima del limite de la muerte.

El enfermo es siempre alguien que espera. Entre la negacion, la acep-
tacion y otras reacciones, la esperanza se mantiene siempre. Es un
dinamismo vital, la expresion por un lado del instinto de supervivencia,
pero por otro, la vivencia del deseo traducido en buenos augurios: ali-
Vio, encuentro o reencuentro, vida mas alla de la vida, mejoria.

El creyente, particularmente, necesita expresar sus experiencias mas
0 menos vividas a lo largo de su pasado. Mediante el culto, especial-
mente, muestra aquello en |0 que cree, se une a la comunidad a la que
pertenece o ha pertenecido, ritualiza la dimension sagrada, se comuni-

53



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

cay hace experiencia de presencia del Dios en quien confia.

Relacionada con la necesidad de perdon, algunas personas viven
la necesidad de poner orden en las propias cosas 0 asuntos, cerrar
un circulo, traspasar responsabilidades, expresar ultimas voluntades,
deshacerse de las cosas y asignarlas a otros, relacionarse con alguien
para traspasar un mensaje o arreglar un conflicto. Dejar resuelto aque-
llo que se experimenta no cerrado, da una gran paz a la persona.

2.3. Estilos de Comunicacion, Actitud de los Profesionales
Sanitarios, Comunicacion Efectiva y Comunicacion de Ma-
las Noticias

Una buena comunicacion debe tener como objetivo procurar conocer
al enfermo y como le ha afectado su padecimiento para apoyarle en el
proceso de adaptacion a su nueva realidad con sinceridad y respeto
a su autonomia. Es una habilidad que todo profesional sanitario debe
adquirir para intentar dar una respuesta adecuada a la pluralidad de
necesidades del enfermo en situacion terminal siendo para ello esen-
ciales el tacto y la capacidad para demostrar comprension con lo que
esta pasando el enfermo y su familia. (Astudillo, Medicina paliativa y
alivio del dolor en atencion primaria., 2012)

El acto de la comunicacion se completa cuando el destinatario recibe
la sefial y la descodifica apropiadamente. Se produce la sintonia cuan-
do el flujo de informacion es interactivo y transcurre sin esfuerzos, lo
que hace mas facil compartir pensamientos, sentimientos y acciones
de apoyo. La comunicacion se realiza a través de formas verbales y no
verbales y si bien cada una transmite un mensaje determinado, las dos
son necesarias para dar el mensaje total. Luego integramos todas es-
tas sensaciones mediante un sistema de descodificacion que algunas
veces llamamos sexto sentido: la intuicion.
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llustracion 22. Comunicacion verbal y no verbal
Fuente: Los autores

Para llegar bien a la otra persona es importante que la comunicacion
verbal sea en un lenguaje inteligible y directo. Las palabras pueden
ser poderosamente terapéuticas si se emplean correctamente, pero
el 75 % de la comunicacion humana es no verbal y transmitimos mas
mensajes mediante nuestra actitud, apariencia fisica, expresion facial,
los movimientos de la cabeza, la mirada, el contacto fisico y la cercania
o alejamiento corporal. El para lenguaje esta formado por aquellos as-
pectos no relacionados con el significado de las palabras como son el
tono de voz, su volumen, ritmo, inflexion, incluso ciertos sonidos extra-
lingUisticos como los suspiros. El mensaje tiene que ver no con lo que
se dice, sino con como se dice.

Una escucha atenta y activa, mostrando respeto a nuestro interlocutor
nos permite saber que es importante para el enfermo para poderle
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ayudar a enfrentarse mejor con este tiempo dificil. Es necesario utilizar,
para ello, mas de un sentido ya que ademas del contacto visual, de-
bemos captar lo que también nos dicen los movimientos del cuerpo,
Su posicion, los mensajes subliminales, las omisiones relevantes y los
temas o pautas de que se sirve el paciente.

La escucha activa esta indicada particularmente cuando observemos
en nuestro interlocutor un cambio brusco en la conducta verbal y no
verbal, si deseamos identificar y profundizar un problema, si el pacien-
te nos informa de algo que considera importante, si percibimos resis-
tencias (oposicion, rechazo) a lo que planteamos y cuando deseamos
neutralizar los sentimientos y verbalizaciones agresivas en nuestros en-
fermos.

lHustracion 23. Escucha Activa
Fuente: Los autores

Es el acto de manifestarse proximo a la persona en lo que siente. Es la

56



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

base de un buen cuidado paliativo y tiene tres componentes esencia-
les: 1) identificar y reconocer la emocion que el paciente esta experi-
mentando y legitimar dicha emocidén como un elemento del conjunto de
asuntos a tratar. 2) evaluar el origen de esa emocion y 3) responder de
una forma que le indique al paciente que se ha conectado. Requiere
la participacion afectiva en el sufrimiento y realidades del paciente, 1o
que significa un tremendo esfuerzo de desprendimiento y autocontrol.

Es aquella que se centra en la persona enferma y que mantiene como
objetivos conocer sus necesidades para poder ayudarle a enfrentarse
con su padecimiento. Requiere el uso de ciertas técnicas para favore-
cer el abordaje del mundo interno del enfermo, asi como un cambio de
actitud y un esfuerzo de los profesionales, de la sociedad y de la familia
para que haya un lenguaje comun en su entorno.

La comunicacion en la terminalidad va a girar sobre dos grandes ejes
que se entrelazan entre si: 1) la informativa, basica para elaborar el
diagndostico, tratamiento, la participacion del paciente y la toma de de-
cisiones trascendentales y, 2) la relacion de ayuda, de acompafiamien-
to sobre sentimientos y emociones que haga posible que el enfermo
se sienta comprendido y apoyado para enfrentarse mejor a esta etapa
dificil. (Astudillo, Medicina paliativa y alivio del dolor en atencién prima-
ria., 2012)
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Protecelo de Buckman
Antesy
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del paciente
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L

— Planear seguimiento

Hustracion 24. Como Comunicar “Malas Noticias”
Fuente: (Gutiérrez Segura, 2015)

El momento de comunicar a una persona un diagnoéstico fatal es una
dificil situacion. No hay una forma unica de hacerlo, y el profesional
debe tener siempre presente los derechos del enfermo y respetarlos,
y saber individualizar en cada caso. El paciente tiene derecho a saber
la verdad, pero en ocasiones también a no saberla; en algunos paises,
sobre todo anglosajones, se tiende a decir toda la verdad, entre otras
cosas para evitar responsabilidades legales; en cambio en otros pai-
ses se tiende a ocultar el diagnostico.

Siempre hay que tener en cuenta si la persona quiere mas informacion,

qué es lo que quiere saber y si esta preparada para recibirla. Se debe
investigar mediante preguntas abiertas, todo lo que ya sabe, (incluido
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informaciones de otros profesionales), lo que piensa, o lo que le esta
preocupando en esos momentos. (Del Castillo, 2003)

A la hora de proporcionar las malas noticias, los profesionales sani-
tarios deberian tener en cuenta las barreras que pueden condicionar
una comunicacion efectiva: déficit de habilidades para valorar las ne-
cesidades de informacion y para facilitar la participacion del paciente
y de sus familiares en la toma de decisiones, tendencia a interpretar los
deseos y las necesidades de los pacientes, la idea erronea de que «Si
el paciente quiere, ya preguntara», el sentimiento de ser considerado
responsable del fracaso en la curacion, la creencia de que la informa-
cion producirda un mayor dafio al enfermo o la incertidumbre acerca de
determinados aspectos como el diagnostico o el pronodstico del pa-
ciente. (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008)

2.4. Aspectos Eticos y Legales de la Informaciéon

Bioética en los Cuidados Paliativos

Los problemas fisicos, psiquicos o espirituales no resueltos o tratados,
pueden causar o exacerbar el sufrimiento por lo que en una primera
etapa es preciso hacer todo 10 que esté en nuestras manos para ali-
viar o0 abolir las causas fisicas del sufrimiento por una necesidad ética,
porque es imposible atenuar la angustia mental del enfermo sin haber-
le liberado antes de una molestia fisica constante con un tratamiento
incluso intensivo de sus sintomas. Soélo asi sera posible hablar con él
de otros asuntos pendientes que le molesten. (Orbegozo & Astudillo,
2013)
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Principios éticos de la
medicina paliativa

Principio de no abandono
Principio del tratamiento del dolor
Respeto por su autonomia

llustracion 25. Principios Bioéticos de los Cuidados Paliativos

Fuente: Los autores

La bioética esta orientada a resolver con rectitud y mediante el enten-
dimiento los problemas morales de toda demanda por necesidad en el
cuidado de la vida. Este objetivo implica reconocer que la ética de los
CP es aquella de las ciencias médicas en general, aunque es preciso
identificar cuales son las necesidades especificas que surgen en el
contexto del final de la vida.

La bioética hace hincapié en la necesidad de que las personas que
se encuentran en estas circunstancias reciban alivio a su sufrimiento
como un imperativo moral, asi como en que el proceso de acompana-
miento de los pacientes se realice bajo la premisa de un dialogo abier-
to y respetuoso, considerando en todo momento sus necesidades, pre-
ferencias y su plan de vida. (Consejo de Salubridad General, 2018)

Se debe responder no soélo a cuestiones practicas y técnicas, sino tam-
bién a cuestiones de indole moral y ética como la vida, la muerte, las
relaciones interpersonales, las relaciones con el medio ambiente y la
buUsqueda de la satisfaccion de las personas. Con todo ello, se pone
de manifiesto la creciente complejidad de los cuidados de salud, asi
como la necesidad de asegurar la responsabilidad profesional y la ca-
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pacitacion de las enfermeras para proporcionar unos cuidados exper-
tos de Optima calidad que se ajusten a las necesidades cambiantes de
la sociedad y poder asi asumir nuevas funciones y competencias

Justicia

Justicia-
Autonomia

Beneficencia-
Justicia

Beneficencia Autonomia

Beneficencia-
Autonomia

llustracion 26. El triangulo bioético
Fuente: (Garcia Pérez, 2006)

En ese sentido, los profesionales de la salud, mediante un trato funda-
mentado en la responsabilidad profesional y el respeto, deben buscar
el mayor bienestar del paciente y lograr un equilibrio entre el respeto
al ejercicio de su autonomia, la consideracion a su dignidad y la ob-
servancia de una adecuada practica profesional, toda vez que estas
personas se encuentran en una situacion compleja y vulnerable que en
algunos casos implica el proceso de enfrentar la muerte.

Un problema ético-clinico puede ser definido operacionalmente como
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una dificultad en la toma de decisiones frente a un paciente, en cuya
resolucion es necesario referirse a valores o principios que especifi-
quen lo que debe ser hecho en oposicion a lo que simplemente puede
ser hecho o frecuentemente se hace. (Palma, Taboada, & Nervi, 2010)

El acceso a la verdad es un derecho de todos los pacientes, ya que
cada persona tiene derecho a decidir, con apoyo y conocimiento de
causa, sobre aspectos tan importantes de su vida como el proceso
de salud/enfermedad, o de vida o muerte. En este sentido, la comu-
nicacion honesta es un imperativo ético para el profesional sanitario e
implica también el respeto de los deseos y valores de los pacientes,
es decir, del principio de autonomia, permitiendo la organizacion de
los cuidados segun las prioridades y preferencias de los pacientes y
facilitando una toma de decisiones compartida. (Ministerio de Sanidad
y Consumo, 2008)

Hustracion 27. Bioética Centrada en el Paciente

Fuente: (Bioética, 2018)
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Deberan aplicarse aquellas medidas terapéuticas que guarden una re-
lacion de debida proporcion entre los medios empleados v el resulta-
do previsible, absteniéndose de aquellas intervenciones inefectivas o
desproporcionadas que no cumplan con las expectativas del paciente.

La proporcionalidad terapéutica incluye la evaluacion de los elemen-
tos involucrados: gastos econdmicos, repercusiones fisicas, psicoldgi-
cas o espirituales gque la realizacion de una determinada intervencion
pueda comportar para el paciente, para su familia y para el equipo de
salud. La opinién del paciente es prioritaria. (Consejo de Salubridad
General, 2018)

La propuesta a los pacientes para formar parte de un protocolo de
investigacion clinica debe considerar su alto grado de vulnerabilidad,
y el proceso de consentimiento informado debe realizarse con sensi-
bilidad. El investigador debera asegurarse que el paciente comprenda
toda la informacion referente a la investigacion y en especial, la relativa
a los riesgos y beneficios de su participacion, que su decision de acep-
tar o rechazar participar no afectara la atencion médica que reciba.

Ningun paciente debe ser obligado o indebidamente influenciado me-
diante incentivos, falsas expectativas de curacion o amenazas a par-
ticipar como sujeto de investigacion. Los pacientes que participen en
investigacion tendran siempre el derecho de retirarse del estudio en el
momento que asi lo deseen, sin que ello tenga consecuencias negati-
vas en la atencion que reciben por parte del personal de salud.

El consentimiento informado es la expresion tangible del respeto a la
autonomia de las personas en el ambito de la atencion médica y de la
investigacion en salud. Es un proceso continuo y gradual que se da
entre el personal de salud y el paciente o0 su representante legal y que
se consolida en un documento.
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En el proceso del consentimiento informado, la informacion que reciba
el paciente sobre un procedimiento diagnoéstico, terapéutico, rehabilita-
torio, paliativo o de investigacion, asi como de los riesgos y beneficios
inherentes a éste, debera ser acorde con su edad, instruccion escolar,
idioma y contexto cultural, de tal forma que se asegure la comprension
de la informacioén que le permita al paciente rechazar o aceptar un tra-
tamiento de acuerdo con sus condiciones y preferencias.

Cuando se trata de pacientes menores de edad debera obtenerse el
consentimiento informado de quienes ejerzan patria potestad o la re-
presentacion legal; y en lo posible, dependiendo de su desarrollo cog-
nitivo y grado de madurez, el asentimiento informado de los pacientes
para hacerlos participes del proceso de toma de decisiones.

Se consideraréa a los cuidados paliativos como un derecho humano al
cual todos los ciudadanos tendran acceso sin distincion de ninguna
clase. La falta de provision de los mismos por parte de las instituciones
se considerara un trato inhumano, cruel y degradante.

Se procurara en toda medida que los cuidados paliativos estén dispo-
nibles para la poblaciéon que asi los requiera en todo el Sistema Nacio-
nal de Salud, mediante politicas, recursos y accesibilidad de opinio-
nes. Ello de conformidad con los tratados internacionales. (Consejo de
Salubridad General, 2018)

En la perspectiva de los cuidados paliativos, la dignidad esta asociada
a unas condiciones minimas de bienestar fisico y psicolégico que de-
ben garantizarse al paciente, aun cuando ya no sea posible la toma de
decisiones autbnomas.

En los relatos de enfermeros, cuidadores profesionales o familiares sur-
gen como ejemplos el sentir que el paciente debe ser higienizado aun
en sus ultimos minutos, aunque éste sea el ultimo gesto que reciba, o
salir a tomar un poco de sol, aun cuando la muerte esté muy proxima
en dias u horas. (Fascioli, 2016)
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Marco Legal

La reglamentacion, tiene como objeto garantizar el derecho que tienen
las personas con enfermedades en fase terminal, cronicas, degenera-
tivas e irreversibles, a la atencion en cuidados paliativos que pretende
mejorar la calidad de vida, tanto de los pacientes que afrontan estas
enfermedades, como de sus familias, mediante un tratamiento integral
del dolor, el alivio del sufrimiento y otros sintomas, teniendo en cuenta
sus aspectos psicopatoldgicos, fisicos, emocionales, sociales y espi-
rituales, de acuerdo con las guias de practica clinica establecidas, en
los servicios habilitados que oferten y presten esta atencion.

Ademas, manifiesta el derecho de estos pacientes a desistir de manera
voluntaria y anticipada de tratamientos médicos innecesarios que no
cumplan con los principios de proporcionalidad terapéutica y no otor-
guen una vida digna para el paciente. (Ministerio de Salud, 2018)

llustracion 28. Fecupal ha promovido los Cuidados Paliativos en
Ecuador desde los "90s

Fuente: (FECUPAL, 2013)
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Uno de los retos del Modelo de Atencioén Integral del Sistema Nacional
de Salud Familiar Comunitario e Intercultural (MAIS-FCI) es incorporar
el abordaje y servicios de cuidados paliativos. Los cuidados paliativos
se orientan, entre otros aspectos, a ofrecer atencion integral a la perso-
na que esta en fase terminal del proceso de enfermedad, atendiendo
las necesidades biologicas, psicosociales y espirituales hasta el mo-
mento de morir y, a la familia y la comunidad facilitando el acompanfa-
miento del paciente y apoyo incluso en el proceso de duelo. (Ministerio
de Salud Publica del Ecuador, 2014)

llustracion 29. Hospice San Camilo institucion pionera de los cui-
dados paliativos en Ecuador

Fuente: (FECUPAL, 2013)

Durante todo el ciclo vital de las personas, se pueden presentar en-
fermedades que amenazan la vida, sin posibilidad de curacion y que
por lo tanto requieren cuidados paliativos, que se deben prestar en los
tres niveles de atencion de acuerdo a los protocolos establecidos por
la Autoridad Sanitaria Nacional, cumpliendo actividades de promocion,
prevencion, tratamiento activo, intervenciones interdisciplinarias en es-
trecha relacion con la familia y la comunidad.
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La legislacion ecuatoriana ampara los derechos y deberes de las per-
sonas y del Estado en relacion con la salud. La Ley Organica de Salud
del Ecuador, en el Capitulo Il Articulo 7, €) Ser oportunamente informa-
da sobre las alternativas de tratamiento, productos y servicios en los
procesos relacionados con su salud, asi como en usos, efectos, costos
y calidad; a recibir consejeria y asesoria de personal capacitado an-
tes y después de los procedimientos establecidos en los protocolos
medicos. Los integrantes de los pueblos indigenas, de ser el caso,
seran informados en su lengua materna. (Ministerio de Salud Publica
del Ecuador, 2014)

2.5. Elementos de la Toma de Decisiones

La relacion con el paciente ha derivado en los ultimos afos hacia un
tipo mas simétrico e integral donde el enfermo es el principal protago-
nista, por lo que se procura que si lo desea, conozca lo que tiene para
que participe sobre su tratamiento, se respete su autonomia y voluntad
hasta el final. La informacion se entregara de modo gradual, en un
lenguaje comprensible, segun su situacion y abarcara el plan de trata-
miento, 10s posibles contratiempos y servira para orientarle en la toma
de decisiones que procurara ser consensuada desde un principio.

No siempre es facil tomarla por o que una soluciéon que suele ser razo-
nable muchas veces es tratar de integrar las medidas curativas con las
paliativas e intensificar unas u otras segun el curso que tomen los acon-
tecimientos. (Astudillo, Medicina paliativa y alivio del dolor en atencion
primaria., 2012)

El nivel de dependencia fisica o psiquica del enfermo, su situacion
econdmica, la calidad y la cantidad de apoyo propiciado por la red
formal o informal, y la vivencia de la enfermedad por el propio enfermo
y su familia pueden condicionar tanto la situacion biolégica como los
deseos del enfermo. (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008)

Para la planificacion de decisiones anticipadas es necesario crear un
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clima de comunicacion, de confianzay de respeto, entre el paciente, su
familia y el equipo, que permita establecer objetivos e intervenciones
adecuadas, previendo escenarios o situaciones evolutivas posibles. Se
trata de un proceso gradual, respetuoso, con un ritmo adaptado a la
capacidad y voluntad del paciente y que debe realizarse involucrando
a la familia, especialmente al cuidador principal. (Jacob, 2014)

Nunca se tienen certezas sobre el final de la vida.
Sus deseos si deben ser certeros.

Hable al respecto.

900/0 esta de acuerdo en
que es importante hablar sobre
los cuidados al final de la vida

o

Advanced Care Planning

Escribalos.

Solo el 330/0 puso
su deseos por escrito

Compartalos.

550/0 no habl6 sobre
sus deseos con otras personas

Usted esta incapacitado o enfermo y no mejora.
Si el viaje se complica, su familia tendra su hoja de ruta.

Pew Ressarch Center. Encuesta & informe *Vlews on End-of-Lite Mmkal Treatments 2013, K. Cou rtwng nt et sl Healtn Aﬂ'alrs Uullo de 2017).
*Approximately Gna In Three US Adults Completes Any Type of Afvance Dirsctive for End-of-Lite ¢ T1a California
Healthcare Faundation emm rEIdems de Callfornla (2012;

llustracion 30. Decisiones Anticipadas
Fuente: (VITAS HEALTHCARE, 2020)
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Deben hacerse todos los esfuerzos para fortalecer la autonomia del
paciente y de la familia a través de su participacion en el proceso de
toma de decisiones y para dar una explicacion honesta y simple de los
tratamientos, de tal forma que aquéllos puedan expresar su consenti-
miento informado o su rechazo informado, brindandoles una sensacion
realista y continua de estar respaldados, proveyéndoles consejos apro-
piados y ayuda practica.

La inclusion de los familiares en el cuidado les brinda la posibilidad de
saber que se esta haciendo algo por el paciente, que no se lo aban-
dona y que se procura su alivio. Ademas, les permite intimidad en el
contacto fisico y emocional. Es importante para la familia poder despe-
dirse.

El Consentimiento Informado es un acto de comunicacion entre profe-
sional y paciente en el que se debe transmitir toda la informacion pre-
cisa. No debe confundirse con la firma del formulario de autorizacion
para la realizacion de procedimientos o pruebas complementarias.

Cualquier decision que tome la persona afectada después de recibir la
informacion debera ser respetada por el personal sanitario y, en ningun
caso, supondra la interrupcion de la atencidon sanitaria. (Ministerio de
Salud, 2018)

Debido a la complejidad en la toma de decisiones sobre la sedacion,
cuando esta situacion sea previsible, es importante trabajar con el pa-
ciente sobre su opinion al respecto de forma anticipada o preventiva,
antes de que llegue a la agonia.

La determinacion de utilidad terapéutica es un proceso que debe esta-
blecerse: atendiendo al logro de los objetivos terapéuticos previamente
definidos, la preservacion de la dignidad del paciente y la posible exis-
tencia de directivas anticipadas; haciendo constar escrupulosamente
en la historia clinica los fundamentos de la decision, los responsables
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de la misma y el grado de participacion y conformidad del paciente o
su nucleo familiar. (Ministerio de Salud, 2011)

Los tratamientos futiles

Dafian la relacién médico - paciente y las condiciones laborales

No son obligatorios

llustracion 31. Futilidad Terapéutica
Fuente: (Rey, 2015)

La futilidad se ha invocado en las siguientes situaciones clinicas: la re-
animacion cardiopulmonar, el mantenimiento artificial de las funciones
vitales cuando existe una pérdida irreversible de las funciones cerebra-
les superiores (estado vegetativo permanente o demencia profunda),
los tratamientos agresivos en enfermos terminales o moribundos, los
tratamientos que solo ofrecen una calidad de vida muy baja, en espe-
cial si esta acompanada de gran sufrimiento o si no hay esperanza de
prescindir de cuidados intensivos. En estas circunstancias, se consi-
dera que un tratamiento es futil cuando los beneficios que se obtienen
ocurren en un porcentaje inferior al 1%-5% de los enfermos tratados.
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008)
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3.1. Valoracion y Principios Generales de los Sintomas
Los sintomas son para la persona una llamada de atencion de que
SuU organismo no se encuentra bien, por lo que cuanto mas intensos
y persistentes sean, mas sensacion de amenaza representan para su
existencia. Pueden ser consecuencia directa de la enfermedad (una
obstruccion intestinal, por ejemplo, causada por el cancer), indirecta
(una ulcera por presion, producida por el encamamiento prolongado),
0 de un trastorno coexistente no relacionado con la enfermedad princi-
pal (una artritis).

Es esencial comprender el sentido que tienen el dolor y otros sintomas
para el paciente o la existencia de otros elementos que influyen en su
persistencia o intensidad y los efectos que éstos le ocasionan en su
funcion. (Orbegozo & Astudillo, 2013)

LLa evaluacion del dolor implica, en un primer paso, realizar una historia
clinica completa del sintoma, que incluye: determinacion de la loca-
lizacion, intensidad, caracteristicas, irradiacion, patron temporal, res-
puesta a tratamientos previos, sintomas asociados, impacto emocional
y funcional, factores culturales, etc. En un segundo paso, la determi-
nacion del mecanismo fisiopatoldgico probable y, en un tercer paso, la
etiologia posible, que puede relacionarse con el cancer, con sus trata-
mientos o con otras patologias coexistentes.

La valoracion del estado del enfermo es un elemento basico de la ac-
tuacion profesional tanto para confirmar la etapa en que se encuentra,
conocer sus necesidades de control de sintomas, su nivel de sufri-
miento y el de sus allegados, asi como evaluar su potencial de salud,
de rehabilitacion y elaborar un plan de tratamiento tanto del paciente
como de su familia. El peso de la enfermedad tiende a aumentar si
confluyen diversos sintomas, aspectos psicosociales no solucionados
y otros elementos que inciden sobre la respuesta al tratamiento. (Astu-
dillo, Medicina paliativa y alivio del dolor en atencién primaria., 2012)
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El primer instrumento de evaluacion de los sintomas incluye multiples
conversaciones con el paciente y la familia, y a menudo, con sus cui-
dadores. Es necesario mostrar preocupacion por el bienestar del enfer-
mo durante la entrevista a través de colocarle bien, apoyar la presencia
de familiares si lo desea, controlar bien el tiempo y facilitarle la mayor
privacidad posible.

Una buena comunicacion con el enfermo nos permitird una mejor de-
teccion de sus problemas, recordando que los muy enfermos tienen
una limitada retencion de la informacion. Nuestro lenguaje procurara
ser sencillo y cordial y buscara mostrarle la mayor empatia posible con
su situacion, mas aun si no sabe lo que tiene o alberga muchas dudas

sobre su futuro.

| 1N

Hustracion 32. Valoraciéon de Sintomas

ot
<l

Fuente: Los autores

Muchos sintomas son subjetivos por lo que se recogera el orden de ex-
posicion de los sintomas, su influencia sobre las actividades de la vida
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diaria siendo muy utiles sus descripciones y la evaluacion que hacen
de la severidad de sus sintomas en un tiempo determinado, por €j. en
las ultimas 24 horas.

Una vez que se identifica un sintoma se hara su reevaluacion periodi-
ca en relacion con la respuesta al tratamiento. Es conveniente pedir al
paciente que priorice los sintomas mas molestos y determine el nivel
deseado de alivio; esto puede ser expresado de forma numérica o en
el nivel aceptable de interferencia en las actividades de la vida diaria.

Los sintomas son cambiantes en el tiempo, debido a la evolucion de
la enfermedad, a los efectos adversos de las terapias utilizadas (ciru-
gia, radioterapia, quimioterapia), a la respuesta al soporte paliativo del
equipo y a las propias vivencias del paciente y sus cuidadores. Todo
ello determina que la evaluacion y revaluacion constante del paciente
y de su entorno sea una necesidad y una caracteristica esencial de los
CP. (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008)

Con relacion al dolor se procuraran determinar sus causas por la histo-
ria y examen. El primer paso es preguntar al paciente sobre la presen-
cia del dolor y respetar y creer su respuesta. Luego se averiguara su
localizacion, jqué lo mejora o empeora?, ;,qué es lo que toma para el
dolor? y determinar si existe una infeccion u otro problema subyacente
gue tenga un tratamiento especifico como un proceso infeccioso.

Otro elemento clave a determinar es el tipo de dolor, si es un dolor
comun como el 6seo o bucal, o se trata de un dolor especial de tipo
nervioso (lancinante) o cdélico, o como el espasmo muscular y valorar si
existe un componente psicolégico o componente espiritual.

Estos datos deberan ayudarnos a identificar en el cancer si es un sin-
drome oncolégico doloroso agudo o cronico. Los agudos a menudo
acompanan a las intervenciones diagnodsticas y terapéuticas mientras
los cronicos, estan generalmente relacionados con el propio tumor o
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la terapia antineoplasica. Si se sospecha un dolor neuropatico se hara
una cuidadosa evaluacion neuroldgica.

El diagndstico de terminalidad requiere la existencia de un diagnos-
tico firme de un padecimiento incurable y progresivo (cancer y otros
padecimientos no oncoldgicos); la posibilidad de morir en menos de
6 meses; el agotamiento de terapias convencionales; la presencia de
sintommas cambiantes e intensos y de un gran impacto emocional tanto
en el enfermo como a su familia.

Un diagnostico del estado de salud puede tener influencia sobre su
posible recuperacion, mientras el de su potencial de rehabilitacion, se
refiere a su capacidad para cooperar en un programa de este tipo que
le ayude a mantener su autoestima. Estos dos conceptos nos van a
permitir evitar considerar paciente terminal al que no lo es y utilizar bien
los recursos que disponemos, a la vez que limitar el encarnizamiento
terapéutico.

3.2.- Uso de Escalas de Valoracion en Cuidados Paliativos
La gran cantidad de sintomas que presentan los pacientes en la etapa
avanzada de su enfermedad, o terminales, hacen necesaria, en primer
lugar, una evaluacion multidimensional de los mismos. Los instrumen-
tos multidimensionales permiten la identificacion de muchos mas sinto-
mas que una evaluacion simple, no estructurada. Estas escalas facili-
tan ademas las frecuentes asociaciones entre los diferentes sintomas.

La identificacion de estas agrupaciones de sintomas es importante
para el tratamiento, ya que este no resultaria efectivo si fuera dirigido
solo contra un sintoma, sin considerar la coexistencia de los demas.
Hay que orientar el esfuerzo terapéutico hacia el control de todos los
sintomas asociados, tanto fisicos como psicologicos. Asi, por ejemplo,
un enfermo con dolor intenso puede experimentar ansiedad, desani-
Mo, INSomnio y anorexia.
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De igual forma, un paciente con gran ansiedad respecto de la pro-
gresion de su enfermedad suele manifestar una mayor intensidad del
dolor. La reevaluacion frecuente es esencial dados los cambios que
se producen en la situacion clinica del paciente. (Palma, Taboada, &
Nervi, 2010)

El uso de escalas validadas puede ser una estrategia util para estan-
darizar la evaluacion de sintomas y monitorear la respuesta de una
forma objetiva. Esta practica, exigible en los ensayos clinicos sobre tra-
tamientos en CP, no se realiza de forma generalizada en nuestro medio.
La proliferacion de instrumentos, la ausencia de validacion de muchos
de ellos y, sobre todo, la falta de estudios sobre su impacto real pueden
explicar este hecho. (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008)

Existe un amplio consenso sobre la inclusion de los siguientes campos
de evaluacion estructurada: 1) dolor y otros sintomas, 2) sintomas emo-
tivos y cognitivos, 3) temas relacionados con la autonomia y procesos
de decision informada y compartida, 4), Comunicacion y asuntos del
cierre vital, 5) necesidades y cargas domésticas y econémicas de pa-
cientes y cuidadores y otros temas practicos y 6) espiritualidad y asun-
tos trascendentales.

Escalas Multifuncionales

En la evaluacion de los pacientes se emplearan diversas escalas que
permiten disponer de un lenguaje comun para conocer su respuesta al
tratamiento como la EVA (Escala Visual Analégica) que mide entre 0 y
10 la intensidad de los sintomas, siendo 0, por ejemplo en caso de do-
lor, la ausencia del mismo y 10 el peor dolor posible. Puede aplicarse
a otros sintomas.

76



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

ESCALA VISUAL ANALOGA

NO DOLOR EL PEOR DOLOR
IMAGINABLE

llustracion 33. EVA Escala Visual Analoga
Fuente: Los autores

Existen escalas que miden la funcionalidad y el grado de deterioro
como las de ECOG, Karnofsky, etc., pero seria interesante incorporar
otros elementos de percepcion, para valorar no solo hasta qué punto
se alivia el sintoma, sino si se consigue erradicar o atenuar la sensa-
cion de amenaza que le acompana con independencia de las causas
que lo hayan propiciado, ya que es ésta ultima la que, en gran medida,
origina 0 modula su malestar. (Orbegozo & Astudillo, 2013)
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Puntaje Descripcion

0 Completamente activo, capaz realizar todas las actividades previas a la enfermedad, sin restriccion

1 Restringido en actividad fisica extrema, capaz de caminar y realizar trabajos livianos, €j., trabajo en la casa liviano, trabajo de
oficina

2 Capaz de caminar y de autocuidado pero incapaz de realizar cualquier tipo de trabajo. Deambula mas de 50% de las horas que

est4 despierto

Capaz de autocuidado limitado, se mantiene postrado o en silla mas de 50% de las horas que esta despierto

Completamente incapacitado. No puede realizar autocuidado. Totalmente confinado en cama o silla

Muerte

Hustracion 34. ECOG escala de valoracion funcional o de desem-

peno

Fuente: (Pérez-Cruz & Acevedo C., 2014)

Definicion %
Capaz de realizar actividad normal y 100
de trabajar. No requiere cuidados 90
especiales

80
Incapaz de trabajar. Capaz de vivir en 70

casa y de satisfacer la mayoria de las

/ - 60
necesidades personales. Requiere una
cantidad variable de asistencia 50
Incapaz de cuidarse por si mismo. 40
Requiere cuidados institucionales u 20
hospitalarios. La enfermedad puede
estar progresando rapido 20
10
0

Criterio

Normal, no hay molestias. No hay evidencia de enfermedad

Capaz de realizar actividad normal. Signos y sintomas menores de enfermedad

Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos y sintomas de enfermedad

Cuida de si mismo. Incapaz de realizar actividad normal o de realizar trabajo activo
Requiere de asistencia ocasional, pero es capaz de satisfacer la mayoria de sus necesidades
Requiere asistencia considerable y cuidados médicos frecuentes

Discapacitado. Requiere cuidados especiales y asistencia

Gravemente discapacitado. Hospitalizacion esté indicada aunque muerte no se ve inminente
Muy enfermo, hospitalizacion es necesaria. Tratamientos de soporte activo son necesarios
Moribundo, proceso fatal progresando rapidamente

Fallecido

llustracion 35. Escala de Valoracion Funcional de Karnofsky

Fuente: (Pérez-Cruz & Acevedo C., 2014)

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS): escala autoadminis-
trable, disefiada para su utilizacion repetida en un mismo paciente, que
evalla la intensidad de nueve sintomas comunes en cancer avanzado,
con la opcidon de anadir un décimo especificado por el enfermo. Ori-
ginalmente fue diseflada como una escala visual analoga (EVA), pero
en versiones posteriores se afiadid una escala numérica. (Palma, Ta-

boada, & Nervi, 2010)
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El peor dolor que se
pueda imaginar

Nada agotado
(cansancio, debilidad)

Lo mas agotado que se
pueda imaginar

Nada somnoliento
(adormilado)

Lo mas somnoliento
que se pueda imaginar

Sin nduseas

Las peores nduseas que
se pueda imaginar

Ninguna pérdida de
apetito

El peor apetito que se
pueda imaginar

Ninguna dificultad
para respirar

La mayor dificultad
para respirar que se
pueda imaginar

Nada desanimado

Lo méas desanimado que
se pueda imaginar

Nada nervioso
(intranquilidad,
ansiedad)

Lo mas nervioso que se
pueda imaginar

Duermo perfectamente

La mayor dificultad
para dormir que se
pueda imaginar

Sentirse perfectamente
(sensacion de
bienestar)

Sentirse lo peor que se
pueda imaginar

Nada
Otro problema (por ej;
sequedad de boca)

Lo peor posible

llustracion 36. ESAS Edmonton Symptom Assessment Scale

Fuente: (Carvajal Valcarcel, Martinez Garcia, & Centeno Cortés, 2012)

Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS): instrumento que evallua
32 sintomas fisicos y psicolégicos. Existe una forma reducida (Conden-
sed Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS), con buena correla-
cion con la escala original, en la que el numero de items se ha reducido
a 14. Ha sido usado en diferentes paises y con pacientes en distintos

estadios de enfermedad.
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MEMORIAL S YMPTOM ASSESSMENT S CALE

Name Date
Section 1
Instructions: We have listed 24 symptoms below. Read each one carefully. If you have had the symptom
during this past week, let us know how OF _TEN you had it, how SEVERE it was usually and how much it
DISTRESSED or BOTHERED you by circling the appropriate number. If you DID NOT HAVE the symptom,
make an "X" in the box marked " DID NOT HAVE "

l|3 IFYES IFYES IFYES

D | How OFTEN did you How SEVERE was it How much did it
DURING THE PAST WEEK N have it? usually DISTRESS or BOTHER

o you?
Did you have any of the T -
following symptoms? " fzgu :: z 2 % = | & 5|z g

Al >|2 | 2188 = | 8| gl S |&|L]|3]|5]| 2

v SIS | E|E5| 228|583/ 3|5|35] %8

E x |[O o | <O v = n > |z < ) o] >
Difficulty concentrating 1 2 |3 4 1 2 314071 2 |3 4
Pain 1 2 3 4 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Lack of energy 1 2 |3 4 1 2 314071 2 |3 4
Cough 1 2 3 4 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Feeling nervous 1 2 |3 4 1 2 314071 2 |3 4
Dry mouth 1 2 3 4 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Nausea 1 2 3 4 1 2 3 4 101 2 |3 4
Feeling drowsy 1 2 |3 4 1 2 3|14 ]0]1 2 |3 4
E:;ZE;:ZS;/ tingling in 1201341 | 2]3]4alol1]2]3]a
Difficulty sleeping 1 2 |3 4 1 2 3|14 ]0]1 2 |3 4
Feeling bloated 1 2 3 4 1 2 3 4 |0 |1 2 | 3 4
Problems with urination 1 2 |3 4 1 2 314071 2 |3 4
Vomiting 1 2 3 4 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Shortness of breath 1 2 |3 4 1 2 |3 4|01 |2]3]4
Diarrhea 1 2 3 4 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Feeling sad 1 2 |3 4 1 2 314071 2 |3 4
Sweats 1 2 3 4 1 2 3 4 |0 |1 2 |3 4
Worrying 1 2 3 4 1 2 3 4 |0 |1 2 |3 4
oo el e s e e 2 5 ]
Itching 1 2 |3 4 1 2 314071 2 |3 4
Lack of appetite 1 2 | 3 4 1 2 314071 2 |3 4
Dizziness 1 2 3 4 1 2 3 4 10| 1 2 3 4
Difficulty swallowing 1 2 | 3 4 1 2 314071 2 |3 4
Feeling irritable 1 2 |3 4 1 2 314071 2 |3 4

llustracion 37.A. MSAS Memorial Symptom Assessment Scale

Fuente: (Portenoy, Thaler, Kornblith, Lepore, & Friedlander-Klar, 1994)
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Section 2
INSTRUCTIONS: We have listed 8 symptoms below. Read each one carefully. If you have had the symptom during this
past week, let us know how SEVERE it was usually and how much it DISTRESSED or BOTHERED you by circling the
appropriate number. If you DID NOT HAVE the symptom, make an "X" in the box marked "DID NOT HAVE."
IF YES IF YES
D
I
p | How SEVERE was it How much did it
DURING THE PAST WEEK usually? DISTRESS or BOTHER
g you?
Did you have any of the following T
?
symptoms? H . v _ N = . <
A ® % ® o < po >
v - 3 o a = @ 3 o €
< o [ > =1 = >
el 2| 3| 5| 5| 8|2 |5]|5]| 58
A = wn > z < n o >
Mouth sores 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Change in the way food tastes 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Weight loss 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Hair loss 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Constipation 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Swelling of arms or legs 1 2 3 4 0 1 2 3 4
"l don't look like myself" 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Changes in skin 1 2 3 4 0 1 2 3 4
IF YOU HAD ANY OTHER SYMPTOMS DURING THE PAST WEEK, PLEASE LIST BELOW
AND INDICATE HOW MUCH THE SYMPTOM HAS DISTRESSED OR BOTHERED YOU
Other: 0 1 2 3 4
Other: 0 1 2 3 4
Other: 0 1 2 3 4

llustracion 37.B. MSAS Memorial Symptom Assessment Scale
Fuente: (Portenoy, Thaler, Kornblith, Lepore, & Friedlander-Klar, 1994)
Symptom Distress Scale (SDS): consta de 13 items que evaluan 11
sintomas, 9 fisicos y 2 psicolégicos. Tiene una version validada en es-

pafol. Ha sido utilizado en diferentes contextos y con pacientes en
distintos estadios de enfermedad.
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Por favor marque (¥) la columna Poco Algo del ;,:ﬁebgzra ';)Z?eaé'glr
adecuada. tiempo tiempo e o

1. Me siento decaido y triste.

2. Por la mafana es cuando me siento mejor.

3. Siento ganas de llorar o irrumpo en llanto.

4. Tengo problemas para dormir por la noche.

5. Como la misma cantidad de siempre.

6. Todavia disfruto el sexo.

7. He notado que estoy perdiendo peso.

8. Tengo problemas de estrefiimiento.

9. Mi corazén late mas rapido de lo normal.

10. Me canso sin razén alguna.

11. Mi mente esta tan clara como siempre.

12. Me es facil hacer lo que siempre hacia.

13. Me siento agitado y no puedo estar quieto.

14. Siento esperanza en el futuro.

15. Estoy mas irritable de lo normal.

16. Me es facil tomar decisiones.

17. Siento que soy util y me necesitan.

18. Mi vida es bastante plena.

19. Siento que los demas estarian mejor si yo
muriera.

20. Todavia disfruto de las cosas que
disfrutaba antes.

llustracion 38. SDS Symptom Disease Scale
Fuente: (Rivera |, Corrales R, Caceres R.b, & Pina L, 2007)

Support Team Assessment Schedule (STAS): instrumento disefiado
para su aplicacion en el domicilio y que debe ser completado por el
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equipo de salud. Consta de varias preguntas que evallan, mediante
escalas categoricas, el control del dolor y de otros sintomas fisicos,
ansiedad del paciente y familia, informacion del paciente y familia, co-
municacion entre paciente y familia, comunicacion entre profesionales,
planificacion, ayudas practicas, situacion financiera, pérdidas de tiem-
PO Yy aspectos espirituales.

Palliative Outcome Scale (POS): Herramienta desarrollada como una
mejora del STAS, que incluye un cuestionario autoadministrable para
el enfermo y otro que debe ser completado por los profesionales. Esta
validada en espanol y ha demostrado buena correlacion con escalas
de evaluacion funcional y escalas de calidad de vida.
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For staff use

Batispbmintiers?. IPOS Patient Version o
PEINBE oot it s ey e S P B ot T v www.pos-pal.org
Date (dd/mm/yyyy): / /

Please write clearly, one letter or digit per box. Your answers will help us to keep improving
your care and the care of others.

Thank you.

Q1. What have been your main problems or concerns over the past 3 days?
1.

2.
3.

Q2. Below is a list of symptoms, which you may or may not have experienced. For each
symptom, please tick one box that best describes how it has affected you over the past 3

days.
Not at all Slightly ~ Moderately  Severely Overwhelmingly
Pain 0 D 1 D 2 D 3 D 4 D
Shortness of breath o [] 1 [ 2 [ 3 [ 4[]
Weakness or lack of energy 0 D 1 D 2 |:] 3 D 4 D
:Joage:ié:’:;eling like you are going 0 ] 1 ] 2 | 3 O 4 ]
Vomiting (being sick) 0 [:] O 2 I:] 3 4 ]
Poor appetite 0 O 2] 3 ] 4
Constipation 0O O 2 5O ‘O
Sore or dry mouth 0 D 1 I:] 2 [ 3 D 4 D-
Drowsiness o ] 1 [ 2 [ 3 [] 4[]
Poor mobility 0o [] 1 2 [ 3 [ 4[]

Please list any other symptoms not mentioned above, and tick one box to show how they have
affected you over the past 3 days.

z o0 <0 .0 0 .0
2. o [ 1 4 2 3 [ 4 [
3. o™ 1 [ 2 3 [ 4[]

Hustracion 39. POS Palliative Outcome Scale

Fuente: (POS, 2020)
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Hospital Anxiety Depression Scale (HADS): instrumento con 14 items
distribuidos en dos subescalas: siete items referidos a ansiedad y los
otros siete a depresion. Tiene una version validada en espanol.

HADA 0=.80 Subescala Subescala
HADD 0=.85 HADA HADD
1. Me siento tenso/a o nervioso/a .530

2. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre 674
3. Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder .501

4. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas .669
5. Tengo la cabeza llena de preocupaciones 517

6. Me siento alegre .595
7. Soy capaz de permanecer sentado/a tranquilo/a y relajadamente .525

8. Me siento lento/a y torpe 449
9. Experimento una desagradable sensacién de “nervios y hormigueos en el estomago” .562

10. He perdido el interés por mi aspecto personal .557
11. Me siento inquieto/a como si no pudiera parar de moverme 450

12. Tengo ilusion por las cosas .784
13. de repente experimento sensaciones de gran angustia o temor .632

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro o un buen programa de radio o de TV .594

a: Alfa de Cronbach; HADA: Subescala de Ansiedad; HADD: Subescala de Depresion.

llustracion 40. HADS Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria
Fuente: (Cabrera, Martin-Aragon, Terol, Nunez, & Pastor, 2015)

Geriatric Depression Scale (GDS): herramienta que consta de 30 items,
de facil administracion. Se ha desarrollado una version abreviada con

15 items, la Escala Abreviada de Depresion Geriatrica de Yesavage,
que ha sido validada en espafiol. (Palma, Taboada, & Nervi, 2010)

85



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

ESCALA DE DEPRESION GERIATRICA DE YESAVAGE ABREVIADA (Versién espafiola): GDS-VE

1. ¢ En general, estéa satisfecho/a con su vida? Si No
2. ¢Ha abandonado muchas de sus tareas habituales y aficiones? Si No
3. ¢ Siente que su vida esta vacia? Si No
4, ;Se siente con frecuencia aburrido/a? Si No
5. ¢Se encuentra de buen humor la mayor parte del tiempo? Si No
6. ¢Teme que algo malo pueda ocurrirle? Si No
7. ¢Se siente feliz la mayor parte del tiempo? Si No
8. ¢Con frecuencia se siente desamparado/a, desprotegido/a? Si No
9. ¢ Prefiere usted quedarse en casa, mas que salir y hacer cosas nuevas? Si No
10. ¢Cree que tiene méas problemas de memoria que la mayoria de la gente? Si No
11. ;En estos momentos, piensa que es estupendo estar vivo? Si No
12. ¢Actualmente se siente un/a inGtil? Si No
13. ¢ Se siente lleno/a de energia? Si No
14. ;Se siente sin esperanza en este momento? Si No
15. ¢Piensa que la mayoria de la gente esta en mejor situacion que usted? Si No
PUNTUACION TOTAL ovvvvveeeameseeeeeesseessssssssssssssesessssssssssssssssssssssssssssssssssss

Las respuestas que indican depresidn estdn en negrita. Cada una de estas respuestas cuenta un punto.

llustracion 41. GDS Escala de Depresion Geriatrica
Fuente: (Martinez De La Iglesia & Onis Vilches, 2012)

La Cancer Dyspnea Scale (CDS) se ha validado para su utilizacion en
enfermos con cancer de pulmon. Es una escala de auto registro en la
que a través de 12 items se valora la respuesta al esfuerzo, ansiedad
y malestar general. El Chronic Respiratory Questionary y el St Geor-
ge’s Respiratory Questionary, ambos validados en espafiol, son los dos
instrumentos mas comunmente utilizados para valorar la disnea en pa-
cientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC).

86



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

llustracion 42. RASS Escala Richmond Agitacion/Sedacion
Fuente: (Tratamientoictus, 2020)
La escala de rendimiento de Karnofsky fue creada inicialmente para
medir el estado funcional en pacientes con cancer, para predecir el

prondstico de vida en enfermedades terminales y para determinar re-
sultados en enfermos geriatricos. A través de una facil administracion,
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esta escala describe numeéricamente el estado global de los pacientes
a la hora de llevar a cabo actividades normales y de trabajar. También
describe la necesidad de ciertos cuidados y el grado de dependencia
de los cuidados médicos.

De una forma similar, la escala de rendimiento del Eastern Cooperative
Oncology Group tiene un score simple que describe las actividades de
los pacientes desde completamente activo (0) a completamente inca-

paz (4).

La experiencia clinica sugiere que los puntajes de las escalas de ren-
dimiento de Karnofsky y la del Eastern Cooperative Oncology Group
en pacientes en cuidados paliativos tienden a agruparse al final de las
escalas, fendmeno conocido como “efecto de piso”.

Otra escala es la Performance Palliative Scale (PPS), herramienta de-
sarrollada en 1996 por la Victoria Hospice Society de Canada. Esta es-
cala fue diseflada para medir el rendimiento funcional y la declinacion
progresiva de pacientes en cuidados paliativos. Su uso se recomienda
para estudiar los efectos de tratamientos, planificar visitas de acuerdo
con la gravedad del paciente, programar altas y estimar prondstico. La
fortaleza de esta herramienta es su capacidad para evaluar el estado
de rendimiento del enfermo (deambulacién, actividad, extension de la
enfermedad y autocuidado), junto con evaluar la ingesta alimentaria y
el nivel de conciencia. Los estudios sefialan que esta escala es valida
y confiable, y que se correlaciona altamente con la KPS.
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%  Movilidad Actividad y evidencia de enfermedad Autocuidado Ingesta Nivel de conciencia
PPS
100 Completa Actividad y trabajo normal Total Normal Total
Sin evidencia de enfermedad
90 Completa Actividad y trabajo normal Total Normal Total
Algo de evidencia de enfermedad
80 Completa Actividad normal con esfuerzo Total Normal o reducido  Total
Algo de evidencia de enfermedad
70 Reducida Incapaz de realizar trabajo normal Total Normal o reducido  Total
Enfermedad significativa
60 Reducida Incapaz de realizar hobbies o trabajo Necesita asistencia ~ Normal o reducido  Total o confuso
domeéstico ocasional
Enfermedad significativa
50 Principalmente Incapaz de realizar cualquier trabajo Requiere asistencia  Normal o reducido  Total o confuso

sentado o recostado

Enfermedad extensa

considerable

40  Principalmente en  Incapaz de realizar la mayoria de las Asistencia en casi Normal o reducido  Total o somnoliento
cama actividades todo + confuso

Enfermedad extensa

30 Postradoencama  Incapaz de realizar cualquier actividad Cuidados Normal o reducido  Total o somnoliento
Enfermedad extensa permanentes + confuso

20 Postrado encama  Incapaz de realizar cualquier actividad Cuidados Minimo o sorbos Total o somnoliento
Enfermedad extensa permanentes + confuso

10 Postrado en cama Incapaz de realizar cualquier actividad Cuidados Sélo cuidado oral Somnoliento o
Enfermedad extensa permanentes coma + confuso

0 Muerte

llustracion 43. PPS Escala de Funcionalidad en Cuidados Paliati-
VOS

Fuente: (Pérez-Cruz & Acevedo C., 2014)

Finalmente, existe la escala Simmonds Functional Assessment (SFA).
Se trata de una escala objetiva de evaluacion funcional que ha demos-
trado ser valida para enfermos de cancer y VIH. La SFA consiste en
ocho items que miden actividades funcionales; por ejemplo, ponerse
un calcetin, atar un cinturéon, poner monedas dentro de una taza, al-
cance sobre la cabeza, bipedestacion y sedestacion, alcance anterior,
deambular 50 pasos y deambular 6 minutos.

Las actividades mas afectadas en los pacientes del estudio, compa-
radas con las del grupo control, fueron deambular 50 pasos, sedesta-
cion y bipedestacion. Esto se observd en enfermos jovenes y adultos
mayores y se correlaciond con una baja funcion de las extremidades
inferiores, las que normalmente proporcionan resistencia y equilibrio.
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En resumen, hemos visto que existen distintas escalas testeadas y va-
lidadas para evaluar la funcionalidad en pacientes de cuidados paliati-
vos. Lo importante al seleccionar alguna de ellas es tener claro cual es
el grupo de enfermos que evaluaremos y qué objetivo perseguiremos
al evaluar.

Es importante destacar que muchas veces la evaluacion de estos pa-
cientes se dificulta considerablemente a causa del estado en el que
se encuentran, a veces con dolor, con fatiga o con sintomas importan-
tes. Por lo tanto, la eleccion de un test de corta duracion y que logre
identificar de manera precisa la disfuncion del paciente, parece o mas
adecuado para aquellos que estan en fases mas avanzadas. (Palma,
Taboada, & Nervi, 2010)

Dolor, Medicion y Tratamiento

La escalera analgésica inicialmente propuesta por la OMS ha sido una
herramienta muy util en el control del dolor. Se considera que su correc-
ta aplicacion provee hasta un 90% de analgesia adecuada en los pa-
cientes oncolégicos y hasta en 75% de alivio en pacientes terminales.
En 2002 se hizo una adecuacion de la misma, adicionando un cuarto
escaldn, en donde ya sugiere el manejo intervencionista del dolor, que
incluye blogqueos nerviosos liticos, colocacion de terapia implantable e
intervenciones quirurgicas. (Consejo de Salubridad General, 2018)
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Escala analgésica de la O.M.S.
Escalén IV
Escalon il
Escalén i
Escalén | Opioides
Opioides potentes Métodos
Analgésicos débiles + Invasivos +
no opioides + Coanalgésicos  Coanalgésicos
+ Coanalgésicos +
Coanalgésicos + Escalén |
------------------- Escalén | R
Paracetamol = ------------memmee- -
AINE - Morfina
Metamizol Codeina Oxicodona
Tramadol Fentanilo
Metadona
Buprenorfina

llustracion 44. Escala Analgésica OMS
Fuente: (Puebla Diaz, 2005)

El tratamiento del dolor debe comenzar en el escalon correspondiente
a la intensidad del dolor que el paciente sufre. Si un paciente padece
dolor severo, se le debe administrar directamente un opioide fuerte,
como morfina u oxicodona, y no empezar con uno del grupo del primer
escaldon. Si el dolor es leve 0 moderado y no se obtiene un adecuado
control con AINES o paracetamol se deberian indicar opioides del 2°
escaldon, como codeina o tramadol. La morfina y la oxicodona a bajas
dosis (< 30y 20 mg/d, respectivamente) también pueden ser utilizadas
en este escalon.

3.3. Farmacos mas Utilizados en Cuidados Paliativos, Vias
de Administracion, Efectos Adversos, Indicaciones y Con-
traindicaciones

La utilizacion de farmacos en CP tiene algunas caracteristicas espe-
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ciales que deben tenerse en cuenta. Los pacientes con enfermedad
avanzada o terminal constituyen una poblacion especialmente vulne-
rable. Su entorno y los diferentes factores psicolégicos pueden ejercer
gran influencia en su bienestar fisico y en la respuesta al tratamiento
farmacologico, respuesta que en ocasiones sera impredecible.

Estos pacientes son a menudo de edad avanzada, fragiles o con afec-
tacion multi organica y polimedicados, con el consiguiente riesgo de
interacciones e iatrogenia. El reto para profesionales y cuidadores con-
siste en tratar los sintomas de forma efectiva, manteniendo el maximo
confort del paciente y minimizando los efectos adversos y los incon-
venientes del tratamiento o las pautas muy complejas. (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2008)

La naturaleza multidimensional del dolor en CP requiere un modelo de
intervencion multifactorial que comprenda medidas farmacoldgicas,
psicoterapéuticas y rehabilitadoras, entre otras. Los aspectos psiqui-
cos y fisicos de dolor estan intimamente relacionados. Los tratamientos
psicosociales orientados a resolver variables de la esfera psicolégica
mejoran el dolor mientras que los tratamientos dirigidos a la nocicep-
cion tienen efectos psicoldgicos beneficiosos.

Los profesionales que atienden a pacientes en CP tienen que tener en
cuenta este hecho, que explica la variabilidad en la respuesta analgé-
sica a los tratamientos farmacoldgicos y no farmacoldgicos. Los abor-
dajes parciales de la persona con dolor pueden explicar muchos fra-
casos en el tratamiento

LLos opioides son los farmacos de 1a linea para el manejo del dolor mo-
derado o severo provocado por el cancer. Los agonistas puros, como
morfina, oxicodona, metadona y fentanilo, no tienen efecto techo, por
lo que se debe titular gradualmente la dosis del opioide hasta alcanzar
una analgesia adecuada, en ausencia de efectos adversos (EA) intole-
rables. (Jacob, 2014)
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El balance entre EA y eficacia analgésica de los diferentes opioides
agonistas varia en cada paciente de manera no predecible, por lo que
la eleccion de la droga dependera de otros factores, como: dosis a
administrar, formulaciones disponibles, experiencia del médico en el
uso de los diferentes opioides, funcion renal, imposibilidad de utilizar
la VO, costo, etc.

Los opioides son seguros para el manejo del dolor por cancer, si son
utilizados en forma individualizada, con dosificacion en funcion del do-
lor, monitoreo de los signos clinicos de alarma (somnolencia profun-
da, alucinaciones, confusion, disminucion de la frecuencia respiratoria,
etc.) y con conocimiento de su farmacocinética y farmacodinamia.

La estimulacion de los receptores de opioides es la causa de los efec-
tos sistémicos de éstos. Algunos de los efectos secundarios, como la
depresion respiratoria o el mareo, desaparecen al producirse toleran-
cia al farmaco. Otros, como el estrefiimiento, persisten durante el trata-
miento. (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008)

Las estrategias terapéuticas posibles en el manejo de los efectos adver-
sos de los opioides son: reduccion de la dosis o supresion del farmaco,
cambio de la via de administracion, rotacion de opioide y tratamiento
sintomatico de los efectos adversos. La primera de ellas puede ser
eficaz siempre que se utilice analgesia alternativa, pero esta situacion
es poco frecuente. No existen muchos estudios que evallen la eficacia
del cambio de la via de administracion del farmaco o de la rotacion de
opioides.
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Medidas promisorias para la prescripcion de opioides mas segura

Problema: Aita prescripcion

Solucion: Practicas de prescripcion
mas seguras

Problema: 2= Solucion:
‘&bo | Demasiadas recetas g Menos recetas

En el 2015, la cantidad de opioides Usar opioides solo cuando los beneficios
recetados era suficiente para probablemente superen los riesgos. Las
que todos en los EE. UU. fueran opciones distintas a los opioides incluyen:
tratados con estos medicamentos,
sin parar, por 3 semanas.

Las terapias que no
= Analgésicos como acetaminofeno, incluyen opioides
ibuprofeno y naproxeno. pueden funcionar
« Terapia fisica y ejercicio. mejor y tienen menos
riesgos y efectos
secundarios.
B ——

(640 MME por persona, lo que es igual a 5 mg

= Terapia cognitivo conductual.
de hidrocodona cada 4 horas) M g

Problema:
Demasiados dias Menos dias

Incluso en dosis bajas, Para el dolor intenso, las recetas
tomar un opioide debe_nan ser solo para lg Fiuracnon Si contintia el uso de ‘
por mas de 3 meses prevista del dolor lo suficientemente opioides, pregunte si
aumenta en 15 veces el fuerte para que se requieran opioides. los beneficios siguen
riesgo de adiccion. Por lo general, tres dias 0 menos superando los riesgos.
son suficientes; muy raras veces se Si no es asi, use otros
I necesitan mas de siete dias. (ramr:mnmsdv "El'd““a los
i i i g opioides gradualmente.
El promedio de dias de suministro por receta k g
aumento del 2006 al 2015.

Problema: Solucion:
Dosis demasiado alta Dosis mas bajas

Una dosis de 50 MME Use la dosis eficaz maés baja de
0 mas por dia duplica opicides de liberacion inmediata al

el riesgo de muerte por comienzo, y revalle los beneficios y :
: e ! ) el paciente ya toma
sobredosis de opioides, en 4 |og riesgos al considerar aumentar la : i

comparacién (tj:_on 50 I\g\é'lE dosis. :;":‘i":isn:?& 32’8268
o menos por dia. Con

s MME o mas, el riesgo reducir gradualmente
aumenta 10 veces. a dosis mas seguras.

El promedio diario de MME por receta se redujo tanto a |

nivel nacional como en la mayoria de fos condados, pero.

todavia es muy alto. 3

Evite una dosis diaria
de 90 MME o mas. Si

Dosis (MME}

Para ob

sidados terminales,
vea las

s tambien
adecuada y r n la atencion para todas las [

www.cdc.gov/drugoverdose/prescribing/guideline.html

llustracion 45. Efectos secundarios del uso de opioides

Fuente: (CDC, 2017)
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Al inicio del tratamiento con opioides es necesario pautar laxantes; en
ocasiones puede estar indicado pautar antieméticos. En caso de que
sea un sintoma de dificil control se puede ensayar el cambio a fentanilo,
ya que se ha relacionado con una menor incidencia de estrefimiento.

Los AINES se utilizan en el dolor 6seo y en el asociado con procesos
inflamatorios, pero tienen valor limitado por su relativa eficacia maxima.
Tienen toxicidad diferente a la de los opioides, pero mas seria, porque
generalmente producen lesion organica: gastritis o Ulcera gastrica, fa-
lla renal, disfuncion plaquetaria, hepatitis (con dosis supra-maximas).
No deben ser utilizados en forma croénica.

Los factores de riesgo en el uso de AINES son: a) edad mayor a 65
anos, b) antecedentes de enfermedad ulcero-péptica, ¢) uso concomi-
tante de esteroides, d) uso de mas de un AINES y e) uso por mas de
tres meses.

Los analgésicos adyuvantes son farmacos cuya principal accién no
es la analgésica, pero que funcionan como tales en algunos tipos de
dolor. En CP se utilizan para potenciar el efecto de los analgésicos,
habitualmente de los opioides, para disminuir la dosis de los mismos,
0 en cuadros de dolor complejos. Su uso es casi obligado en el dolor
neuropatico o en las metastasis 0seas dolorosas. También se emplean
para tratar la comorbilidad del paciente en CP; por ejemplo, antidepre-
sivos para la depresion o ansiedad asociada al dolor.

Aunqgue el uso de adyuvantes esta muy extendido, no existen muchos
ensayos clinicos que hayan estudiado su eficacia en CP. En muchos
casos se cataloga como adyuvantes a farmacos de uso habitual para
el tratamiento de los multiples sintomas que presentan los pacientes.
Esta es una de las razones que explican la variabilidad en los farmacos
adyuvantes en la literatura sobre CP.

Ante la sospecha de un dolor de origen neuropatico en un paciente en
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FFV, los antidepresivos triciclicos son la primera opcion. En caso de
intolerancia pueden utilizarse los antiepilépticos. Cuando el paciente
presenta un dolor asociado que requiere analgesia con opioides, éstos
son la primera opcion. Puede contemplarse la asociacion de morfina
con gabapentina.

La sedacion paliativa puede ser utilizada sélo durante un intervalo de
tiempo, hasta que se controle el sintoma, o mantenerse hasta el final
de la vida, si es necesaria. También puede ser mas o menos profun-
da, dependiendo del alivio del sintoma y de la voluntad de la persona
afectada.

Por tratarse de medicamentos estupefacientes, los médicos y odonto-
logos son los unicos que pueden prescribir medicamentos de control
especial en la féormula del recetario oficial cumpliendo los requisitos
establecidos y en las cantidades para la dosis requerida para 30 dias
calendario.

Es indispensable para la dispensacion, venta y entrega de estos medi-
camentos, la presentacion de la prescripcion médica, razoéon por la cual
esta prohibido el despacho por correo de este tipo de medicamentos.
(Ministerio de Salud, 2018)

La via subcutanea (SC) se utiliza con mucha frecuencia para el con-
trol de sintomas como alternativa a la via parenteral (intramuscular o
endovenosa) cuando no es posible utilizar la via oral. La via SC es de
facil acceso, se tolera bien y no requiere hospitalizacion. Se emplea en
medicina paliativa tanto para la administracion de farmacos como para
la hidratacion de los pacientes. Ademas, el uso de infusores permite la
mezcla de farmacos y su administracion simultanea.
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intramuscular
subcutdnea

intravenosa
intradérmica

epidermis

dermis _ — ||
tejido

subcutineo

|
intramuscular subcutinea intravenosa  intradérmica

tip: dngulos de puncidn pard inyecciones enfermania.com®

lHlustracion 46. Vias de administracion de farmacos
Fuente: (Gonzalez Cérdoba & Montes Garcia, 2017)

Una barrera para la utilizacion de la via SC es la falta de autorizacion
de muchos farmacos de uso habitual para su uso por esta via, con un
desfase entre la actualizacion de las fichas técnicas y el uso de esta via
de acuerdo con el mejor interés del paciente. Por ello, es importante re-
visar las evidencias acerca de los farmacos utilizados frecuentemente
por via SC.

3.4. Manejo de la Bomba Elastomérica
Los sistemas de infusion elastdmeros o infusores vienen usandose en
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la clinica desde hace mas de veinte anos. El desarrollo de dichos sis-
temas ha supuesto un importante avance en la administracion, tanto
ambulatoria como hospitalaria, de farmacos en determinadas situacio-
nes clinicas. El mantenimiento de concentraciones plasmaticas esta-
bles del farmaco permite un mayor control de la enfermedad y de sus
sintomas, y supone una mejora en la calidad de vida de los pacientes
al observarse una buena integracion en la vida diaria de los pacientes.
Asi, aunque con un mayor coste directo, los infusores elastoméricos
son una alternativa a considerar en la administracion de tratamientos
en:

e Pacientes oncolégicos: tanto en la administracion de tratamiento
analgésico y de control de sintomas como para administrar qui-
mioterapia intravenosa.

e Pacientes en cuidados paliativos: los infusores permiten el con-
trol eficaz de los multiples sintomas que pueden presentar l0s
pacientes en fase terminal.

e En la terapia del dolor: multiples sustancias analgésicas y ad-
yuvantes pueden administrarse apacientes que padecen dolor
cronico a causa de procesos neuropaticos y degenerativos, y
son igualmente Utiles en el dolor agudo postoperatorio o de ori-
gen traumatico.

e Pacientes con terapia anti infecciosa.

Son dispositivos que permiten la administracion continua o intermitente
de medicamentos de forma controlada. Su mecanismo basico de fun-
cionamiento consiste en un sistema que ejerce una presion constante
sobre un reservorio que contiene el liquido a infundir y cuya velocidad
de flujo esta controlada por un capilar calibrado que existe en el tubo
de infusion. Son dispositivos ligeros que consisten en un recipiente
plastico rigido y trasparente en cuyo interior se encuentra un globo o
deposito elastomérico en el que se introduce la medicacion a infundir.
El globo distendido ejerce una presion constante y fuerza al medica-
mento a través del tubo de infusion hacia el catéter del paciente. La
velocidad del flujo se controla por un restrictor de flujo que consiste en
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un capilar, con una velocidad de flujo fija para cada tipo de infusor (2
ml/h, 5 ml/h, etc.).

llustracion 47. Bomba de infusion elastomérica
Fuente: (Gonzalez Cérdoba & Montes Garcia, 2017)

Podemos diferenciar las siguientes partes:

e \Valvula unidireccional de llenado del infusor. Es una conexion
tipo luer-lock a través de la cual se introduce mediante una jerin-
ga la soluciéon que se pretende infundir.

e Reservorio elastico. Es el lugar en el que se almacena el medica-
mento a infundir. Normalmente esta fabricado en poli isoprope-
no o silicona y es capaz de crear una presion positiva continua
suficiente como para impulsar la solucién que contiene con una
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velocidad uniforme, hacia el tubo que conecta con el catéter del
paciente.

e Tubo de PVC para conexion con el catéter del paciente. Es la
parte que une el reservorio con el catéter del paciente por me-
dio de un conector luer-lock. A través de este tubo no acodable
circula la medicacion con presion positiva desde el reservorio.

e Restrictor de flujo. Es un capilar, normalmente de cristal, que se
encuentra soldado al conector luer-lock en el extremo de la sa-
lida del infusor, que esta calibrado en longitud y diametro para
mantener el caudal nominal.

e (Carcasa externa transparente de acetato de celulosa o polieti-
leno. Protege el reservorio y permite visualizar particulas o pre-
cipitados y controlar su vaciado segun se va produciendo la
infusion

| Carcasa externa ]

Reservario

@‘ | Conexion tipo "luer-lock™

A /
3 01

. / L L
| Valvula unidireccional de llenado |/

| Restrictor de flujo |

llustracion 48. Partes de la bomba o infusor elastomérico

Fuente: (Gonzalez Cérdoba & Montes Garcia, 2017)
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4.1. Etapas del Paciente con Enfermedades Terminales

El progreso cientifico hace posible curar muchas enfermedades an-
tes irremediables o letales. Las nuevas tecnologias médicas permiten
prolongar la supervivencia de una persona y diferir el momento de la
muerte.

El actual patron demografico y de morbilidad hace esperar que en los
proximos afnos, ademas del numero de muertes por cancer, aumenten
las personas con enfermedades cronicas y degenerativas y el numero
de adultos mayores. Por tanto, cada vez es mayor el nimero de perso-
nas que pueden verse enfrentadas a una situacion terminal en sf mis-
mos 0 en sus familiares.

Las proyecciones son poco alentadoras. Se espera un mayor aumento
del cancer en los proximos anos precisamente en los paises en desa-
rrollo como el nuestro. Otro aspecto a destacar es que las posibilidades
de curacion de estos pacientes son inferiores a las esperadas debido
a diferentes causas, la principal el diagndstico realizado en fase avan-
zada. (Ministerio de Salud, 2011)

Por ende se debe definir la enfermedad terminal, que es aquella en-
fermedad incurable y progresiva con posibilidades limitadas de res-
puesta al tratamiento especifico, asociada a la presencia de sintomas
multiples; con importante impacto emocional tanto en el enfermo, como
en la familia e incluso en el equipo sanitario y que condiciona un pro-
nostico de vida limitado.
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1. Determinacién de la situacion bioldgica, psicoldgica, sociosanitaria y familiar del enfermo.

2. Evaluacién de los tratamientos en base a la evidencia cientifica disponible, con los
criterios de proporcionalidad, futilidad y calidad de vida.

3. Consideracion de que la toma de decisiones es un proceso gradual y continuo para
el que debe contarse con la participacion del enfermo o de sus representantes.

4, Garantia de que el proceso de comunicacién es el adecuado.

5. Suministro de una informacién completa, que incluya las opciones terapéuticas dis -
ponibles, sus beneficios, y los riesgos e inconvenientes esperados.

6. Evaluacién de la competencia del enfermo.

7. En el caso del paciente competente, confirmacién de sus deseos y sus preferencias;
es recomendable compartir la informacién y la decisién con la familia.

8. Enel caso del paciente no competente para tomar una determinada decisién, debe-
rian considerarse las siguientes opciones, en el orden indicado:

a) Directrices previas en caso de que las hubiera, consultando con el Registro Na-
cional de Instrucciones Previas o con los registros de la comunidad auténoma en
la que resida el enfermo.

b) Deseos previamente expresados por el paciente y recogidos en su historia clinica
por el médico de cabecera o los médicos especialistas hospitalarios, en el caso
de que los hubiera.

c) Representante legal.

d) Familiares a cargo mas préximos.

9. En el caso de que al profesional sanitario se le planteen dudas relacionadas con
la decisién a tomar (idoneidad de las opciones que se proponen, competencia del
enfermo, discrepancias con el representante, etc.), se recomienda la valoracién por
otros profesionales expertos o por comités de ética asistencial.

10. Informacién de la decision al equipo sanitario.
11. Registro del proceso de la toma de decisiones en la historia clinica.

12. Marco normativo (anexo 3).

llustracion 49. Elementos de |la toma de decisiones en la FFV
Fuente: (MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO, 2008)

Entonces, en este orden de ideas, un enfermo terminal es aquel pacien-
te con una enfermedad medicamente comprobada avanzada, progre-
siva, incontrolable que se caracteriza por la ausencia de posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento, por la generacion de sufrimien-
to fisico-psiquico a pesar de haber recibido el mejor tratamiento dis-
ponible y cuyo prondstico de vida es inferior a 6 meses. (Ministerio de
Salud, 2018)

La evaluacion de los pacientes en la terminalidad es esencial porque:
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e Permite obtener detalles suficientes de los sintomas del enfermo
que eviten a los muy débiles la realizacion de procedimientos
diagnoésticos molestos.

e Facilita hallar sintomas inicialmente no referidos.

e Sirve para estimular la busqueda de nuevas formas de alivio a
los sintomas.

e | adiscusion de los sintomas y su impacto funcional facilita con
frecuencia, recabar nuevos detalles de la enfermedad y de su
efecto sobre la vida del paciente.

Sabiendo que los hospitales generales fueron creados mas para curar
que para cuidar, los equipos a nivel hospitalario tienen una funcion
educativa, con el objeto de elevar la calidad de la atencion. Es una rea-
lidad que en la actualidad, los hospitales poseen una alta tecnologia
orientada al restablecimiento de la salud, al tratamiento de enfermos y
procesos potencialmente curables, no habiendo lugar, o por lo menos
no un lugar adecuado, para el enfermo con un proceso terminal.

Puede suceder que se caiga en la tentacion de prolongar la “vida” del
paciente empleando todos los medios a nuestro alcance y llegandose
a la “distanasia” o caer en el otro extremo que es el “abandono” del
mismo al prevalecer el sentimiento de fracaso en el profesional, por no
poder cumplir su objetivo, que es “curar”. (Ministerio de Salud, 2011)

Proceso educacional en el cual el personal sanitario le explica al pa-
ciente y/o a sus familiares (en términos faciles de entender) la naturale-
za y extension de la enfermedad que tiene, el procedimiento, terapia, u
operacion a realizar, los beneficios a obtener, las consecuencias si se
practica o no se practica, riesgos y posibles complicaciones, terapias
alternativas y sus posibles consecuencias.

Agonia

La agonia es la fase mas dura y delicada de todo el proceso de la en-
fermedad terminal, pues significa que esta muy proxima la muerte, ese
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acontecimiento inevitable a todos los seres humanos. La agonia més
gue un sintoma de los enfermos en fase terminal constituye la ultima
fase de su enfermedad que abarca desde las ultimas horas hasta los
3-5 Ultimos dias segun los diversos autores (aunque a veces este perio-
do puede ser mas largo) y que se define como el estado de dolor, lucha
y sufrimiento que padecen las personas antes de morir de aquellas
enfermedades en las que la vida se extingue gradualmente. (Bouza &
Vasquez, 2004)

Resulta fundamental en la fase agodnica replantearnos los objetivos te-
rapéuticos con el enfermo ya que tratamientos o actitudes previas en
esta fase final carecen de sentido y debemos aplicar el sentido comun
para proporcionarle en este momento Unicamente aquellos cuidados
que sean imprescindible para aportarle bienestar y comodidad en las
ultimas horas-dias de vida. Hay que dar prioridad al control de sinto-
mas y al alivio del sufrimiento tanto fisico como psicologico y espiritual
tanto del enfermo como de su familia. (Astudillo, Medicina paliativa y
alivio del dolor en atencion primaria., 2012)

Eutanasia, distanasia y ortanasia

Existen una serie de términos derivados de la fase terminal o fase final
de vida, cargados de contenido ético-moral pero que tienen implica-
ciones tanto técnicas como filosdficas e inclusive legales.

Ortonasia, con esta palabra se ha querido designar la actuacion co-
rrecta ante la muerte por parte de quienes atienden al que sufre una
enfermedad incurable en fase terminal. Este término, reciente, no se
ha consagrado mas que en ciertos ambientes académicos, se refie-
re precisamente a la labor que realizan los Cuidados Paliativos: evitar
las medidas desproporcionadas en pacientes sin posibilidad curativa,
mantener las medidas tendientes a aliviar el dolor y otros sintomas para
mejorar la calidad de vida hasta el momento en que la muerte sobre-
venga como parte de la historia natural de la enfermedad.
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Eutanasia Distanasia

Conduccion de un
enfermo terminal a
la muerte

Tratamiento que
calma sintomas de
forma parcial
Se procura la

calidad de vida No existe calidad

de vida para el

Existe enfermo
consentimiento
expreso o
informado y
\
. Debate entre la
Evita la vida y la muerte,
prolon.ga.clon de considerandose que
sufrimiento el humano no tiene
Debe ser realizado derecho sobre la ‘
por el personal vida |
medico \ 2

Ortanasia

La muerte debe
ocurrir de acuerdo
al tiempo

El personal de
salud debe
proporcionar
cuidados y
tratamientos sin
alterar la
enfermedad

Amorin C. “Distanasia, eutanasia y ortotanasia: percepciones de los enfermeros de unidades de terapias intensiva e

implicaciones en la asistencia” 2010 [en linea] disponible en

llustracion 50. Asistencia al final de la vida

Fuente: (Amorim Biondo, Paes da Silva, & Dal Secco, 2009)

Distanasia, etimoldgicamente significa “mala muerte”, “muerte dificil o
angustiosa”. Incluyen procedimientos que de alguna manera alteran
los procesos que por historia natural terminarian en muerte. Consiste
en el empleo de todos los medios posibles, y tratamientos no suficien-
temente justificados que empeoran la calidad de vida, para retrasar el
advenimiento de la muerte, a pesar de que no haya esperanza alguna
de curacion. En la ética se utiliza |la palabra distanasia para indicar la
utilizacion en el proceso de morir de tratamientos que no tienen mas

sentido que la prolongacion de la vida biolégica del paciente.

Eutanasia, etimoldégicamente implica “bien morir”. Esta acepcion dista
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mucho de la concepcion actual del término. Una definicion mas ade-
cuada es: “El acto deliberado de dar fin a la vida de un paciente, ya
sea por su propio requerimiento o a peticion de sus familiares”, es de-
cir, queda implicita la intencion de terminar la vida. No existen variantes
benignas de la eutanasia: toda eutanasia es un acto que, por compa-
Sivo que pueda ser en sus moviles, quita intencionalmente la vida a un
ser humano. (Ministerio de Salud, 2011)

Hustracion 51. Eutanasia

Fuente: (OPS, 2018)

Duelo
El duelo es una experiencia de sufrimiento total, entendiendo por tal
el proceso fisico, psicoemocional, socio familiar y espiritual por el que
pasa el doliente en todos esos momentos; e incluye el conjunto de ex-
presiones conductuales, emocionales, sociofamiliares y culturales del
mismo.
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La reaccion de duelo se caracteriza ademas por ser unica, €s una Vi-
vencia completamente personal e intransferible; dinamica, cambiante
momento a momento; y con una cronologia compleja, no se sabe muy
bien cuando empieza ni cuando acaba.

Hustracion 52. Duelo

Fuente: Los autores

El duelo empieza mucho antes de la muerte, duelo anticipado; se dis-
para dramaticamente en los momentos alrededor del fallecimiento
(horas, dias), duelo agudo; continua después como duelo temprano
(semanas, meses), intermedio (meses, afos) y tardio (afos). Y proba-
blemente no se acaba nunca, siempre queda una marca indeleble en
la persona, duelo latente, que se puede reactivar en cualquier momen-
to. Al principio, predomina la incredulidad; luego, el doliente sufre y de-
sea con vehemencia la vuelta del fallecido; vienen después el enfado y
la rabia, y la enorme y profunda tristeza; finalmente, y poco a poco, se
infiltra la aceptacion.
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El duelo humano no es una enfermedad, pero €s un acontecimiento
vital estresante de primera magnitud; de hecho, la muerte de un hijo o
hija, o del conyuge, son consideradas las situaciones mas estresantes
por las que puede pasar una persona.

El equipo de cuidados paliativos debe poseer conocimientos especifi-
cos en relacion a las diferencias existentes entre una reaccion de duelo
normal y una complicada, ademas de conocer cuales son los factores
de riesgos o condiciones que favorecen el desarrollo de uno u otro tipo
de reaccion. De esta manera podra acompanar al doliente en forma
oportuna y derivarlo a un profesional competente en caso necesario.

Debido a que el proceso de duelo es personal e idiosincrasico, el pro-
fesional debe desarrollar la capacidad para asumir una posicion de no
experto y escuchar activamente cual es el significado que le esta dan-
do esa persona en particular a su experiencia de duelo. Debe acompa-
Aar, tanto antes como después del fallecimiento, en forma respetuosa y
personalizada, sin preconcepciones ni prematuras etiquetas acerca de
lo normal o patolégico. (Palma, Taboada, & Nervi, 2010)

4.2. Proceso Enfermero en Pacientes con Cuidados Palia-
tivos

Por las caracteristicas de su trabajo, los profesionales de la enfermeria
estan en permanente contacto con el sufrimiento humano y la muer-
te. Los pacientes terminales esperan obtener la ayuda necesaria para
asumir y afrontar esa Ultima etapa de la vida, asi como los cuidados
necesarios que les permitan mantener el mayor confort posible durante
esos momentos dificiles. (Hernandez & Aguilar, 2016)

Los enfermeros que atienden a los pacientes terminales pueden sufrir
con el tiempo desencanto o falta de estimulo para el trabajo diario, por-
que estas actividades producen un continuo desgaste emocional y la
consiguiente desmotivacion y aumento de la conflictividad laboral.
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Esto es mas cierto en aquellos profesionales con estandares persona-
les muy altos, los mas autocriticos, o los que ejercen su labor aislados
en instituciones con problemas cronicos de exceso de trabajo, escasez
de personal y de otros medios. La desilusion progresiva puede “que-
mar al personal”, afadiendo una mayor carga a los otros miembros del
equipo. (Orbegozo & Astudillo, 2013)

El objetivo de los cuidados de enfermeria a la persona con enfermedad
terminal es contribuir a mantener el nivel mas alto de calidad de vida
y ayudarle a resolver o minimizar sus necesidades, asi como brindar
apoyo para que viva tan confortablemente como sea posible y contri-
buir a que muera con dignidad. Todo ello en un marco de colaboracion
con el resto del equipo, que ha de ser multidisciplinar para garantizar
unos cuidados integrales.

OBIJETIVOS DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

N

Prevenir el
ERlICEEIen BIENESTAR

VIDA sufrimiento
evitable

Empoderamiento para

ajustar, aliviar y apoyar el
sufrimiento inevitable

\J \/

llustracion 53. Enfermeria y Cuidados Paliativos

CONFORT CHIDABO

INTEGRAL

Fuente: (Ruiz Martin, 2017)
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El plan de accién basico sera: Cumplimentacion de los tratamientos
medicos indicados, elaboracion y realizacion del plan de cuidados ge-
nerales y especificos, apoyo emocional, y educacion del paciente y
familia de cara a promover el autocuidado. (Del Castillo, 2003)

La enfermera debe valorar e identificar las capacidades de los pacien-
tes y sus familias y sus necesidades de aprendizaje, asi como los fac-
tores ambientales que pueden interferir con su seguridad y bienestar.
Las areas que se deben valorar son: nivel de preparacion, motivacion,
experiencias pasadas, capacidad fisica e intelectual. Al igual que en
el proceso de atencion de enfermeria, a la hora de hacer educacion
sanitaria debe hacerse una valoracion integral, una planificacion, una
puesta en practica y una evaluacion.

La finalidad de la valoracion inicial del estado de salud o bienestar
consiste en identificar los parametros de funcionamiento fisico, psicol6-
gico, social y espiritual, que indiguen la presencia de necesidades de
salud. Desde un punto de vista holistico es necesario que la enfermera
conozca los patrones de interaccion de las cuatro areas ya menciona-
das para ser capaz de identificar las competencias y/o limitaciones del
individuo, y de esta forma ayudarle a alcanzar un nivel adecuado de
salud o bienestar. (Téllez & Garcia, 2012)

Es preciso, en este momento, considerar que un dato es una infor-
macion concreta que se obtiene del paciente o persona de cuidado,
referido a su estado de salud o0 a sus respuestas humanas (éstas pue-
den ser: signos, sintomas, conductas, sentimientos o manifestaciones
verbales 0 no verbales) como consecuencia de su estado. Lo que inte-
resa saber son las caracteristicas personales, capacidades ordinarias
en las actividades, naturaleza de los problemas, estado actual de las
capacidades, factores personales o del ambiente potenciales de pro-
vocar algun problema o dafio en la salud.

Cuando se ha obtenido la suficiente informacién de las condiciones,
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respuestas humanas y/o estado de salud de la persona, es de suma
importancia verificar que los datos sean correctos, esto significa que
se debe asegurar que la informacion que se reuni¢ es verdadera. En
comunicacion existen técnicas de reformulacion que ayudan a com-
prender mas los mensajes del paciente, con lo que se evitan las inter-
pretaciones.

Los datos que se recolectaron y organizaron indican el estado actual de
satisfaccion de necesidades, es decir, alteraciones en la satisfaccion
o las interferencias para satisfacerlas. Estos datos deben registrarse
en un documento apropiado para beneficio del paciente, la familia, la
comunidad y el propio profesional de enfermeria.

Por otra parte, el enunciado del diagndstico de enfermeria debe cons-
tar de dos o tres partes, l0 cual depende del tipo de diagndstico: los
de bienestar se escriben como enunciados de dos partes (problema 'y
caracteristicas definitorias), los de alto riesgo constan de dos partes (el
problema relacionado con los factores de riesgo), el diagndéstico real
consta de tres partes (problema, factores relacionados o etiologia, y
signos y sintomas o caracteristicas definitorias).

La tercera fase del proceso de atencion es la planeacion de la aten-
cion de enfermeria, es decir, el proceso que contempla el desarrollo de
estrategias determinadas para prevenir, minimizar o corregir los pro-
blemas identificados en el diagndstico (algunos problemas no se pue-
den corregir, entonces enfermeria puede intervenir para minimizar sus
consecuencias). La planeacion de la atencion de enfermeria incluye
las siguientes etapas: establecimiento de prioridades entre los diag-
nosticos de enfermeria cuando una persona tiene varios problemas;
determinacion de objetivos en coordinacion con el sujeto de cuidado y
planeacion de intervenciones de enfermeria especificas para ayudarle
a lograr los objetivos.

Durante el proceso, la enfermera y el sujeto de cuidado deben esta-
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blecer una coordinacion para establecer las prioridades, siempre que
sea posible, esto es, la enfermera y el paciente determinan, en con-
junto, cuéles de los problemas que se identificaron durante la fase de
valoracion necesitan atencion inmediata y cuales pueden tratarse en
un momento posterior. Por otra parte, la determinacion de prioridades
tiene por objeto establecer un orden en la forma en que se proveeran
los cuidados de enfermeria, de tal forma que aquellos problemas que
en un momento determinado amenazan o ponen en riesgo la vida de-
beran ser abordados antes que aquellos que no ponen en peligro la
integridad y funcionamiento fisioldgico del individuo. Establecer priori-
dades no significa que un problema tenga que ser totalmente resuelto
antes de considerar los otros. (Téllez & Garcia, 2012)

Es la cuarta fase de las cinco que componen el proceso de enfermeria.
La ejecucion es la operacionalizacion del planeamiento de la atencion
de enfermeria. Consiste en la ejecucion de las actividades para lograr
los objetivos ya planteados. Las acciones deben sustentarse en prin-
cipios cientificos para asegurar unos cuidados de calidad. Es en esta
etapa cuando se toma la decision sobre la mejor alternativa de eje-
cucion. Para llegar a esta alternativa, la enfermera tomara decisiones
de caracter independiente, de esta manera dispondra de sus propias
capacidades y de sus colaboradores. Esta fase consta de varias ac-
tividades: validar el plan, documentarlo, suministrar y documentar la
atencion de enfermeria y continuar con la recopilacion de datos.

Para la elaboracion de un plan de cuidados es preciso reconocer que
las actividades coincidan con las necesidades, respuestas humanas
y caracteristicas de la persona. También se debera llevar a cabo el
analisis del nivel de conocimientos, habilidades y capacidades que se
requieren para realizar la actividad planeada, ya que todo ello debe
realizarse con pleno conocimiento, por otra parte, es preciso prevenir
las posibles complicaciones que pudieran presentarse en el momento
de llevar a cabo las intervenciones de enfermeria, asi como preparar,
en forma previa, el material y equipo que se va a requerir, preparar un
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ambiente agradable, confortable y seguro para el paciente, para que
se ejecute el plan.

A fin de lograr que la préactica de enfermeria se desarrolle mediante un
proceso planeado, sistematico y permanente, sustentado en métodos
que apoyen la toma de decisiones encaminada a satisfacer de forma
efectiva las expectativas y necesidades de todo aquel que solicite sus
servicios. La ensefianza ha de ser progresiva y realista, adaptada a
las necesidades de cada familia, se debe ir modificando segun vayan
apareciendo nuevas necesidades y adelantandose a los problemas
comunes gque pueden ir surgiendo, dejando claro en qué casos deben
avisarnos.

Al planificar la educacion la enfermera debe valorar las creencias y tra-
diciones familiares y tratar de incluirlas en el aprendizaje para mejorar
el cumplimiento. Se deben establecer objetivos a corto plazo y realistas
porgue su consecucion proporciona sensacion de éxito y aumenta la
autoconfianza; deben revisarse y modificarse con frecuencia. Hay que
afrontar las necesidades educativas del cuidador principal que se cen-
tran en como afrontar las situaciones de la vida diaria, por o que habra
que atender también sus deseos y necesidades, si queremos que el
paciente reciba el cuidado apropiado.

Para trabajar con estos enfermos las enfermeras deben estar prepa-
radas y tener una formacion adecuada. Los programas actuales, mu-
chas veces no consiguen proporcionar los conocimientos, habilidades
y actitudes necesarios para un buen cuidado del paciente y familia.
Algunos organismos internacionales propugnan reforzar la formacion
de los profesionales sanitarios en el ambito de los cuidados paliativos.

Los pacientes en el final de la vida refieren pocos sintomas particular-
mente el dolor, porque temen que el empeoramiento de los mismos, re-
fleje una progresion de la enfermedad. La descripcion de los sintomas
y su severidad son los datos basicos en la evaluacion de sintomas que
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suelen ser multifactoriales en su origen.

Algunos pacientes y sus familias tienen historia de haber sufrido en el
sistema de salud y perdido la fe en éste y en sus cuidadores, lo que
puede hacer mas dificil dialogar con ellos sobre sintomas psicoldgicos.
Los factores culturales también pueden inhibir la discusion de ciertos
sintomas v si el paciente no recibe atencion a sus quejas, normalmente
interrumpe la comunicacion de su sufrimiento.

Conforme se acerca a la muerte, la evaluacion de los sintomas se hace
mas dificil porque en la Ultima semana, en su mayoria los enfermos
se vuelven poco comunicativos e inmoviles. La dificultad aumenta en
presencia de una disfuncién cognitiva moderada a severa. Muchos son
ademas ancianos con cambios cognitivos, temores sobre fallecer, soli-
tarios o con falta de apoyo de la familia. Los cuidadores (médicos y en-
fermeros incluso), no siempre son sensibles a la alta prevalencia de los
sintomas en esta etapa y no incorporan la evaluacion de los sintomas
en sus conversaciones con los pacientes o les falta conocimientos so-
bre la identificacion de los sintomas y su manejo. (Astudillo, Medicina
paliativa y alivio del dolor en atencion primaria., 2012)

Transar metas realistas con los pacientes es una forma de restablecery
mantener su esperanza. En un estudio se vio que los meédicos y enfer-
meras que trabajan en medicina paliativa proponian significativamente
mas metas a sus pacientes que sus contrapartes en un hospital gene-
ral. Pero la esperanza asimismo esta relacionada con otros aspectos
de la vida y de las relaciones personales. La comunicacion de verda-
des dolorosas no tiene por qué ser equivalente a destruir la esperan-
za; la esperanza de la recuperacion puede ser reemplazada por una
esperanza alternativa. (Palma, Taboada, & Nervi, 2010)

Cuando un paciente no es capaz de asistir a la consulta debido a que

se ha deteriorado sera necesario que pase al programa de visitas do-
miciliarias. Sin embargo, cuando no es posible atender al paciente en
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su domicilio (&areas rojas- de peligrosidad o poca seguridad, distantes
o inaccesibles) se debera implementar un sistema de apoyo en casa a
través de Cuidadores Primarios Comprometidos.

, = S AN
llustracion 54. Cuidados paliativos domiciliarios

Fuente: Los autores

Este sistema consiste en instruir al cuidador en forma adecuada e in-
dividualizada, en el manejo de sintomas y procedimientos paliativos
(para esto sera necesario guias de manejo protocolizadas dirigidas a
familiares que se elaboraran en cada nivel local segun la necesidad).
Al no poder asistir al domicilio de estos pacientes, se requiere que el
cuidador o algun familiar asista a la consulta regularmente para aseso-
ria en el manejo de nuevos sintomas, preparacion y apoyo psicoemo-
cional y renovacion de recetas.

Todo equipo que brinde atencion hospitalaria debe contar con médico,
enfermera, personal de salud mental, farmaceuta y trabajador social
(de acuerdo a disponibilidad de recurso) en modalidad interdisciplina-
ria, con capacitacion en cuidados paliativos, en la atencion integral del
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paciente y su familia, y en técnicas de comunicacion. Asimismo debe
disponer de tiempo suficiente para dedicarlo al paciente y a la familia.
Su principal funcidn sera asesorar a pacientes, familiares y al personal
sanitario del hospital. (Ministerio de Salud, 2011)

Esto ocurre cuando el equipo sanitario estima que, en la situacion con-
creta en la que se encuentra una persona, estas medidas son inutiles.
Es decir, no tienen posibilidad de proporcionarle una recuperacion fun-
cional con una calidad de vida minima. (Ministerio de Salud, 2018)

NANDA; NIC y NOC

En 1990 la NANDA establecié la definicion de Diagndstico enfermero,
la primera propuesta de la NANDA fue la Taxonomia |, la cual se fun-
damenta sobre criterios conceptuales, esta categorizacion taxonémica
centra su trabajo en el andlisis de las etiquetas diagndsticas y en los
nueve patrones del hombre unitario.

Al observar y hacer la descripcion de los diferentes niveles de abs-
traccion de las etiquetas diagnosticas, el grupo de trabajo considero
modificar la terminologia, supliendo la expresion patrones del hombre
unitario por patrones de respuesta humana, Debido a la necesidad de
generar un numero mayor de diagnosticos, hace alrededor de una dé-
cada, la NANDA cre¢ la Taxonomia Il, la cual tiene una estructura codi-
ficada, por lo que su estructura es multiaxial con tres niveles, los cuales
integran: dominios, clases y diagnosticos enfermeros.

La NANDA, al establecer una alianza con el Centro de Clasificacion del
Colegio de Enfermeria de la Universidad de lowa, llevé a cabo un es-
tudio para analizar la posibilidad de desarrollar una estructura taxono-
mica comun, donde existiera una relacion entre las tres clasificaciones
(NANDA, NIC y NOC) ya existentes, para con ello facilitar la vinculacion
entre los diagnodsticos de enfermeria, las intervenciones y los resulta-
dos. (Téllez & Garcia, 2012)
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La ventaja de ser un lenguaje enfermero que se reconoce internacional-
mente, permite que este sistema de clasificacion sea aceptado como
soporte para la préactica enfermera al proporcionar una terminologia
clinicamente util, que agilice la labor diaria.

Al tener la necesidad de establecer un lenguaje comun tanto en diag-
nosticos, resultados e intervenciones, se establecio el proyecto deno-
minado lowa Interventions Project, que en la actualidad se ocupa del
desarrollo de la NIC. Se trata de una clasificacion de las intervenciones
que realizaron los profesionales de enfermeria, la cual tiene gran utili-
dad para la documentacion clinica, la comunicacion de cuidados efec-
tuados en situaciones diversas, la investigacion eficaz y para la gestion
para cuantificar la productividad y la evaluacion de competencias. In-
cluye las intervenciones tanto independientes como de colaboracion,
ademas de los cuidados, directos e indirectos.

Para su creacion se tomaron en cuenta todos los niveles de actuacion
de enfermeria, por lo que puede ser de utilidad en la clinica (incluyen-
do cualquier especialidad), asi como en la comunidad. Comprende
tanto la esfera fisiologica como la psicosocial, de tal forma que contie-
ne intervenciones y actividades especificas para situaciones de enfer-
medad, para la prevencion de la misma y para el fomento a la salud.
Cada intervencion que se incluye en la clasificacion se cataloga con
una denominacion, una definicion y una serie de actividades propues-
tas para llevar a cabo la intervencion.

Es preciso aclarar que los codigos numeéricos que en ella se incluyen
tienen como finalidad facilitar su uso informatico y una manipulacion
sencilla de los datos, ademas de aumentar su articulacion con otros
sistemas codificados, por lo que no es indispensable su uso, sobre
todo, si no se cuenta con un sistema informatico. (Téllez & Garcia, 2012)

Las intervenciones se clasifican en tres niveles. El nivel 1 lo constituyen
siete campos: fisioldgico basico, fisiolégico complejo, conductual, se-
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guridad, familia, sistema sanitario y comunidad. El nivel 2 lo conforman
30 clases, cada una de ellas corresponde con alguno de los siete cam-
pos del nivel 1; por ultimo, el nivel 3 cuenta con 514 intervenciones que
corresponden con los campos vy clases de los niveles 1y 2 y cuenta
con mas de 12 000 actividades.

Es por todos sabido que la evaluacion tiene como proposito determinar
en qué medida se estan cumpliendo las metas de calidad que se fijan
en los estandares, en este sentido, la evaluacion permite obtener infor-
macion valida y confiable sobre las consecuencias de acciones espe-
cificas para asi optimizar los esfuerzos. Esa fue una de las razones por
las que surge la NOC; la otra tiene que ver con el intento de establecer
una metodologia para la elaboracion de planes de cuidados estanda-
rizados. Dicha propuesta cuenta con una clasificacion propia que, al
igual que las intervenciones, se divide en tres niveles; sin embargo, los
dominios y clases de los niveles 1y 2 no coinciden del todo con los de
la NIC.

En una diversidad de articulos de investigacion se ha hecho eviden-
te que estas clasificaciones ofrecen un gran apoyo para el desarrollo
adecuado del trabajo de enfermeria, o que repercute de manera posi-
tiva en la calidad de los cuidados otorgados, por ello se considera ne-
cesario la creacion de guias gque les permitan a aqguellos estudiantes y
profesionales de enfermeria que no han tenido contacto con estas cla-
sificaciones, entender y obtener facil acceso a los Diagnoésticos de en-
fermeria y vincularlos con los resultados e intervenciones propuestos,
a fin de incorporar en su practica diaria su empleo. Ademas, cuando
se incorporan a los planes educativos, es posible generar en el alumno
el razonamiento critico y la agilidad para la aplicacion del proceso de
enfermeria y con ello llevar a la préactica el contenido tedrico. (Téllez &
Garcia, 2012)

El uso de las taxonomias es una herramienta util que genera y desarro-
lla la capacidad de analisis y reflexion en el profesional de enfermeria;
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ademas, le permite la toma de decisiones para dar solucion a los pro-
blemas de salud y respuestas humanas identificadas, emitir juicios y
brindar cuidados de calidad, previo a realizar una planeacion efectiva
de resultados e intervenciones de enfermeria.

La vinculacion taxonémica genera en las diferentes areas de aplica-
cion (hospitalarias, comunitaria, investigativa y docencia) cambios fa-
vorecedores como: actitud positiva, calidad en el cuidado otorgado,
crecimiento institucional, desarrollo profesional, proyeccion y reconoci-
miento dentro de las areas de la salud, en el gremio un liderazgo proac-
tivo; asi como la implementacion de programas informaticos de gestion
de cuidados que estandaricen e individualicen el cuidado (indicadores
de cuidado), ejecucion de procesos de mejora continua.

De igual forma, se puede decir que facilita el trabajo, forja calidad en
el registro clinico de enfermeria, crea apertura en la comunicacion in-
terpersonal y profesional, evita duplicidad de los cuidados otorgados,
favorece la evaluacion, mantiene el desarrollo competitivo hacia la au-
tonomia. (Téllez & Garcia, 2012)

Respecto de la sociedad, genera cambios ideoldgicos, rompiendo es-
quemas y paradigmas que se han forjado a lo largo de la historia de
la profesion, o que garantiza ganarse un estatus y la confianza de la
sociedad a la que se atiende

4.3. Creencias Culturales Relacionadas a los Cuidados Pa-
liativos

Se debe eliminar la expresion popular: “ya no se puede hacer nada”,
pues existen respuestas a situaciones que se daban por perdidas, y al
final, se demostraran las diferencias significativas entre “morir recibien-
do cuidados paliativos de calidad” vs. morir sin recibirlos. (Ministerio
de Salud, 2011)

Los enfermos se sienten frecuentemente responsables del trabajo ex-
tra que producen y su repercusion sobre sus cuidadores y no pueden
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dejar de preocuparse por los efectos de la pérdida de su papel en su
familia para conseguir una pension, becas, etc., para el estudio de sus
hijos, por lo que agradecen que el equipo se esfuerce por entenderles
y apoyar sus potencialidades a la vez que reconozca a la familia como
una parte esencial del triangulo terapéutico y colaborar con su forma-
cion, orientacion y apoyo.

Son tres las situaciones mas habituales a las que se enfrentan: cons-
piracion de silencio, la claudicacion familiar y la posible aparicion de
duelos complicados. La primera surge para intentar proteger al pacien-
te de la dura experiencia de la enfermedad pero introduce una barre-
ra sin desearlo en la comunicacion que impide una normal expresion
emocional tanto del enfermo como de sus familiares y ayudarle a afron-
tar mejor la muerte. La claudicacion familiar aparece por guemamien-
to de los cuidadores que sienten que no pueden dar una respuesta
adecuada a las multiples necesidades del paciente, lo que da lugar
al abandono emocional del/o la ausencia o deterioro de la calidad de
relacion entre el paciente y sus cuidadores. El duelo patolégico se ori-
gina por muchas causas, entre ellas la sensacion de culpabilidad de
no haber podido intervenir en el cuidado de forma adecuada durante
el proceso de la enfermedad. (Astudillo, Medicina paliativa y alivio del
dolor en atencion primaria., 2012)
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5.1. Cuidados Paliativos Buco-Dentales
Las principales complicaciones en un paciente oncologico se presen-
tan en la boca, y se expresan como dolor de distinto grado de intensi-
dad (molestias, ardor o quemazon). Estos sintomas los puede causar
la boca seca, la presencia de enfermedad en los dientes y encias,
erosiones o ulceraciones en los tejidos blandos.

LLas lesiones de la boca en pacientes con cancer pueden comprometer
seriamente su normal hidratacion y alimentacion (deshidratacion, des-
nutricion), y su calidad de vida, ya que una boca enferma ademas pue-
de afectar también el ambito psicosocial (comunicacion, vida social,
placeres asociados a la comida y la posibilidad de compartir dichos
espacios).

La correcta higiene bucal, humectacion labial y de mucosas son fun-
damentales para una boca sana. Si el paciente no es autovalente, los
familiares con el entrenamiento adecuado pueden realizar diariamente
los cuidados basicos y también las curaciones que estén indicadas,
permitiendo a la familia un acomparfiamiento activo del enfermo.

Buches con agua o colutorio: eliminan restos alimenticios que favore-
cen el desarrollo bacteriano y pueden arrastrar parte de los microbios
que sobre infectan la boca. Evitar enjuagues con alcohol, ya que rese-
can la mucosa.
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CUIDADOS GENERALES
DE LA BOCA

AUMENTAR
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llustracion 55. Cuidados Generales de la Boca para Pacientes en
CP
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Cepillado dental con un cepillo suave y pequeno al menos dos veces
por dia, previa aplicacion de colutorio de digluconato de clorhexidine
al 0,12% spray, o humedeciendo el cepillo, y/o gasa en la misma solu-
cion. No se recomienda el cepillado de la lengua y otros tejidos blan-
dos, para no erosionarlos, pero si su limpieza suave con gasa seca o
embebida en solucion bicarbonatada.

Protesis dentales: limpiarlas con un cepillo duro (tipo de ufias) con so-
lucién de povidona yodada o jabdn neutro. Sumergirlas durante la no-
che en solucién de hipoclorito de sodio al 1% (si no hay estructuras
metalicas).

Labios: deben mantenerse humectados. Para ello se recomienda la
manteca de cacao, o similar y/o cremas humectantes con vitamina A
(no acida). No se aconseja utilizar vaselina o glicerina (origen mineral
gue solo actua como barrera mecanica, pero no nutre ni humecta).

La saliva humana es “mixta”, ya que se compone de una porcion sero-
sa o “saliva acuosa” (alfa amilasa que interviene en los procesos diges-
tivos) y otra mucosa “saliva mucosa” (lubricante), ademas de calcio y
fosfato, los cuales junto con el fluor intervienen en la remineralizacion
dentaria. El bicarbonato contenido en la saliva actia como buffer. La
saliva es un protector de los tejidos y 6érganos de la boca. Su disminu-
cion puede ocasionar caries, inflamacion, ulceraciones, infecciones y
dolor.

Es importante facilitar que los profesionales de la salud y los familiares
de los pacientes incorporen la importancia de los cuidados bucales. Si
bien algunos profesionales pueden considerar que estos cuidados no
son prioritarios, debemos recordar que si son necesarios, ya que una
boca sana contribuye al bienestar de la persona enferma.

5.2. Manejo Estomatolégico del Paciente con Cancer
En esta etapa lo que se busca es identificar las patologias orales exis-
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tentes antes de la terapia oncoldgica, realizar su tratamiento y de esta
manera evitar las complicaciones del tratamiento oncolégico, o al me-
nos reducir su gravedad. La principal razéon del tratamiento odonto-
l6gico previo al tratamiento oncolégico es que las infecciones orales
pueden ser el punto de partida de infecciones sistémicas letales, por
lo que deben ser eliminadas. (Lanza, 2011)

Sien el campo de irradiacion hay un implante dental, depende del cri-
terio profesional el retirarlo 0 no, ya que se sabe que los metales causan
sobredosis de radiacion en su zona y la reducen en zonas subyacen-
tes. Los dispositivos protéticos que no ajusten bien pueden traumatizar
la mucosa oral y aumentar el riesgo de invasion microbiana. Deben
evaluarse las protesis y ajustarlas segun sea necesario para reducir el
riesgo de traumatismos y se debe recordar que durante el tratamiento
oncologico so6lo se deben usar para alimentarse.

Es importante informar al paciente que en el curso del tratamiento de
una enfermedad oncoldgica es frecuente que se desarrollen infeccio-
nes sistémicas, muchas de ellas originadas en la esfera buco maxilar,
eventualmente letales. La higiene oral se debe realizar con cepillo de
mango recto, cerdas blandas de nylon de 2 o 3 hileras, tres a cuatro
veces por dia con el método Bass modificado para limpieza del surco
gingival, incluir la cara dorsal de la lengua y enjuagar la boca frecuen-
temente para que no queden restos de la pasta dental.

También se debe complementar la higiene con enjuagues antimicro-
bianos no azucarados y sin alcohol, debiendo recordarle al paciente
que éstos son solo medios quimicos auxiliares y que es muy importante
y mas eficaz la remocion mecanica de la placa. Estos enjuagues pue-
den ser con clorhexidina al 0,12 % libre de alcohol durante 5 minutos,
media hora después del cepillado, también se puede usar povidona
yodada. El gluconato de clorhexidina es un farmaco antimicrobiano
de amplio espectro con actividad contra organismos grampositivos y
gramnegativos, levaduras y otros organismos micoticos. (Lanza, 2011)
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La Candidiasis es la infeccion micdtica mas frecuente en pacientes
con cancer (27%). Puede aparecer principalmente como consecuencia
de los tratamientos inmunosupresores (quimioterapia y radioterapia) o
en el sida, pero igualmente es frecuente en pacientes no oncol6gicos
como consecuencia de tratamientos antibiéticos, corticoides, deficien-
te 0 excesiva higiene bucal, etcétera.

Hustracion 57. Candidiasis Oral

La candidiasis puede ser aguda o cronica, y esta ultima es la mas
frecuente. Se presenta como pseudomembranas o pseudomanchas
blancas o blanco amarillento que se desprenden al raspado con gasa,
dejando una superficie eritematosa. En dorso de lengua produce hi-
pertrofia de las papilas filiformes que puede tefiirse con pigmentos ali-
mentarios (lengua vellosa blanca o negra), acompafiada por sensacion
de quemazon, disfagia, disgeusia.

La irradiacion directa afecta las mucosas de la boca, y al obstruir
glandulas salivales mayores y menores, da lugar a xerostomia que fa-
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cilita condiciones habituales para la invasion por el hongo candida, tra-
duciéndose en candidiasis oral. (Rebolledo, Toloza, & Alonso, 2017)

La mucositis e€s una reaccion inflamatoria que involucra todo el tracto
gastrointestinal, desde la boca hasta el ano, como consecuencia de la
destruccion y recuperacion del epitelio por quimioterapicos y radiote-
rapia. Se manifiesta caracteristicamente como eritema o ulceraciones,
y puede verse exacerbada por factores locales.

Su proceso evolutivo se divide en cuatro fases de duracion variable.
Primero ocurre una etapa vascular inflamatoria en la cual la QT parece
ser la mas responsable, sigue una fase atrofica epitelial del estrato ba-
sal, luego una fase doloroso-ulcerativa y bacteriolégica generalmente
desencadenada por traumatismos. Por ultimo la fase curativa y prolife-
rativa epitelial.

llustracion 58. Mucositis Bucal

Actualmente los estudios cientificos sobre las causas apuntan hacia
los trastornos microvasculares y la participacion de ciertas citoquinas,

129



ESTANDARES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA

como el factor alfa de necrosis tumoral, la interleuquina-1 e interleuqui-
na-6, como posibles contribuyentes fundamentales al desarrollo de la
mucositis. (Lanza, 2011)

El tratamiento médico para cuando la mucositis ya esta instalada se
debe dividir en tres categorias: agentes que reducen la absorcion mu-
cosa del farmaco de QT, agentes que reducen la alteracion de la proli-
feracion epitelial y agentes antinflamatorios y antimicrobianos. Entre los
tratamientos que reducen la absorcion mucosa del farmaco tenemos
a la crioterapia con su poder vasoconstrictor, el alopurinol que inhibe
la formacion de metabolitos toxicos del 5-fl uorouracilo (5-FU) y la leu-
covorina que protege de los efectos toxicos del metotrexato. Entre los
agentes que reducen la alteracion de la proliferacion epitelial tenemos
al beta-caroteno, el aminoacido glutamina, el factor de crecimiento de
colonias de granulocitos y macréfagos (FCCGM) que ademas resuelve
la neutropenia pero con resultados contradictorios, el nitrato de plata al
2%, la prostaglandina E2 y el factor de crecimiento epidérmico (FCE).

5.3. Manejo Paliativo de Manifestaciones Estomatoldgicas
en Pacientes con Cancer en Etapa Terminal

Al final de la vida, los pacientes suelen estar inconscientes, con res-
piracion bucal y acumulo de secreciones (sobre todo si se realiza se-
daciéon paliativa). En estas instancias en donde no existe respuesta
por parte del paciente, se recomienda la higiene bucal utilizando algo-
dén humedecido en solucion bicarbonatada o colutorio enrollado en
el extremo de una pinza Kocher, se hidrata topicamente y suavemente
sobre el moco seco que suele pegarse en el paladar y en las fauces,
arrastrando el algodén por toda la boca, hasta lograr desprenderlo. Es
recomendable utilizar manteca de cacao para los labios y mantener
humeda la mucosa bucal con vaporizadores con colutorio.

En este sentido, las intervenciones que el estomatdlogo realiza preten-
den que el paciente recuperé las funciones bucales basicas (mastica-
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cion, fonacion, deglucion, succiéon), mejore su calidad de vida contro-
lando y eliminando procesos dolorosos, hemorragicos e infecciosos en
tejidos blandos y duros de cavidad bucal y se centran fundamental-
mente en que una buena higiene es el aspecto mas importante para la
integridad oral. (Rivera, de la Teja, & Duran, 2015)

El punto clave para el éxito en el manejo del dolor es la correcta iden-
tificacion de la causa (origen dental o de tejidos blandos), asi como
determinar su intensidad, localizacion y tolerancia a la via oral. La eva-
luacion de cada caso de forma individualizada es fundamental para
decidir la intervencion activa para la resolucion del problema de forma
radical (drenajes quirurgicos, tratamientos periodontales quirdrgicos,
extracciones) o el manejo meramente paliativo (control del dolor de
manera topica o sistémica), de afectaciones de tejidos blandos, fre-
cuentes en estos pacientes, que incluyen la xerostomia, mucositis y
Ulceras orales.

Algunas de las medidas paliativas que se pueden aplicar son: cam-
bios en la consistencia y temperatura de la dieta, hidratacion constante
mediante sorbos de agua o de pequefios trozos de hielo, modificacion
de la técnica de higiene mediante uso de cepillos con cerdas suaves y
gasa humeda, empleo de enjuagues bucales sin alcohol, uso de agen-
tes antisépticos, lubricacion y humectacion constante de los labios con
petrolato puro; aplicacion topica de solucion a base de hidroxido de
aluminio, hidréoxido de magnesio y dimeticona en suspension con di-
fenhidramina, colocacion de dispositivos intraorales auxiliares (protec-
tores bucales, guardas) y, en tejidos duros, la aplicacion de odontologia
de minima invasion y materiales remineralizantes, asi como considerar
el uso de analgésicos

En caso de que el paciente curse con algun proceso infeccioso en la
cavidad oral se debe determinar la causa para tener un correcto diag-
nostico y valorar la eliminacion ponderando el riesgo que se toma, asi
como el beneficio que se obtendra con el tratamiento, que puede ser
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radical (extraccion) o sélo con medidas paliativas (por ejemplo drena-
je de abscesos), uso de antibidticos, antifingicos, antiinflamatorios y
analgésicos a dosis respuesta.

En caso de hemorragia en la cavidad oral se debe identificar la causa
y determinar la localizacion y extension de la misma. Es importante la
evaluacion de estudios complementarios de laboratorio como biome-
tria hematica y tiempos de coagulacion, asi como el estado general del
paciente para determinar si la hemorragia debe ser manejada sisté-
micamente en conjunto con el médico tratante mediante el empleo de
transfusiones.

Los métodos locales son: medios fisicos frios (presion mediante gasas
humedas, uso de subsalicilato de bismuto) o, en caso de ser necesa-
rio, el empleo de hemostéticos locales (espuma de gelatina, celulosa
oxidada) o colocacion de puntos de sutura. En caso de sangrados pro-
fusos e incontrolables es indispensable usar compresas de color azul
o verde, al limpiar la sangre, para disminuir el impacto del color rojo
sobre la sabana blanca que impone en los pacientes y familiares, asi
como mantenerlos informados en todo momento acerca de los proce-
dimientos que se realizaran. (Rivera, de la Teja, & Duran, 2015)
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