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1. RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

Introduccién y justificacion: los cuidados paliativos
tienen como premisa mejorar la calidad de vida de los
pacientes y de sus familias, los cuales se enfrentan a los
problemas derivados de una enfermedad amenazante
para la vida, realizandolo a través de la prevencidn y del
alivio del sufrimiento.

Objetivo: exponer los cuidados enfermeros que se
realizan en el domicilio a enfermos paliativos.

Método: para poder abordar dicho objetivo, se ha
realizado una revision bibliografica sobre los cuidados
paliativos y los cuidados que se realizan en los pacientes
que los reciben. Para ello, se llevé a cabo una busqueda
a través de diferentes fuentes de informacién como
Cochrane Plus, PubMed y Scielo Espafia, ademas de en
buscadores como Google Scholar, y en plataformas
como Elsevier. Para poder acotar las busquedas, se
aplicaron criterios de inclusién y exclusion.

Desarrollo: los pacientes terminales que reciben
cuidados paliativos requieren de una atencion especial y
basada en la intervencion de un equipo sanitario
multidisciplinar, dentro del cual, los profesionales de
Enfermeria tienen un papel de relevancia al ser quienes
realizan las funciones asociadas con el control de
sintomas. Ademas, los cuidados paliativos prestados en



el domicilio resultan mas beneficiosos que los prestados
en el dmbito hospitalario.

Conclusiones: Entorno a un 50% de pacientes
terminales desear recibir cuidados paliativos en su
domicilio, la aplicacién de estos cuidados en el ambito
domiciliario puede permitir alcanzar una muerte digna a
los pacientes.

Palabras clave: cuidados paliativos, cuidados de
Enfermeria, servicios de atencion de salud a domicilio,
paciente terminal.



2. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

Los cuidados paliativos son definidos por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) como el enfoque que tiene
como premisa mejorar la calidad de vida de los
pacientes y de sus familias, los cuales se enfrentan a los
problemas derivados de una enfermedad amenazante
para la vida, realizandolo a través de la prevencidn y del
alivio del sufrimiento®. Para ello, se lleva a cabo una
identificacion temprana, un proceso de evaluacién y un
tratamiento del dolor y de otros problemas fisicos,
espirituales y psicosociales del enfermo. A su vez,
considera que el equipo socio sanitario debe
aproximarse tanto a los enfermos como a sus familiares
con el propdsito de dar respuesta a sus necesidades® 2.
Los CP también estdn dirigidos a pacientes con
enfermedades (tanto oncoldgicas como no oncoldgicas)
que sean irreversibles, progresivas y que incluyan una
fase terminal. Estos pacientes pueden beneficiarse de
estos cuidados. La enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC), la demencia o la insuficiencia renal son
algunas de las enfermedades sobre las que se pueden
aplicar los CP2.

Atendiendo a la definicidn propuesta por la OMS y la
Sociedad Espafiola de cuidados paliativos, se considera
que una enfermedad se encuentra en fase terminal
cuando no tiene un tratamiento curativo especifico o
que tenga la capacidad de retrasar la evolucidn, lo cual
conlleva a la muerte en un tiempo variable,



normalmente, inferior a seis meses. Se trata de una fase
progresiva, en la que se presentan sintomas intensos,
cambiantes, multifactoriales y que produce un gran
sufrimiento en la familiar y en el paciente®.

De forma general, los CP son empleados en los pacientes
que no respondan al tratamiento curativo, y cuyo
objetivo final, sea alcanzar una mayor calidad de vida,
incorporando también la calidad de vida de la familia,
qguien sera la que en muchos casos, se ocupe de estos
pacientes*®. La Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) indica que la atencidn a las personas
en estado terminal debe ser individualizada,
integradora, continuada y que adapte el tratamiento
activo, manteniendo la comunicacién entre el
profesional y el paciente®.

En cuanto a los objetivos generales de los CP, los
principales son la promocién del bienestar y la mejora
de la calidad de vida.

Por otro lado, los CP deben iniciarse en las fases
tempranas del diagndstico de una enfermedad que
resulte amenazante para la vida, mientras se aplican
tratamientos curativos. De esta forma, pueden
prevenirse complicaciones clinicas que empeoren la
situacién vital del paciente. Ademas, en algunos casos,
el duelo puede que requiera de atencién durante una
fase prolongada®®.

En la cultura occidental la muerte continua siendo
considerada como un fracaso de la medicina. Sin



embargo, el fallecimiento puede relacionarse con un
periodo de confort y de dignidad. Esta concepcion
ocurre mayoritariamente en el caso de los pacientes
terminales, y ha conllevado un incremento del interés
por evaluar e investigar la forma en que los servicios
sanitarios deben ser utilizados en funcién de la etapa

7 8 Este hecho, sumado al rapido

final de la vida
envejecimiento de la poblacién, el desarrollo de los
cuidados paliativos y una mayor conciencia de la
necesidad de mejorar la calidad de vida de estos
pacientes. Para ello, se requiere de profesionales de la
salud cualificados en la provision de cuidados

paliativos®.

A pesar de existir un aumento de la creencia de la

necesidad de hallar medios para conseguir que los

enfermos terminales dispongan de las condicionas
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Figura 1. Distribucion de los fallecimientos en hospitales en las tres CCAA

con mavor tasa’.



necesarias para alcanzar una muerte digna, se han
producido cambios que dificultan este hecho®. En este
sentido, el lugar donde fallece la persona, es un aspecto
importante a tener en cuenta. En Estados Unidos, los
estudios han revelado que el 49% de las personas
mayores de 65 afios fallecen en hospitales®. En
Alemania, los datos alcanzan el 43%, mientras que en
Espafia, no se conocen datos concretos, pero superan el
50%” 8 En la mayoria de los casos, la familia y los
pacientes expresan que preferirian recibir un
tratamiento cuya finalidad fuera controlar los sintomas,
sin prolongar la vida, asi como, poder morir en sus
domicilios’.Por otro lado, se han descrito variables que
influyen en el lugar de la muerte como son los
determinantes socioecondmicos, la disponibilidad de
centros socio sanitarios o la oferta de camas en los
hospitales™.

Un estudio realizado en Inglaterra en el 2014, muestra
que el 50-60% de los pacientes terminales desean morir
en sus domicilios pero tan solo un 20% lo consiguen
debido principalmente a la sobrecarga del cuidador®'.
Paises como Noruega los equipos de atencién
domiciliaria no trabajan durante la noche. En Estados
Unidos, Noruega e Inglaterra tan solo se dan los
cuidados paliativos cuando el enfermo se encuentra en
un estado muy critico y durante dos semanas, por lo que
si el enfermo no fallece en ese plazo quedaria sin los
mismos®2,



Con una asistencia domiciliaria adecuada y acorde a las
necesidades del paciente se reducen los sintomas del
enfermo y disminuird el impacto y la sobrecarga del
cuidador??,

En Espafia se han observado variaciones entre las
propias Comunidades Auténomas (CCAA), relacionadas
con las diferencias a nivel sociodemografico del riesgo
de muerte, el nivel educativo, el estado civil o el apoyo
social. En la figura 1, puede comprobarse la distribucién
de los fallecimientos en hospitales en tres CCAA desde
2000 a 200278,

En este marco, los CP aplicados desde la Atencién
Primaria con la participacion de un equipo
multidisciplinar compuesto por profesionales de
medicina y enfermeria, junto con otros profesionales,
pueden brindar a los pacientes terminales, tanto
oncoldgicos y no oncoldgicos, los cuidados necesarios
que permitan a la persona vivir el resto de sus dias con
el menor sufrimiento posible, y alcanzar una muerte
digna.

Mediante la presente revision bibliografica, se pretende
realizar una investigacién que permita conocer los



cuidados paliativos realizados por enfermeria en los
domicilios de los pacientes terminales.

3. OBIJETIVOS
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3.1.0bjetivo principal:
Exponer los cuidados enfermeros que se realizan en el
domicilio a enfermos paliativos.

3.2.0bjetivos secundarios:

e |dentificar el concepto de los cuidados de
enfermeria en el domicilio para
pacientes paliativos.

e Identificar las necesidades del paciente
terminal y de su familia.

e Determinar el tipo de paciente que precise de
cuidados de enfermeria paliativos.

e Conocer ventajas y desventajas sobre el ingreso
hospitalario.

4. METODOLOGIA

11



El presente trabajo consiste en una revision
bibliografica. Para ello, la obtencion de la informacion
relevante para conocer el estado actual del tema del
trabajo se realizd a través de una busqueda bibliografica
en las bases de datos de Cocharene Plus, PubMed vy
Scielo Espana, ademas de en buscadores como Google
Scholar. También se empled la plataforma de
informacidon de Elsevier, utilizando las palabras clave
junto con el término “Elsevier doi”.

Para llevar a cabo esta busqueda, se empled una
estrategia de busqueda que se detalla a continuacién. En
primer lugar, se seleccionaron las fuentes de datos a
consultar, siendo estas bases de datos y herramientas de
informacidon pertenecientes al area de la salud. En
segundo lugar, para poder buscar la informacion, se
elabord un listado de palabras clave con términos libres
y lenguaje controlado, el cual se basa en descriptores.
Fueron utilizados los pertenecientes al tesauro MeSH
(Medical Subject Heading) de PubMed, y al tesauro DeCS
(Descriptores en Ciencias de la Salud), que son
vocabularios de lenguaje controlado. Estas palabras
clave tenian relacion con los objetivos propuestos en la
investigacion, y se muestran en la tabla 1. Por ultimo, se
combinaron los términos de busqueda mediante los
operadores booleanos AND y OR para elaborar las
ecuaciones que serian introducidas en las bases de
datos.

Tabla 1. Términos de busqueda
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Palabra Términos | MeSH DeCS
clave libres
Cuidados Palliative | Palliative | Cuidado
paliativos care care paliativo/
palliative
care
Enfermeria Nursing Nursing Enfermeria/
nursing
Atencion Home Home Servicios de
domiciliaria | care care atencién de
services salud a
domicilio/
home care
services
/home
nursing
Cuidados de | Nursing Nursing Cuidados de
Enfermeria | care care Enfermeria/
nursing care
Etica Ethics Ethics Etica/ Ethics
Duelo Grief Grief Duelo/ grief

Con la finalidad de acotar los resultados de la busqueda,

se aplicaron una serie de filtros:

e Filtros de seleccion:

O

O

Idioma: espafiol e inglés.

Fecha de publicacion: desde enero de
2006 hasta diciembre de 2016.
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Tabla 2. Busquedas realizadas

o Poblacién: humana, poblacién con edad

superior a los 18 afios.

o Acceso al texto completo.

Base de  Fech

datos

a

Término
s
busque
da

Articulos
encontra
dos

Articulos
selecciona
dos

Pubmed | 20/0

Scielo

2_
06/0
4

20/0

06/0

Palliativ
e care
and
Nursing
care
Palliativ
e care
and
Home
care
Palliativ
e care
and
ethics
Palliativ
e care
and
grief
Cuidado
paliativo
and
Cuidado
s de

39

23

14
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Elsevier

Google
académ
ico

20/0

06/0

20/0

06/0

Enferme
ria
Cuidado
paliativo
and
ética
Cuidado
paliativo
and
duelo
Cuidado
paliativo
and
Cuidado
S de
Enferme
ria
Cuidado
paliativo
and
ética
Cuidado
paliativo
and
duelo
Cuidado
paliativo
and
Cuidado
s de
Enferme
ria

56

63
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Cochran
e
Plus

20/0
2-
06/0
4

Cuidado
paliativo
and
ética
Cuidado
paliativo
and
duelo
Cuidado
paliativo
and
Cuidado
sde
Enferme
ria
Palliativ
e care
and
Nursing
care
Palliativ
e care
and
Home
care
Palliativ
e care
and
ethics

38 5
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5. DESARROLLO
5.1.Conceptos relevantes y caracteristicas
de los CP

Los cuidados paliativos se relacionan con tres conceptos
basicos como son la calidad de vida, el sufrimiento y la

autonomia®¥°:

e C(Calidad de vida: se trata de un concepto
multidimensional, subjetivo y dindmico, que no
tiene un patron estdndar que sirva de
referencia, por lo que resulta dificil medir y
definir. La calidad de vida abarca aspectos del
paciente como la capacidad mental vy fisica, la
capacidad de desarrollar una vida normal, tener
una vida social satisfactoria, conseguir objetivos
personales, ser feliz y tener satisfaccion
personal. Asi pues, la calidad de vida puede
identificarse con el bienestar fisico, psicolégico,

17



espiritual y social. Aunque existen instrumentos
validos para medir la calidad de vida como el
Rotterdam Symptom Checklist, es la propia
persona quien mejor puede indicar el nivel de
calidad de vida que posee.

Sufrimiento: cualquier enfermedad es causante
de sufrimiento. Este mayor cuando Ila
enfermedad es terminal. El sufrimiento no es
exclusivo del paciente, sino que afecta a su
familia y a su entorno, en general.
Habitualmente, este concepto es definido como
un conjunto afectivo y cognitivo negativo que se
caracteriza por la sensacion del individuo de
sentir que su integridad estd amenazada, junto
con un sentimiento de impotencia por no poder
actuar ante dicha amenaza, acompafiado de un
agotamiento de los recursos personales vy
psicosociales que le impiden afrontarla. Por otro
lado, se han detectado elementos
interrelacionados del sufrimiento en la
enfermedad terminal como son el sufrimiento
del propio paciente, el sufrimiento de la familia
y del entorno, y el sufrimiento del personal
sanitario. Esta interrelacién se ha
conceptualizado con el modelo triangular del
sufrimiento, segun el cual, el sufrimiento de
cada uno de los sujetos, puede incrementar el
sufrimiento de los otros.

18



Asi

Autonomia: compone uno de los cuatro
principios basicos de la bioética, y se define
como la capacidad de la persona para realizar
actos con conocimientos propio de causa, en
ausencia de cualquier tipo de coaccion interna o
externa, y contando con la informacién
suficiente.

pues, enumera una serie de caracteristicas

representativas de los CP*2;

Para

Aliviar el dolor y el resto de sintomas que
producen sufrimiento en la persona.

Promocidon de la vida y consideracion de la
muerte como parte del proceso natural del ser
humano.

No tiene como finalidad acelerar el proceso de
muerte y tampoco retrasarlo.

Tienen en cuenta los recursos que se requieren
para ayudar a los pacientes a vivir de una forma
activa, dentro de las posibilidades, hasta su
muerte.

Ofrecer apoyo a los familiares durante la
enfermedad y en el duelo.

Mejorar la calidad de vida del paciente.
Incluyen  investigaciones que  permiten
comprender mejor y manejar situaciones
clinicas complejas.

poder alcanzarlos, se debe tener en cuenta que?®:

19



100

Cuidados para .
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T

Fase terminal
Tiempo

Figura 2. Modelo organizativo de los CP2.

La informacion y la comunicacién han de ser
adecuadas para asegurar al enfermo y la familia
que seran escuchados y que obtendran una
respuesta clara. Se les debe proporcionar apoyo
emocional para que puedan expresar sus
emociones, ademas de participar en la toma de
decisiones con respecto a su vida y en relacion
con las leyes vigentes.

Se debe atender al dolor y al resto de sintomas
fisicos, sin olvidar las necesidades psicosociales
y espirituales.

20



- Se debe asegurar a lo largo de su evolucién,
estableciendo los mecanismos de coordinacién
de los dmbitos asistenciales

5.2.Cuidados paliativos en el domicilio

El personal sanitario que conforma el equipo de
cuidados paliativos es amplio y multidisciplinar. Suele
integrar a un médico coordinar, médicos de familiar o de
medicina interna, enfermeras, psicdlogos y, en
ocasiones, también a nutricionistas. Este equipo lleva a
cabo de forma semanal reuniones para analizar el
estado de los diferentes pacientes, identificando los
problemas que hayan surgido como pueden ser un mal
control de los sintomas o necesidades que no estén
siendo cubiertas!®.

En Espafia, existen 417 equipos de cuidados paliativos,
de los cuales, un total de 168 son de atencidn
domiciliaria. Estos equipos en Espafa siguen una
composicion convencional, estando formados por 1
médico, 2 o 3 enfermeras y 1 profesional del area
psicosocial que puede ser un trabajador social o un
psicélogo®®. Los equipos que se encargan de los cuidados
paliativos en el domicilio son la Asociaciéon Espafiola
contra el cancer (AECC), Cruz Roja, equipos de atencion
primaria, equipos de atencion a domicilio vy
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Asociaciones Antisida. Todos ellos trabajan con el fin de
mejorar la calidad de vida del enfermo y de su familia.®

En Asturias existen tres equipos que reunen
caracteristicas de Equipo de Apoyo en Cuidados
Paliativos:

e El equipo de la Unidad de Hospitalizaciéon a
Domicilio del H. Cabuefies.

e El equipo de Soporte de Atencidon Domiciliaria
de la Gerencia de Atencién Primaria del Area V.

e El equipo de cuidados paliativos oncoldgicos del
H. Universitario Central de Asturias dependiente
de la Asociacidon Espafiola contra el Cancer?®,

Para que se puedan llevar a cabo unos correctos
cuidados paliativos en el dmbito domiciliario, es
necesario que exista una buena coordinacion entre el
sistema sanitario y el equipo de salud domiciliario®*.

La atencidn en el domicilio supone una serie de
beneficios tanto para el paciente, como para la familia y
el sistema de salud®*:

e Para el paciente: se halla en un ambiente
conocido, pudiendo seguir realizando ciertas
tareas y continuar con sus habitos y sus
actividades cotidianas. Ademas, los horarios no
son rigidos, por lo que se mejora la comodidad
del paciente.
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e Para los familiares: pueden participar de forma
activa en el cuidado del paciente, lo cual
aumenta su tranquilidad. Sienten que se
respeta en mayor medida la voluntad del
paciente de permanecer en su hogar. Parece
contribuir a prevenir el duelo patolégico.

e Para el sistema de salud: disminuyen los costes
relacionadas con la estancia hospitalaria.
Ademds, se evita realizar tratamientos que sean
innecesarios, lo cual disminuye el riesgo de que
se produzca encarnizamiento terapéutico.

Por otro lado, para poder realizar los cuidados paliativos
en el domicilio es necesario contar con una serie de
elementos basicos a los cuales tendrdn acceso tanto los
profesionales como los cuidadores'#:

e Jeringas de diferentes tamafios para administrar
la medicacion.

e Soluciodn fisiolégica y agua destilada para poder
diluir la medicacién.

e Material para esterilizacion de la piel tal como
gasas y soluciones antisépticas.

e Bombas de perfusion.

e Medicacion inyectable para ser administrada
por via subcutanea.

e Historia clinica con las hojas de registro vy
evolucién.

23



5.3. Papel de enfermeria en los cuidados paliativos

Los cuidados enfermeros en CP estan dirigidos a aplicar
un tratamiento técnico y especializado, asi como, a velar
por las necesidades de la persona, valordndola de forma
global e integral. Por ende, los planes de cuidados son
planificados de forma individual, atendiendo a las
caracteristicas de cada paciente, siendo flexibles,
accesibles y de contenido multidisciplinar. El personal de
Enfermeria debe responder a las incidencias evolutivas
de la enfermedad, realizando un correcto control de
sintomas, colaborando con la planificacion de la vida
cotidiana, y proporcionando apoyo emocional. Ademas
debe fomentar la comunicacién entre el paciente y la
familia, y estos con el equipo. El respeto por las
creencias, valores y formas de vida de la familia y del
paciente permiten una mejor adhesidn a los cuidados?’.

Asi pues, los cuidados enfermeros tienen como finalidad
participar en el control de sintomas, asegurando el
respeto por los derechos de la personas, asi como por su
autonomia, ofreciendo acompafiamiento, persiguiendo
el bienestar, la calidad de vida, la continuidad de los
cuidados y acompaiiar en la vida diaria del enfermo y su
familia en el acto de cuidar. Dar soporte desde la
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escucha, deben ser sensibles y estar pendientes de los
detales que dan confort al paciente®’.

5.4. Requisitos para asistencia domiciliaria

El enfermo tiene la opcién de donde desea ser atendido
durante la enfermedad y donde morir pero para ello ha
de cumplirse una serie de condiciones’:

e Voluntad del paciente de permanecer en casa

e Entorno familiar capaz de asumir los cuidados,
voluntad de hacerlo y presencia de un cuidador
principal

e Disponibilidad de servicios paliativos

e Buena organizacion del cuidado

e Comunicacién positiva entre  enfermos-
profesionales-familia

e Soporte psicosocial y espiritual adecuado para el
paciente y su familia

Una de las razones mdas comunes para que fracase el
cuidado en el domicilio es la claudicacién del cuidador
principal, por ello el personal de enfermeria debera
formarlo en'’:

e Cuidado fisico y alimentacion del enfermo
e Uso de medicacion y dosis de rescate

e Redistribuir tareas con mas familiares

e Conocer la enfermedad del paciente

e Qué hacer ante una emergencia

25



e Contactar con el equipo sanitario y otros centros
e Como solicitar ayudas

5.5. Atencidn hospitalaria frente a la atencion
domiciliaria en cuidados paliativos

El modelo de organizacidn de los CP se ha aplicado a
diferentes ambitos, es decir, tanto en el hogar como en
el hospital. Se han determinado diferentes factores que
pueden influir en las preferencias del enfermo para
elegir dénde quiere ser atendido durante la enfermedad
y en sus ultimos dias de vida. Algunos de estos factores
son: presencia de sintomas de dificil control en el
domicilio, el deseo del paciente por no ser una carga
para la familiar, deterioro fisico rapido, claudicacién
familiar, falta de soporte domiciliario o condiciones
inadecuadas del hogar'® 1%

Sin embargo, se ha determinado que los CP en el
domicilio permiten conseguir una mejor calidad de vida
durante el proceso de morir, consiguiendo dignificar la
muerte, ademas de permitir que le paciente continte
viviendo en su entorno y con sus familiares*. A pesar de
ello, para conseguir una adecuada atencién en el
domicilio es importante tener en cuenta algunos
requisitos como son las caracteristicas del entorno
familiar, la disponibilidad de servicios paliativos, la
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voluntad del paciente para ser atendido en casa y la

correcta organizacién de los cuidados®® %,

5.6. Necesidades del paciente terminal
5.6.1. Control de los sintomas

La calidad de vida y el confort de las personas con
enfermedades terminales se intentan mejorar a partir
de la aplicacién de los instrumentos basicos de los
cuidados paliativos, entre los cuales se encuentra el
control de sintomas®.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos propone en

sus guias una serie de principios basicos a tener en

cuenta en el control de sintomas?® L

e Evaluar antes de tratar: se deben evaluar los
sintomas, cuestionando cual es el mecanismo
fisiopatoldgico que los produce. Junto con la
causa, deben evaluarse la intensidad, el impacto
fisico, emocional y los factores que aumenten o
que incidan sobre cada sintoma.

e Explicar las causas: el paciente tiene que poder
entender la informacién que se le proporcione,
y es por ello que los sintomas deben ser
explicados de tal forma que pueda
comprenderlos. De igual forma ocurre con las
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medidas terapéuticas. Dicha informacién
también debe ser facilitada a la familiar. Esto
permitird su colaboracidn y facilitara el control
de sintomas.

Aplicar una estrategia terapéutica que sea
mixta: la estrategia debe utilizar medidas
farmacolégicas y no farmacolégicas. Ademas,
habran de fijarse plazos para conseguir los
objetivos planteados y aplicar medidas de
prevencion de nuevos sintomas.

Tratamiento individualizado: el tratamiento
debe ser consensuado con el paciente, quien
puede decidir si acepta o no el tratamiento.
Monitorizacion de los sintomas: para esto se
utilizan escalas de valoracidn que permite
realizar un seguimiento de la evolucion de los
sintomas. Una adecuada monitorizacién
permite mejorar los resultados y comparar la
efectividad de los tratamientos aplicados.
Atencion a los detalles: permite optimizar el
grado de control de los sintomas y minimizar los
efectos secundarios adversos del tratamiento
aplicado.

Dar instrucciones correctas y completas sobre el
tratamiento: se deben describir las indicaciones
de cada medicamento de forma detallada para
que el enfermo y la familia conozcan cuando
debe ser dado, la via de administracién, las
contraindicaciones, etc. Es importante informar
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al paciente de los efectos secundarios que
pueden aparecer durante el tratamiento.

e Tratamiento preventivo: existen sintomas que
pueden reaparecer por lo que es necesario
aplicar un tratamiento para evitar que ese
sintoma vuelva a aparecer.

e Revisar el tratamiento: se deberd revisar el
tratamiento que esté siguiendo el paciente para
valorar la efectividad y los efectos adversos que
hayan aparecido.

e No realizar monoterapia farmacoldgica: el
tratamiento debe  ser multidisciplinar,
incluyendo terapias fisicas, terapia ocupacional,
rehabilitacion, relajacion, etc.

Por otro lado, en la mayoria de enfermos terminales se
ha descrito una sintomatologia comun y sobre la que se
debe actuar principalmente. En el caso de los pacientes
con cdancer terminal, el dolor, la anorexia y el
estrefiimiento son los mas frecuentes®?. Para la
enfermedad renal crénica, el cansancio, la anorexia y el
dolor?®, mientras que la enfermedad pulmonar
obstructiva crdnica (EPOC) el dolor, la disnea y la
ansiedad son los més descritos®*.

Generalmente, otro aspecto a tener en cuenta es la
valoracion funcional de este tipo de pacientes, que
habitualmente, se realiza a través de la escala de
Karnofsky (anexo 1). Dicha escala permite conocer cual
es la capacidad de la persona para llevar a cabo
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actividades cotidianas, resultando ser un elemento
predictor independiente de la mortalidad, tanto en
patologias oncoldgicas como no oncoldgicas. Ademas,
permite tomar decisiones clinicas y valorar el impacto
del tratamiento y la progresiéon de la enfermedad. Un
valor menor o igual a 50 en la escala de Karnofsky indica
un riesgo de muerte elevado durante los siguientes seis
meses?.

5.6.2. Tratamiento del dolor

El tratamiento es definido como la sensacidén o
experiencia subjetiva, emocional y sensorial asociada a
una lesidn tisular que puede ser real o potencial. Es uno
de los sintomas mas frecuentes en los pacientes en fase
final de la vida®>?’.

El dolor puede clasificarse segin la duracién y Ia
fisiopatologia?® 2%

e Segun la duracion:

o Agudo: secundario a estimulos
nociceptivos somaticos o viscerales, que
presentan un inicio brusco y con una
duracién corta.

o Cronico: es un dolor que persiste
durante mas de un mes.
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o lrruptivo: es de intensidad moderada
gue aparece sobre el dolor crénico.

e Segun la fisiopatologia:

o Dolor somdtico: aparece como
resultado de una estimulaciéon de los
receptores del dolor en las estructuras
musculoesqueléticas.

o Dolor visceral: causado por infiltracién o
compresion de organos en la cavidad
toracica o abdominal.

o Dolor neuropdtico: se debe a una lesién
directa en las estructuras nerviosas.

La evaluacién del dolor varia en funcién del tipo de
paciente tratado. En el caso de los pacientes
oncoldgicos, las escalas mas empleadas son el
cuestionario Brief Pain Inventory y el Cuestionario Breve
del Dolor. Ambas escalas estan validadas en espafiol*.
Otra escala que también es utilizada de forma frecuente
es la escala visual analégica (EVA) que sirve para valorar
la intensidad del dolor. Consiste en una linea horizontal
de 10 centimetros en cuyos extremos aparecen las
expresiones “sin dolor” y “méximo dolor”?.
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El tratamiento del dolor se basa en la aplicacion de
medidas farmacoldgicas y alternativas. Generalmente,
para el control del dolor mediante farmacos se suele
aplicar la escalera analgésica de la OMS (figura 3)%.
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En los pacientes con enfermedades terminales, los
problemas de la piel son muy frecuentes. Los principales
factores relacionados suelen ser la deshidratacion, la
malnutricidn, la inmovilidad, y los tratamientos como
son la radioterapia o la quimioterapia. Los cuidados de
la piel suelenir dirigidos a la prevencion de lesiones tales
como las ulceras por presion (UPP), y el alivio de
sintomas como el prurito?" 31,

Para la prevencién de las UPP, la estrategia mas efectiva
es a través del alivio de la presién mediante cambios
posturales. Otros factores involucrados, son el uso de
superficies especiales de apoyo, el buen estado
nutricional y la hidratacion correcta de la piel. Por otro
lado, el prurito es uno de los sintomas mas frecuentes
en este tipo de pacientes. Este sintoma es definido como
la sensacidn desagradable que provoca que la persona
necesita rascarse para hacer que desaparezca. Tiene
diferentes origenes como pueden ser el cutaneo, el
neuropatico o el neurogénico. Sin embargo, la piel seca
suele ser la principal causa. Su tratamiento suele basarse
en la aplicaciéon de medidas de hidratacidn, realizacion
de bafos en agua tibia y el empleo de agentes
emolientes?" 31,

5.6.4. Sintomas respiratorios
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Uno de los principales sintomas respiratorios presenten
en muchas enfermos terminales es la disnea. La disnea
es definida como una experiencia subjetiva de dificultad
respiratoria. Es muy prevalente en pacientes con
insuficiencia cardiaca y en pacientes con EPOC3% 33, |a
valoracion de la disnea consiste en realizar una
evaluacion multidimensional basada en32:

e |dentificar las causas a través de la historia
clinica y de un examen fisico.

e Evaluacidon cuantitativa vy cualitativa del
sintoma.

Continuando con este ultimo punto, el uso de escalas
para realizar dicha evaluacion es muy frecuente. Una de
las mas utilizadas es la ESAS (Edmonton Symptom
Assesment System). Se trata de un cuestionario indicado
para la valoracidn sintomatica en pacientes con cancer
avanzado®. Otras escalas muy empleadas son la escala
visual analdgica (EVA), la cual consiste en una linea
horizontal o vertical de unos 100 mm de longitud, en
cuyos extremos aparecen “ausencia de disnea” y “la
peor disnea que pueda imaginar”. Se trata de una escala
de valoracidn subjetiva que realiza el propio paciente. La
escala Verbal Scale Rating (VRS) permite medir la
intensidad, para cual usa la siguiente terminologia:
ninguna, ligera, moderada o severa®,

Su tratamiento se basa en realizar intervenciones sobre
las causas reversibles de la disnea entre las cuales
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desatacan la anemia, el derrame pleural o el

broncoespasmo. Las medidas generales tienen como

objetivo disminuir la sensacion de dificultad respiratoria

y mejorar la calidad de vida de la persona. Para ello, se

emplean diferentes tratamientos3? 33:

e Tratamiento farmacoldgico: engloba diferentes
terapias:

o Opidceos: se recomienda su uso de
forma continuada tanto por via oral
como por via parenteral en pacientes
con enfermedad avanzada. Los efectos
adversos mas frecuentes son nauseas,
vomitos, mareo, somnolencia vy
estrefiimiento.

o Benzodiacepinas: su uso no estd muy
estudiado. Sin embargo, se ha
observado que puede disminuir la
disnea sin afectar a la ventilaciéon o
producir sedacion.

e Oxigenoterapia: se emplea principalmente en el
control de la disnea en pacientes oncoldgicos.
En muchas ocasiones, los pacientes no
experimentan mejoria con la oxigenoterapia,
incluso cuando hay sintomas de hipoxemia y
aunque esta se revierta. En cambio, hay
pacientes con valores normales de oxigeno en
sangre que si encuentran beneficios. Existen
diferentes tipos de oxigenoterapia®%:
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o Short-burst oxygen therapy (SBOT): es
una terapia de oxigeno intermitente
gue permite aliviar la disnea en reposo,
antes o después de realizar ejercicio®.

o Oxigenoterapia ambulatoria:  esta
indicada para ser utilizada durante la
realizacion de actividades bdsicas de la
vida diaria®®.

e Intervenciones no farmacoldgicas: se basan en
la educacion al paciente, el apoyo psicosocial,
técnicas de relajacion o técnicas de respiracion.

5.6.5. Astenia, anorexia-caquexia y deshidratacién

La astenia es definida como el estado caracterizado por
el cansancio que aparece ante esfuerzos minimos,
disminucién de la capacidad funcional, sensacién de
debilidad y de incapacidad para iniciar alguna actividad,
diminucidn de la capacidad para concentrarse, labilidad
emocional y alteracion de la memoria. La afectacion
sobre la realizacion de actividades fisicas y sociales
impacta negativamente sobre la calidad de vida. Se trata
de uno de los sintomas mas frecuentes en los pacientes
en cuidados  paliativos®’.  Los  mecanismos
fisiopatoldgicos descritos en la aparicién de la astenia
relacionada con el cancer son: alteraciones en la
regulacion de la serotonina, alteraciones del ritmo
circadiano, alteraciones en el metabolismo muscular
(ATP), disfuncidn del eje hipotalamo-hipodfisis-adrenal y
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activacion de vias vagales aferentes. Otros factores que
estdn asociados son la anemia, la caquexia, los
trastornos del suefio y la depresién. El tratamiento se
basa en terapias farmacoldgicas y no farmacoldgicas. En
las primeras, se emplean agentes eritropoyéticos,
psicoestimulantes, antidepresivos o corticoesteroides.
El tratamiento no farmacoldgico se basa en el ejercicio
fisico y en terapias psicosociales®”.

La anorexia es la falta de apetito que se acompana de
una pérdida de peso, y suele ser frecuente en los
pacientes con astenia. La caquexia se caracteriza por la
desnutricién y la pérdida de peso, y que al igual que la
anorexia, puede aparecer de forma secundaria a la
anorexia. Estos sintomas ademas se asocian con otros
sintomas digestivos como son las nduseas, la xerostomia
y la saciedad temprana®®.

Estos sintomas producen un gran malestar en el
paciente y afectan a las esferas fisica, psicosocial y
existencial, ademas de producir gran ansiedad en la
persona®,

5.6.6. Sintomas digestivos
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Los principales problemas digestivos descritos estan
relacionados con el estrefiimiento y las nduseas y los
vomitos. También se describen lesiones en la boca®:

e Cuidados de la boca: los principales problemas
son la boca seca, la halitosis y las infecciones. Se
realizan recomendaciones generales como son
el uso de cepillos dentales blandos y la
realizacion de enjuagues bucales de forma
sistematica con clorhexidina en
concentraciones del 0'12-0°20%. La boca seca o
xerostomia es la complicacién mas frecuente y
qgue suele ser muy molesto para los pacientes.
Junto con las medidas generales descritas, se ha
indicado tomar liquidos en forma de hielo para
aliviar la sensacion de sequedad y quemazén, o
masticar alimentos acidos como el limoén puesto
que el contenido acido estimula la secrecién
salival. Masticar chiles sin azlcar es otra opcién
gue también permite aumentar la secrecién de
saliva. En algunos casos, pueden utilizarse los
sustitutos de la saliva natural. Las infecciones
bucales suelen ser mas frecuentes en pacientes
con cdncer avanzado, y se relaciona con la
inmunosupresion, la disminucion de saliva y la
desnutricién. La mas frecuente es la candidiasis
que se presenta clinicamente con placas blanco-
amarillentas que se adhieren a la mucosa o con
enrojecimiento de la mucosa. El tratamiento
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puede ser tdpico o sistematico, basado en anti
fungicos.

Estrefiimiento: es la defecacion insatisfactoria
causada por la disminucion de la frecuencia
junto con la dificultad de realizarla. Se
manifiesta por el esfuerzo al defecar y la
sensacion de realizar una evacuacién
incompleta o con heces duras. Su etiologia es
multiple, aunque en estos pacientes suele
asociarse con el uso de determinados farmacos,
principalmente los opidceos. También se
relaciona con la inmovilidad, la baja ingesta de
fibora o la pérdida de masa muscular. Las
medidas mdas efectivas consisten en la
prevencion. El ejercicio fisico y la ingesta de
liquidos y fibra parecen las intervenciones mas
efectivas. El tratamiento farmacolégico se basa
en el uso de laxantes.

Nauseas y vOmitos: son sintomas muy
prevalentes, sobre todo, en los pacientes con
cancer. Las medidas generales indican no forzar
la ingesta, ingerir alimentos en pequefas
cantidades y liquidos frios, y en sorbos
pequefios. El tratamiento farmacolégico emplea
sobre todo haloperidol combinado con
dexametasona, metoclopramida con
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dexametasona o dexametasona con
haloperidol.

5.6.7. Sintomas urinarios

El principal problema es el tenesmo vesical. Cursa con
dolor en la zona hipogastrica y se asocia con sintomas
como la polaquiuria, la nicturia y la disuria, aunque
también puede aparecer retencion e incontinencia. Las
causas mas comunes son la infeccién del tracto urinario,
la presencia de cuerpos extranos, la inestabilidad vesical
y las neoplasias?.

5.6.8. Sintomas psicoldgicos

Los sintomas psicolégicos mds prevalentes en los
pacientes en cuidados paliativos son la depresién, la
ansiedad, el insomnio y el delirium?°:

e Depresidn: en el caso de los pacientes con
cancer, la prevalencia oscila entre el 10 y el 25%.
La depresidn se asocia con un incremento de la
discapacidad y el dolor.

e Ansiedad: es un estado emocional que se
caracteriza por un temor difuso con sensaciones
somdticas secundarias a la activacion del
sistema nervioso central y auténomo.

e Insomnio: es un trastorno que se caracteriza por
la dificultad para conciliar el suefio, mantenerlo
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o porque el suefio no resulta reparador. La falta
de suefio da lugar a somnolencia diurna, a
alteraciones del sistema inmune y a trastornos
del estado animo. El tratamiento mas habitual
es el farmacolégico basado en el uso de
benzodiacepinas.

e Delirium: consiste en un estado de confusién
agudo que resulta de una disfuncion orgdnica
cerebral difusa. Es muy prevalente en los
pacientes oncoldgicos.

5.7. Necesidades de la familia del paciente
terminal: apoyo psicosocial

La mayoria de pacientes que reciben cuidados paliativos
deciden morir en sus hogares. Esto supone una
importante carga para los cuidadores y/o familiares.
Estos sufren consecuencias en su salud, sobre todo,
porque estos cuidados producen mucho estrés. Las
necesidades de la familia varian continuamente, y es
necesario realizar intervenciones para mantener un
equilibrio entre ser util para el enfermo y respetar las
necesidades propias. El soporte psicoldgico se torna
esencial puesto que las prevalencias de trastornos del
estado de animo como la ansiedad y la depresién son
elevadas*’. Sin embargo, el abordaje debe ser global
atendiendo a las necesidades emocionales, sociales,
familiares y espirituales. De forma general, las
intervenciones que se realizan con la familia estan
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orientadas a mejorar el estado animico y a ensefiarles a
cémo abordar temas que resulten dificiles como la
resolucién de asuntos pendientes o la despedida®.

5.8. Cuidados en los ultimos dias y
sedaciodn paliativa

La atencién durante los ultimos dias resulta de interés
por el impacto que tiene el proceso de morir tanto en las
personas como en la familia. Esta fase se conoce como
fase terminal, y necesita de una especial atencién
puesto que pueden aparecer necesidades nuevas para
el paciente y la familia. Adem3s, se debe tener en cuenta
la presencia de sufrimiento que debe ser aliviado. La
fase terminal se caracteriza por la presencia de un
cuadro clinico que resulta facil de identificar: se produce
un aumento de la sensacién de debilidad, somnolencia 'y
cansancio, hay un menor interés por levantarse de la
cama y por lo que ocurre en su alrededor, y suele ser

frecuente que haya cierta angustia y agitacion® 444,

En esta fase, es necesario atender diferentes aspectos®
43,44,

e Cuidados fisicos y psicoldgicos: se debe revisar
el tratamiento y suspender aquella que no sea
necesaria, suspender las pruebas vy/o
intervenciones prescindibles y controlar los
sintomas. A nivel psicolégico, es importante
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explorar los deseos y los temores de la persona
y dejar que exprese su tristeza.

e Aspectos familiares: la familia debe conocer el
estado de muerte inminente del paciente, sin
utilizar lenguaje técnico ni informaciéon que
pueda dar lugar a ambigliedades.

e Estertores premortem: son un sintoma
frecuente y caracteristico de esta fase. Son
ruidos que se producen por los movimientos de
las secreciones de las vias respiratorias
superiores durante los procesos de inspiracion y
espiracion. Se recomienda el uso de farmacos
especificos como la butilescopolamina por via
subcutanea.

Cuando no es posible aliviar el sufrimiento de los
pacientes terminales que se encuentran en sus ultimos
dias de vida, se emplean medicaciones sedativas. La
sedacion paliativa tiene como finalidad conseguir el
alivio del sufrimiento de la persona mediante el uso de
farmacos sedativos. No debe confundirse con la
eutanasia. En la sedaciéon paliativa se produce una
disminucién de la consciencia que permita aliviar los
sintomas. Principalmente esta indicada para el dolor, la
agitacidén, la disnea y el delirio. También se utiliza en
pacientes con cdncer avanzado que presentan fracaso
multiorganico, caquexia y fallos en los tratamientos
paliativos®.
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Por otro lado, los farmacos utilizados para la sedacién
paliativa suelen ser benzodiacepinas como el
midazolam, neurolépticos como la levomepromazina,
con anticonvulsivos como el fenobarbital o anestésicos
como el propofol. Pueden ser administrados por via
subcutdnea, oral, venosa, sublingual, enteral y rectal. La
dosis se debe ir incrementando de forma gradual segun
la necesidad. Respecto a la duracidn, esta varia, pero se
estima un minimo de 24 horas para poder controlar los
sintomas de forma efectiva®.

En funcién del farmaco empleado, la via de
administracién y la dosis difieren. El midazolam en el
farmaco de primera eleccién?:

e Sedacion con midazolam: puede administrarse
por via endovenosa o subcutanea. La primera se
emplea en casos de urgencia o cuando ya existe
una via venosa canalizada. Por via subcutanea,
la dosis de induccién es de 2’5 a 5 mg cada 4
horas. Su administracion es en bolo. La cantidad
se ajusta a las caracteristicas del paciente,
incluso puede que sea necesario incrementar la
dosis cuando el paciente ha desarrollado
tolerancia a este grupo de medicamentos. En los
pacientes domiciliarios se emplean las bombas
de infusidon continua.

En cuidados paliativos, la via subcutdnea suele ser muy
utilizada. Estd indicado su uso cuando el paciente no
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puede tomar medicacidn por via oral o bien cuando
existe un control inadecuado de los sintomas por esta
via. Entre las principales indicaciones se encuentran la
presencia de nauseas y vomitos, el sindrome de oclusion
intestinal o la disfagia grave. La administracién de la
medicacidn por medio de esta via se realiza con infusion
continua utilizando dispositivos como bombas de
infusiéon o en forma de bolos. Existen diferentes tipos de
bombas de infusion en funcidn del mecanismo
empleado, distinguiéndose las mecdnicas, las
electronicas o las elastoméricas. Estos dispositivos
permiten la infusiéon continua y la administracion de
bolos de rescate. Por otro lado, las zonas de puncién
recomendadas para la via subcutanea son la zona infra
clavicular, la deltoides, el abdomen y el muslo. La
hidratacion también puede realizarse por via
subcutanea siendo la abdominal la zona de eleccién®

5.9. Duelo

El duelo es un proceso caracterizado por una reaccion
psicolégica que se origina tras la pérdida de un ser
querido o de algo que resulte significativo para la
persona*’ %2, Es por ello, que estas manifestaciones
pueden observarse ante experiencias vitales como
pueden ser una separacion o la pérdida de un empleo.
Aun asi, este término es mas utilizado para describir la
reaccién producida cuando se produce la muerte de una
persona. El duelo se acompafia con manifestaciones a
nivel emocional como es la melancolia, la rabia o la
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culpa; a nivel cognitivo como preocupacion, falta de
concentracion, etc.; a nivel conductual como puede ser
el desinterés por las actividades cotidianas; a nivel fisico
por falta de energia o cansancio; asi como, social y
espiritualmente®” %8,

Por otro lado, se debe aclarar que el duelo no es una
patologia en si, sino es un proceso natural de adaptacion
ante una pérdida. Son pocos los casos que terminan en
duelo complicado o patoldgico. Es diferente en cada
persona, teniendo una durabilidad indeterminada,
ademds, estd condicionado por el entorno
sociocultural®.

El duelo estda compuesto por varias etapas que varian
segun el autor consultado. De forma general, se
describen las siguientes?®:

e Fase de shock: puede iniciarse en el momento
del diagndstico de la enfermedad o en del
fallecimiento. La persona se halla en una
situacion de conmocién en la que existe un
sentimiento de irrealidad y de incredulidad. Esta
fase tiene una duracién de horas o dias. Se
produce un disfuncionamiento que impide
realizar una organizacion normal de los habitos
de alimentacién y suefio, tomar decisiones y
asumir responsabilidades.

e Fase de evitacion-negacion: se agrava la
nostalgia y la afioranza. Suele durar varias
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semanas. Aparecen episodios de llantos
intensos, gran ansiedad y sentimientos de rabia
y culpa. Poco a poco se va recuperando la
funcionalidad, pero la persona se muestra
apatica y con estados de ansiedad.

e Fase de desesperacion: la persona comienza a
reincorporarse a sus actividades habituales.
Comienza a ser consciente de lo ocurrido. Es una
etapa caracterizada por la desesperacién y la
tristeza. Suele durar varios meses.

e fFase de recuperacion: comienza a recuperar la
esperanzay a superar la pérdida. Las emociones
son mas positivas, plantedandose nuevos
objetivos con vistas al futuro.

5.10. La ética en los cuidados al final de la vida

Los principios éticos sirven de base para la actuacién de
los profesionales sanitarios. La bioética es definida como
la rama de la ética que se encarga del estudio de la
conducta humana en el ambito de las ciencias de la
salud, a través de los principios y valores morales.
Existen cuatro principios fundamentales de la bioética y
son: principio de no maleficencia, principio de
beneficencia, principio de autonomia y principio de

justicia*t,
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En el proceso de decisiones de la persona que se
encuentra al final de la vida intervienen diferentes
variables: la autonomia y competencia del paciente, la
estrategia terapéutica o la tipologia del tratamiento. El
paciente debe tener libertad para tomar decisiones de
forma auténoma y decidir sobre su enfermedad. Sin
embargo, se debe evaluar que la capacidad para tomar
estas decisiones no se encuentre alterada. En estos
casos, es importante conocer con antelacién las

preferencias del paciente®->!

Por otro lado, el paciente también debe tener libertad
para poder elegir cuando no continuar con el
tratamiento. Existen casos en los que el enfermo tienes
escasas o nulas probabilidades de recuperacién vy el
tratamiento no consigue tener un beneficio en él. Esto
se conoce como obstinacién terapéutica o
encarnizamiento terapéutico. El rechazo terapéutico
estd respaldado a nivel legal, y mientras que no se
demuestre lo contrario, el paciente tiene derecho a
valorar qué es lo mejor para éI*°.

5.11. Ultimas voluntades y Eutanasia
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Los cuidados paliativos pretenden conseguir que la
persona pueda morir con dignidad. Este proceso
contempla la posibilidad y la oportunidad de poder
planificar las Ultimas voluntades de wuna forma
anticipada. Las voluntades anticipadas responden a un
derecho de autonomia del paciente, entendiéndose
como una proyeccion del consentimiento informado y
de la capacidad de autodeterminaciéon de la propia
persona. En Espafia, laley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente (LBAP),
contempla las voluntades anticipadas por escrito de la
decisidn con respecto a las intervenciones médicas que
la persona desea que se le realicen en una determinada
situacion, cuando esta ya no pueda expresar su
voluntad®.

Un tema mas controvertido es la eutanasia. Aunque
histéricamente se ha relacionado con una muerte sin
dolor y sin sufrimiento, durante el siglo XX el término
adquirid una connotacién negativa debido a que fue
utilizada por las politicas nazis para acabar con la vida de
personas. Sin embargo, en la actualidad, la practica de
la eutanasia estd permitida en algunos paises, siendo
definida como la abstencién o el empleo de diferentes
procedimientos que favorezcan o causen la muerte de
un enfermo incurable con la finalidad de evitar su
sufrimiento. Pese a que es legal en diferentes paises
como Holanda o Bélgica, en Espaiia continla siendo una

accion ilegal®3.
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DISCUSION

Seguln la OMS, los cuidados paliativos estan
enfocados a mejorar la calidad de vida de los
pacientes, asi como de sus familias. Estos
pacientes se enfrentan a los problemas que
derivan de una enfermedad amenazante parala
vida. Para ello, los equipos sanitarios que realizan
los cuidados paliativos llevan a cabo actividades
de prevencidn y alivio del sufrimiento®2.

En la informacidn revisada se ha determinado que
los CP estdan dirigidos a aquellos pacientes que
presentan tanto enfermedades oncolégicas como
no oncoldgicas, debiendo ser irreversibles,
progresivas y que se encuentren en fase
terminal®. Como fase terminal se ha definido
aquella enfermedad que no tiene un tratamiento
curativo especifico o que pueda retrasar la
evolucidn, lo que dara lugar a la muerte en un
tiempo que suele ser inferior a los seis meses3.
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Los cuidados paliativos pueden realizarse tanto en
el hospital como en el domicilio, en torno al 50-
60% de los pacientes desean recibir estos
cuidados en sus hogares. No siempre se consigue,
bien por motivos socioecondmicos, de
infraestructura y/o desgaste familiar'®12,

Destacar que la atencidon domiciliaria en cuidados
paliativos presenta una serie de ventajas sobre la
atencién hospitalaria. Cuando estos cuidados se
aplican en el ambito domiciliario, parece que se
consigue una mejor calidad de vida durante el
proceso de morir, consiguiendo dignificar la
muerte, ademads de permitir que la persona siga
viviendo en su propio entorno y con sus
familiares. El principal inconveniente de los
cuidados en el domicilio es el desgaste fisico y
emocional del familiar o cuidador principal,
debido a su larga lucha por intentar atender a su
ser querido®*?>,

Por otro lado, también se deben tener en cuenta
las necesidades de la familia del paciente terminal
para poder proporcionar un apoyo psicosocial.
Los familiares y/o cuidadores sufren
consecuencias en su salud debidas,
principalmente, por el estrés. Sin embargo, estas
necesidades varian de forma continua, por lo que
es importante realizar intervenciones para
mantener un equilibrio entre ser de utilidad para
el enfermo y respetar las necesidades propias*’®.
Dentro de estas necesidades deben incluirse las
necesidades emocionales, sociales, familiares y

52



espirituales. Generalmente, las intervenciones
que se realizan con la familia estan orientadas a
mejorar el estado animico y a ensefar sobre
como abordar temas que resulten dificiles de
tratar®®,

En referencia a las necesidades de un paciente
terminal, en la literatura se han descrito aquellas
que suelen ser las mas prevalentes y las que
suelen aparecer en la mayoria de pacientes. Estas
serian, el control de sintomas, que segun la
Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos debe
realizarse teniendo en cuenta una serie de
principios basicos tales como: evaluar antes de
tratar, explicar las causas, aplicar una estrategia
terapéutica que sea mixta, realizar un tratamiento
individualizado, monitorizar los sintomas, prestar
atencién a los detalles, dar instruccidn correctas y
completas sobre el tratamiento, llevar a cabo un
tratamiento preventivo, revisar el tratamiento y
no realizar monoterapia®?’. En cuanto a los
sintomas mas descritos, destacan el dolor, la
anorexia y el estrefiimiento?®.

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes y
que mas repercute en la calidad de vida de la
persona. Para poder realizar un correcto control,
es necesario evaluar el dolor en funcién del tipo
de paciente que esta siendo tratado. Esto quiere
decir que en los pacientes oncoldgicos, la
valoracion se realizara a través del cuestionario
Brief Pain Inventory3® o con el cuestionario Breve
del Dolor. En los pacientes no oncolégicos, podra
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utilizarse la escala visual analégica?. Para el
tratamiento del dolor se suelen aplicar medidas
farmacoldgicas, para lo cual se emplea la escalera
analgésica de la OMS**,

Uno de los problemas frecuentes en este tipo de
pacientes es la piel, siendo los principales factores
de riesgo la deshidratacidn, la malnutricién, la
inmovilidad y algunos tratamientos como la
radioterapia y la quimioterapia. La lesion mas
prevalente es la UPP?”%’, Los sintomas
respiratorios también tienen una elevada
incidencia, sobre todo, en pacientes con
insuficiencia cardiaca y en pacientes con EPOC,
siendo el principal la disnea®!. Los sintomas
digestivos como son el estrefiimiento y las
nauseas y los vomitos también son muy
frecuentes®.

Otro aspecto relevante de los cuidados
enfermeros son los cuidados en los Ultimos dias
de vida del paciente. Este periodo produce un
gran impacto en las familias y en los pacientes
puesto que se corresponde con el proceso de
morir. Por ello, requiere de una especial atencién
para poder cubrir las necesidades nuevas que
vayan apareciendo. En esta fase se deben atender
los cuidados fisicos y psicoldgicos, los aspecto
familiares y los sintomas mads frecuentes como
son los estertores premortem*4,

Asimismo, también es de suma importancia
abordar de forma correcta el duelo, y para ello, el
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equipo de Enfermeria debe trabajar de forma
conjunta con el resto de profesionales sanitarios.
En el duele pueden observarse diferentes
manifestaciones a nivel emocional como son la
melancolia, la culpa o la rabia, cognitivo como la
falta de concentracion o a nivel conductual como
puede ser el desinterés®. Un correcto abordaje
permite evitar que pueda producirse un duelo
patolégico que requiera de una intervencidén mas
compleja®®?®,
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7. CONCLUSIONES

Con la realizacién de la presente revisidon se ha podido
dar respuesta a los diferentes objetivos planteados:

» Los cuidados de Enfermeria en los cuidados
paliativos estan enfocados a la realizacién de
tratamientos técnicos y especializados, ademas
de cubrir las necesidades de la persona.

» Dentro de estos cuidados se incluye el correcto
control de los sintomas y el apoyo emocional,
tanto al paciente como a la familia.

» Las necesidades de los pacientes terminales
estan relacionadas con el control de sintomas.

» Los sintomas mas frecuentes en los pacientes
oncolégicos son el dolor, la anorexia y el
estrefiimiento.

» Ademas del control de sintomas, es importante
realizar una correcta valoracién funcional de los
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pacientes, para lo cual puede utilizarse la escala
de Karnofsky.

Los cuidados prestados en el domicilio
presentan ventajas puesto que se consigue una
mejora calidad de vida durante el proceso de
morir, haciendo que se dignifique la muerte,
ademas de permitir que el paciente pueda
seguir viviendo en su entorno y con sus
familiares.

La claudicacidon del cuidador principal es el
principal motivo por el que los cuidados
domiciliarios finalizan.

Los cuidados enfermeros deben centrarse
también en el proceso de duelo que sufren los
familiares, trabajando de forma conjunta con
otros profesionales sanitarios.

57



REPERCUSIONES

Repercusiones primer autor colaborador

El presente Trabajo trata sobre la importancia de
una buena intervencién de enfermeria en los
cuidados al final de la vida de los usuarios
sanitarios. Esta labor no solo es importante para
ellos sino también para sus familias, debido a que
los equipos sanitarios de salud, desarrollan no solo
intervenciones técnicas de enfermeria sino que
también promueven actividades de prevencién y
alivio del sufrimiento que ocasiona una
enfermedad amenazante para la vida.

Concretamente, los cuidados paliativos van
dirigidos a los usuarios sanitarios que presentan
enfermedades de caracter irreversible y que se
encuentren en fase terminal, por consiguiente, es
bien sabido que este tipo de enfermedades
ocasionan un gran sufrimiento tanto a las personas
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que las padecen como a sus familias por tanto, la
labor de enfermeria es crucial.

Dicha labor puede llevarse a cabo tanto a nivel
hospitalario como a nivel domiciliario pero
desgraciadamente, la infraestructura sanitaria del
sistema de atenciéon especializada espafiol no
favorece la implantacion y desarrollo adecuado de
los cuidados paliativos, principalmente, porque va
enfocado a curar la enfermedad y no a mitigar su
sufrimiento.

Una de las grandes carencias de nuestro sistema
sanitario de salud, es que no realiza labores
sanitarias formativas en cuidados paliativos a los
profesionales de enfermeria, repercutiendo en las
usuarios sanitarios que ven mermada su asistencia
sanitaria.

Otro punto vulnerable es que apenas hay equipos
de salud especializados en cuidados paliativos para
la gran demanda asistencial que existe
actualmente en ellos, ya que muchos pacientes
preferirian recibir cuidados paliativos en sus
domicilios en lugar de en unidades de
hospitalizacion clinica. Destacar, que la atencion
domiciliaria en cuidados paliativos presenta una
serie de ventajas sobre la atencidn hospitalaria,
como es la dignificacion de la muerte de los
pacientes al hacerlo en sus propios hogares.

Desde el punto de vista del profesional sanitario en
concreto el de enfermeria, seria necesario que el
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sistema sanitario pusiese a su disposicién
psicélogos y/o psiquiatras que atendiesen las
necesidades de los primeros, de manera continua
tras su ejercicio profesional ya que son
profesionales que soportan altos niveles de estrés
profesional debido a las cargas emocionales,
sociales, familiares y espirituales que deben
sobrellevar tanto de los usuarios sanitarios como
de sus familiares.

Este hecho se hace mas notorio cuando sucede el
desenlace y deben afrontar la etapa de duelo con
los seres queridos de los pacientes a los que han
atendido exhaustivamente en los dias o meses
previos a su defuncién.

Repercusiones segundo autor colaborador

El presente Trabajo trata de evidenciar laimportancia de

administrar unos cuidados paliativos de calidad por

parte del personal de enfermeria. Estos cuidados no sdélo

estan enfocados en la realizacion de tratamientos

técnicos y especializados, sino que ademas, tratan de
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cubrir las necesidades a nivel holistico de la persona.
Estos cuidados también se extienden a los familiares de
los usuarios sanitarios, a los que principalmente se les
facilitard apoyo emocional.

En los cuidados finales de la vida, independientemente
de que la enfermedad que haya acarreado esta situacién
sea oncolégica o no oncoldgica, las necesidades
primordiales de estos pacientes van enfocadas al control
de los sintomas que ocasiona la enfermedad, entre los
qgue se encuentran el dolor, la anorexia y el
estrefiimiento.

Estos sintomas ocasionan un gran malestar a quienes los
padecen, asi como a los familiares que vivencian como
los sufren, por esa razén resulta imprescindible que el
sistema sanitario de salud espafiol garantice unos
cuidados paliativos domiciliarios asequibles y adecuados
a las necesidades de los usuarios sanitarios.

Sin embargo, esto resulta muy complicado debido a que
en el sistema sanitario espafiol independientemente de
las diferentes consejerias de salud, apenas existen
equipos sanitarios bien formados y dotados en cuidados
paliativos domiciliarios. Es por esto, que resulta
imprescindible que se aborden medidas educativas y
formativas a los profesionales sanitarios, en concreto al
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personal de enfermeria desde los organismos de salud
gue reviertan en calidad de vida tanto para los pacientes
asi como para sus familiares que suelen presentar con
frecuencia, signos de claudicacién antes los constantes
cuidados que requieren sus allegados.

Otra cuestidn por la que no se puede pasar de largo, es
el hecho del Sindrome del Burnout que a menudo sufren
los equipos de atencién en cuidados paliativos por toda
la carga emocional que deben sustentar tanto de sus
pacientes como de sus familiares, por lo que resultaria
necesario que hubiese un apoyo psicolégico profesional
gue atendiese de un modo continuo a todos los
integrantes de estos equipos sanitarios de salud, para
asegurar que su salud mental estd intacta y que no
afecta a la calidad de sus cuidados ni con los pacientes y
ni con sus familiares.

Por otro lado, estos cuidados paliativos deben
prorrogarse hasta la etapa final que seria la del duelo.
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Valor inferior o igual a 50 indica un alto riesgo
de muerte durante 6 meses.

Escala Valoracion funcional

100 MNormal, sin quejas, sin indicios de enfermedad

90 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad

80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfen

T0 Caparz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades normal

60 Requiere atencion ocasional, pero puede cuidarse a si mismo |

50 Requiere gran atencion, incluso de tipo meédico. Encamado menos del &

40 Invalido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. E
50% del dia

30 Invalido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte active

20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacior
tivo

10 Moribundo

0 Fallecido




