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1. REPERCUSIONES
1.1 REPERCUSIONES POR MARIA GOMEZ GARCIA

a. Aportaciones del estudio cientifico en tu formacién como profesional sanitario:
Los cuidados paliativos consisten en ofrecer la mejor calidad de vida posible a aquellos pacientes

qgue padecen una enfermedad grave o terminal, como puede ser el cancer.

Este trabajo de fin de grado habla de la importancia que tiene el papel de enfermeria en estos
cuidados, lo importante que es saber acompafiar tanto al paciente como a la familia en estos
ultimos momentos. Y nos ofrece una serie de aportaciones para nuestra profesién como puede ser
la importancia de conseguir un buen control de sintomas refractarios, atendiendo necesidades
sociales y psicoldgicas tanto del paciente como de la familia, y proporcionando una adecuada
educacioén sanitaria de los cuidados paliativos al cuidador principal.

En la carrera apenas se habla de los cuidados paliativos, simplemente algunas pinceladas. En mi
caso sabia de la existencia de esta especialidad en cuidados, pero no conocia la gran importancia
gue tienen ni el papel imprescindible que ejercemos nosotras como enfermeras.

En las practicas durante la carrera habia visto algun paciente con este tipo de cuidados paliativos en
el hospital, todo el personal sanitario trabaja de manera multidisciplinar para ofrecer al paciente el
mayor confort, sin sufrimiento y sin dolor. Al igual que acompafiaban al paciente en estos ultimos
momentos, se acompafiaba a las familias que estaban todo el alli. Pero solo hablamos de los
cuidados paliativos hospitalarios, pero existen los cuidados paliativos domiciliarios que son una
opciéon muy requerida por los pacientes terminales, y es ahi cuando el papel de la enfermera es
primordial.

Desde mi perspectiva personal he analizado los resultados y obtenido una serie de conclusiones:

e Todos los pacientes con una enfermedad terminal tienen derecho a unos cuidados
paliativos de calidad, con el objetivo de conseguir el control del dolor y de otros sintomas
acompafiantes y la consideracion primordial de problemas psicoldgicos, sociales vy
espirituales.

e Dentro de los cuidados paliativos, los pacientes deben tener la libertad de poder elegir
como quieren que sean esos cuidados y dénde les gustaria recibirlos. Los cuidados
paliativos domiciliarios es una posibilidad que deberia ofrecerse a cualquier paciente
terminal que lo necesite y que lo desee.

e Para una adecuada asistencia domiciliaria es importante contar con la voluntad del
paciente, que exista un entorno familiar o un cuidador principal capaz de asumir los

cuidados y que tengan el compromiso de atender al enfermo. La comunicacion entre los



profesionales de enfermeria, el paciente y la familia es primordial para que exista un

soporte psicosocial adecuado.

b. éCémo llevarias a cabo la aplicacion practica en el ambito laboral de los conocimientos
adquiridos con el estudio cientifico?
La enfermera debera planificar los cuidados respondiendo a los distintos sintomas y problemas que
irdn surgiendo en la evolucidn de la enfermedad terminal, ayudarda en las necesidades basicas del
paciente, fomentard la adaptacién del enfermo a su entorno, proporcionara apoyo emocional,
favorecera la comunicacidn paciente-familia-equipo sanitario, respetard valores y creencias,
asegurard la autonomia y derechos del paciente, y educard a la familia o cuidador principal en
aspectos relacionados con el cuidado al enfermo, buscando siempre el maximo bienestar y calidad

de vida, potenciando el trabajo en equipo.

Las actividades de enfermeria en los cuidados paliativos domiciliarios estan basadas en habilidades
interpersonales fundamentales en el final de la vida, ya que la enfermera es el profesional sanitario
m4ds cercano y con un mayor contacto con el paciente y sus familiares. El Consejo Internacional de
Enfermeras manifiesta al respecto lo siguiente: “la funcién de la enfermera es fundamental para
unos cuidados paliativos destinados a reducir el sufrimiento y a mejorar la calidad de vida de los
pacientes moribundos y de sus familias mediante una pronta evaluacion, identificacion y gestidn

del dolor y de las necesidades fisicas, sociales, psicoldgicas, espirituales y culturales.

Es importante también que la enfermera ante un paciente con una enfermedad terminal, por
ejemplo, un cancer, sepa manejar y valorar los sintomas refractarios del paciente terminal en el

domicilio.

Valorar la situacién del enfermo terminal es una parte imprescindible que deben realizar los
profesionales de enfermeria para responder a cualquier tipo de necesidad que tenga el paciente,
sintomas refractarios como el dolor y aspectos psicosociales alterados, llevando acabo un plan de
actuacién adecuado. Si se consigue un correcto control de la enfermedad en el domicilio no se

tendria como primera opcién el ingreso hospitalario.

Ante un paciente con enfermedad terminal se deberia hacer una correcta planificacidon de los
cuidados de enfermeria y posteriormente un buen manejo y control de aquellos sintomas
refractarios que pueda afectar al paciente como son disnea, anorexia, astenia, boca seca y/o

dolorosa, disfagia, etc. Del mismo modo tener capacidades de escucha y compresién tanto con el



paciente como la familia, empatizar y ayudar a saber gestionar las emociones y pasar el duelo que

supone para el cuidador principal el atender al paciente terminal en del domicilio.



1.2 REPERCUSIONES POR MARINA GOMEZ GARCIA

a. Aportaciones del estudio cientifico en tu formacién como profesional sanitario
Tras una lectura comprensiva de éste TFG sobre el papel de enfermeria en los cuidados he

analizado los resultados y he llegado a una serie de conclusiones:

e El profesional de enfermeria desarrolla una labor imprescindible en los cuidados paliativos
domiciliarios, consiguiendo un buen control de sintomas refractarios, atendiendo
necesidades sociales y psicoldgicas tanto del paciente como de la familia, y proporcionando
una adecuada educacidn sanitaria de los cuidados paliativos al cuidador principal.

e La familia es un pilar fundamental en los cuidados paliativos domiciliarios ya que, en la
mayoria de los casos, van a actuar como cuidador principal, y como tal deben estar
capacitados tanto mental como fisicamente para afrontar las dificultades que suponen
atender a un familiar en situacién terminal.

e Los cuidados paliativos domiciliarios van a favorecer el autocuidado, autonomia e intimidad
del paciente, asegurando una atenciéon mas integral, individual y personalizada, van a
disminuir los riesgos de infecciones intrahospitalarios y la separacion con la familia y seres
gueridos, que apreciaran un descenso de la ansiedad y una mayor facilidad para superar al
duelo, debido a la implicacién activa que tienen en los cuidados al paciente terminal en el
hogar.

e Es necesario que el cuidador principal reciba una educacién sanitaria sobre el cuidado y
alimentacién del paciente, su medicacion y dosis de rescate, evaluacion de los sintomas,
como solicitar ayuda a los profesionales sanitarios y qué hacer ante una situacién de

emergencia.

Propondria el llevar acabo por parte de cada centro de salud de la zona basica de salud de dicha
ciudad un protocolo de actuacidn ante un paciente que precisa unos cuidados paliativos
domiciliarios. Establecer las mismas pautas para toda la provincia y que éstos cuidados sean
multidisciplinares, engloben el contacto y la actuacidn conjunta entre los distintos profesionales

como puede ser psicélogos, fisioterapeutas o terapeutas ocupacionales.

Todo ello con el objetivo de garantizar una atencién de calidad tanto al paciente terminal como a
sus familiares, los cuales adoptan el papel de cuidador principal que en ocasiones derivara a

situaciones de sobrecarga emocional y a veces incluso se produce una claudicacion familiar.



b. ¢éComo llevarias a cabo la aplicacion practica en el ambito laboral de los conocimientos
adquiridos con el estudio cientifico?
Los cuidados de enfermeria que llevaria acabo al atender a un paciente terminal en fase paliativa

serian:

e Informar a la familia de la situacién en la que se encuentra el paciente, de los nuevos
cuidados y objetivos que se buscan.

e Aliviar aquellos sintomas que producen sufrimiento, asegurando la disponibilidad de
farmacos en el hogar.

e Ofrecer soporte emocional, apoyo e informar a la familia de la evolucién de la enfermedad
para evitar una claudicacion.

e Asegurar la atencion en un ambiente tranquilo, intimo y facilitando la cercania de
familiares y amigos, sobretodo en el domicilio.

e Conocer las necesidades religiosas y espirituales del paciente y la familia.

e Respetar los deseos del paciente y cdmo queria que fuesen los ultimos dias de vida.
Aguellas declaraciones en relacidon a los cuidados que el paciente desea recibir y cuales no,
0 en su caso estén recogidas en el Registro de Voluntades Previas.

e Proporcionar los recursos necesarios para el ingreso hospitalario, si fuera necesario o
deseado, y para la atencién en el hogar.

e Revisar frecuentemente los signos vitales y observar si aparecen signos de palidez,
sudoracion o disminucién de la conciencia.

e Asegurar la higiene del paciente, masajear con crema hidratante las zonas con mayor riesgo
de UPP y ventilar la habitacidn. Realizar cambios posturales cada dos horas evitando la
friccién y asegurando la alineacion corporal.

e Administrar anestésicos previamente a realizar las curas, para disminuir el dolor.

e Proteger las zonas de mayor presion y que las sdbanas estén limpias y sin arrugas, para
evitar escaras.

e Sies necesario, aspirar la boca y vias respiratorias altas para eliminar secreciones.

e Ofrecer liquidos si deglute o humedecer la boca y utilizar vaselina en los labios para evitar
la sequedad y deshidratacion.

e Administrar dieta segun el estado de conciencia, evitando la alimentacidn si existe riesgo
de broncoaspiracion.

e No estd indicado el sondaje vesical en la incontinencia urinaria salvo si el cambio de

absorbentes produce mas molestias.



No es necesario la utilizacion de enemas, el estrefiimiento en esta fase no suele incomodar
al paciente.

Ajustar el tratamiento farmacoldgico y retirar aquellos farmacos que ya no sean necesarios
en esta fase.

Utilizar vias de administracion alternativas, como la transdérmica o la subcutanea.
Suspender tratamientos, pruebas diagndsticas e intervenciones innecesarias. Se busca
emplear menos medios técnicos para controlar los sintomas del paciente y prestar una
mayor atencion a la familia.

Educar a la familia o cuidador principal en los cuidados generales del paciente como
cambios posturales, de ropa, manejo de la via subcutanea, etc. Facilitando la informacion y

los recursos que necesiten ante los problemas que puedan surgir en el domicilio.
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Resumen:

En los ultimos afos los cuidados paliativos han alcanzado una mayor relevancia asistencial
derivada del incremento de la esperanza de vida y del consustancial aumento de las
enfermedades degenerativas vinculadas a la edad. Esto ocasiona un incremento del nimero
de ingresos de pacientes terminales en las unidades de hospitalizacidn, pero los cuidados
paliativos domiciliarios se han convertido en la mejor opcidn existente, no solo para el sistema
sanitario, sino también para el paciente y su entorno familiar, puesto que se ha demostrado
gue aportan importantes beneficios emocionales y asistenciales.

El presente trabajo trata de llevar a cabo una revision bibliografica narrativa sobre el papel de
enfermeria en los cuidados paliativos domiciliarios con el paciente y sus familiares. El objetivo
es mejorar el cuerpo de conocimiento de la profesion enfermera sobre el campo de los
cuidados paliativos domiciliarios, pero también focalizando en la atencién e informacién a
suministrar a la familia y en particular al cuidador principal, ademds del paciente en fase
terminal, con el fin de poder mejorar la calidad de vida de todos ellos.

La realizacién del presente trabajo, tras la busqueda y estudio bibliografico realizado, nos
permite afirmar que el paciente terminal tiene derecho a unos cuidados paliativos de calidad y
ostenta la libertad de eleccion sobre cdmo quiere que sean esos cuidados y el entorno dénde
recibirlos. Los profesionales de enfermeria tienen un rol imprescindible en los cuidados
paliativos domiciliarios, al igual que la familia que en muchas ocasiones va a actuar como

cuidador principal.

Estos cuidados proporcionan una serie de beneficios al paciente, favoreciendo una atencién
mas integral, individual, personal y humanizada, y la participacion directa de la familia en el
proceso final de la enfermedad, les genera un descenso de su ansiedad al implicarse

activamente en el mismo y prepararlos para el duelo.

Palabras clave: cuidados paliativos domiciliarios, cuidado enfermero, paciente terminal y

familia.
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Abstract:

Palliative care has become more important with the increase in life expectancy and a greater
development of degenerative diseases. This has caused an increase in admissions in terminal
patients, but home palliative care is another existing option that should always be offered to
the patient and to her family, especially when with the consequent work it has been shown to
have great benefits.

This work is about a bibliographic review on the role of nursing in home palliative care with the
patient and her relatives. For this we have carried out a bibliographic search in different
databases and official pages.

The objective of this work is to increase the body of knowledge of the nursing profession on
the field of home palliative care, through a narrative bibliographic review. But we also wanted
to focus on the family and the main caregiver, in addition to the terminal patient, in order to
improve the quality of life for both.

After conducting the bibliographic search, it has been observed that the terminal patient has
the right to quality palliative care and is free to choose how they want that care to be and
where they would like to receive it, that nursing professionals have an essential role in home
palliative care, as well as the family that on many occasions will act as the main caregiver.
Home palliative care allows a series of benefits to the patient, favoring a more comprehensive,
individual and personalized care, and the participation of the family in the disease process

leads to a decrease in anxiety, by being actively involved in it and preparing them to the duel.

Keywords: home palliative care, nursing care, terminal patient and family.
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2. INTRODUCCION

2.1 JUSTIFICACION

La esperanza de vida en Espaifa ha ido en aumento principalmente por la mejora de las
condiciones de vida, por un envejecimiento saludable que combina practica deportiva con
habitos sanos en el consumo de alimentos y bebidas y por medidas de prevencién en materia
de salud publica que permiten obtener un diagnéstico precoz de ciertas enfermedades.
Ademas, debemos también afiadir las mejoras del sistema asistencial y del tratamiento de las
enfermedades mediante la incorporacién de tecnologia y farmacologia de ultima generacidn
gue permiten alargar la vida de los pacientes. Lo anterior ha supuesto un envejecimiento de la
poblacién dado que no sélo cada vez se vive mds anos, sino que el nimero de personas que
alcanzan esa edad es mayor, lo que genera un aumento en la incidencia de las enfermedades

degenerativas.

Ante esta situacion cobran una gran importancia los cuidados paliativos cuyo objetivo es
mejorar la calidad de vida del paciente y de su entorno familiar en los ultimos momentos

terminales de la enfermedad.

Las estadisticas asistenciales demuestran que el incremento de pacientes con una enfermedad
terminal eleva el nimero de ingresos en los centros hospitalarios. A pesar de lo cual varios
estudios han demostrado que un alto porcentaje de la poblacidn en estadio terminal habrian
preferido vivir sus Ultimos dias en la intimidad de su hogar, rodeados por su familia y seres

queridos. !

Del 59,4% de las muertes que se producen en el hospital, solo el 20,1% deseaba morir
ingresado, el resto habria preferido fallecer en su hogar. Esto es debido a diferentes causas,
una de ellas es la tendencia a ingresar a los enfermos terminales sin tener en cuenta sus
deseos ni intereses, produciéndose asi una pérdida de su autonomia en la toma de decisiones
que afectan a su salud, a pesar de que estd demostrado que la mayoria de las personas que
fallecen en su domicilio logran un mayor bienestar y existen mayores beneficios a nivel

familiar, consiguiendo que el duelo sea menos prolongado. 2

Respetar la libertad del paciente constituye un motivo de especial atencién cuando el enfermo
no mantiene en los ultimos dias sus plenas facultades para tomar decisiones. Por ello resulta
de vital importancia promover el conocimiento y la disposicidn de las voluntades anticipadas o
“testamento vital”, en el cual quedan reflejados los deseos del paciente respecto del
tratamiento asistencial a recibir al final de su vida cuando no tenga capacidades cognitivas de

hacerlo por si mismo. De esta manera los profesionales sanitarios pueden consultar este
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documento cuando deban adoptarse decisiones asistenciales, conforme con las instrucciones
previamente establecidas por el paciente, para respetar asi su autonomia de decisién en la

fase terminal de su vida.?

Los profesionales de salud no tienen, en ocasiones, los conocimientos ni la formacion
necesarias para llevar acabo unos cuidados paliativos domiciliarios. Respecto a la labor de la
enfermeria, esto puede deberse a la fatiga emocional que supone atender a pacientes que
carecen de la posibilidad de curacién y trabajar en un entorno de miedo, lo que puede
condicionar a la hora de ofrecer unos cuidados paliativos de calidad. Es importante aceptar la

muerte como un hecho natural y una parte mas de nuestras vidas.*

A veces incluso el paciente se ve limitado a poder morir en su hogar por factores econdmicos o
sociales. El temor a la muerte por parte de los familiares lleva a la estancia prolongada e
innecesaria del enfermo terminal en el hospital, lo cual supone un desgaste emocional, fisico y

psicoldgico. ®

Se distinguen una serie de ventajas de los cuidados paliativos domiciliarios:

El paciente terminal permanece en su hogar, con sus recuerdos, costumbres, familia y

seres queridos, lo cual aumenta el bienestar.

e Favorece el autocuidado, autonomia e intimidad, permitiendo asi un mayor confort.

e Permite una atencién mas integral, individual y personalizada.

e Facilita que el paciente decida su ritmo de vida y tome decisiones cotidianas.

e Se potencia la capacidad funcional y la socializacién.

e Disminuye el riesgo de infecciones intrahospitalarias y la separacién con la familia y
seres queridos.

e La participacién de la familia en el proceso final de la enfermedad conlleva que

disminuya su inquietud al implicarse activamente en el mismo.

Ademas, varios estudios han comprobado que el aumento de los fallecimientos en el domicilio
y por lo tanto la disminucion de las muertes intrahospitalarias, no supone incrementar los
costes sanitarios comunitarios, por lo que surge la necesidad de fomentar una atencion social

y sanitaria, potenciando que los cuidados paliativos se desarrollen en el hogar.®

La enfermeria desarrolla una tarea fundamental en la atencidn paliativa domiciliaria, tanto con
el paciente como con la familia, ya que el cuidador principal realiza hasta un 90% de los
cuidados, lo que ocasiona una sobrecarga que puede llegar a producir efectos perjudiciales en

su salud tanto fisica como emocional, y en la del propio paciente.
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Por todo ello es preciso realizar una revisidn bibliografica narrativa sobre el papel que tiene
enfermeria en la atencién hacia el paciente y la familia en los cuidados paliativos domiciliarios,
conocer las competencias del profesional enfermero y los beneficios que existen en la

atencion domiciliaria.

2.2 DEFINICION CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuidados paliativos van dirigidos a pacientes con una enfermedad terminal, la cual se
caracteriza por ser una enfermedad avanzada, progresiva, incurable y con un prondstico de
vida inferior a 6 meses. Existen escasas posibilidades de respuesta a un tratamiento especifico
y el paciente sufre numerosos sintomas multifactoriales, ademds de producirse un gran

impacto emocional, tanto para el enfermo como para la familia. ’
En la evolucién de la enfermedad terminal se distinguen las siguientes fases:

e Fase inicial de estabilidad: el paciente no tiene sintomas intensos ni alteracién del
estado funcional.

e Fase sintomatica o de estado: aparecen complicaciones que generan sufrimiento y
alteraciones funcionales que no llegan a afectar a las actividades bdsicas de la vida
diaria.

e Fase de declive: las complicaciones se mantienen de manera continua y aparece un
deterioro funcional importante que afecta a las actividades basicas de la vida diaria.

e Fase final o de agonia: surgen signos intensos del proceso de morir, complicaciones

que generan un sufrimiento intenso y el prondstico en esta fase oscilade 1 a5 dias. ®

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en 1990, define los cuidados paliativos como: “el
cuidado activo e integral de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo”, su fundamento es “el control del dolor y de otros sintomas acompafiantes y la

consideracién primordial de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales”. ®

En 2002 la OMS modificd la definicion, afirmando que los cuidados paliativos son un: “enfoque
de mejora de la calidad de vida de pacientes y familiares que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencién y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacién temprana e impecable evaluacién y tratamiento del

dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales.” °

Ademas, destaca que los cuidados paliativos no sélo deben realizarse en los Ultimos momentos
de la vida, sino que sea de manera progresiva, segin avanza la enfermedad y las necesidades

del paciente y su familia. °
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Por su parte, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) refiere que los cuidados
paliativos: “o cuidados tipo Hospice, como se denominaron en muchos paises anglosajones en
sus origenes, son un tipo especial de cuidados disefados para proporcionar bienestar o confort

y soporte a los pacientes y sus familias en las fases finales de una enfermedad terminal.” °

Finalmente, el Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos defini6 en mayo de 1991, los
cuidados paliativos como: “la asistencia total, activa y continuada a los pacientes y a sus
familias por parte de un equipo multiprofesional cuando la expectativa médica no es la
curacion. La meta fundamental es dar calidad de vida al paciente y a su familia sin intentar
alargar ni acortar la supervivencia, debiendo cubrir las necesidades fisicas, psicolégicas,
espirituales y sociales del paciente y de sus familiares; incluso, si es necesario, el apoyo debe

incluir el proceso de duelo.”

Existen tres pilares fundamentales que sustentan unos cuidados paliativos de calidad: el
control de los sintomas, el apoyo psicolégico y emocional, tanto al paciente como a la familia,

y el apoyo durante el duelo.
Segun la OMS los cuidados paliativos se basan en los siguientes principios bdsicos:

e “Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.

e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

e Nointentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

e Integran los aspectos espirituales y psicolégicos del cuidado de los pacientes.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente
como sea posible hasta la muerte.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las familias a adaptarse durante la
enfermedad de los pacientes y en el duelo.

e Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los pacientes
y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté indicado.

e Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso de
la enfermedad.

e Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia e
incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar

complicaciones clinicas angustiosas.” 1
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Por lo tanto, el principal objetivo de los cuidados paliativos es el abordaje integral del paciente
para mejorar su bienestar y el acompafiamiento de su familia, asi como aliviar el sufrimiento

fisico y emocional del enfermo y garantizarle una muerte sin dolor, lo mas digna posible.1? 1213

2.3 DEFINICION CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS

Los cuidados paliativos llegaron a Espafia en 1987 con la Unidad de Cuidados Paliativos en el
Hospital Santa Creu de Vic (Barcelona) y en 1991 se fundé la Unidad de Cuidados Paliativos
mas grande y con mayor actividad de Espafia, en el Hospital Gregorio Marafién (Madrid). Es en
este afo cuando surge, en la Cartera de Servicios de Atencidn Primaria, la atenciéon domiciliaria

a pacientes inmovilizados y terminales.

En 1988 se cred el Programa de Atencion Domiciliaria con Equipo de Soporte (ESAD), cuyo
objetivo era mejorar la atencidon domiciliaria. Los ESAD fomentan la coordinacién con equipos
especializados y los servicios sociales. Y en Cataluia surge el Programa de Atencion
Domiciliaria por Equipos de Soporte (PADES), un recurso domiciliario que ofrece apoyo
sociosanitario a los Centros de Atenciéon Primaria cuyo trabajo se basa en un “modelo

asistencial centrado en el paciente y la familia”. %14 15

Los cuidados paliativos domiciliarios son: “el conjunto de actividades de cariz biopsicosocial y
de dmbito comunitario que se realizan en el domicilio de la persona, con el fin de detectar,
valorar, apoyar y hacer el seguimiento de los problemas de salud y sociales del individuo y de

su familia, para potenciar la autonomia y mejorar su calidad de vida.” 1!

Para conseguir una atencidn integral en los cuidados paliativos es necesario el trabajo y
coordinacion por parte de un equipo multidisciplinar. Existen diferentes modelos de atencion
en cuidados paliativos, cuya eleccién dependera del tipo de paciente, su enfermedad, la etapa
en la que se encuentra, el personal y la infraestructura disponible. Se distinguen dos niveles de

atencion:

e Cuidados paliativos basicos o generales: este nivel incluye medidas de control de
sintomas, la comunicacidon con el paciente, la familia y profesionales sanitarios, el
proceso de toma de decisiones y realizar objetivos segun los principios de los cuidados
paliativos. En definitiva, son aquellos cuidados que se deben brindar a todos los
pacientes, tanto en atencidn primaria como especializada. Se distinguen las siguientes
funciones:

o Evaluar de manera integral al paciente y su familia para poder dar respuesta a
sus necesidades, segln las competencias, conocimientos y habilidades del

profesional sanitario.
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o Determinar el momento de derivacidn a otro servicio.

e Cuidados paliativos avanzados o especificos: hace referencia a aquellos servicios que

proporcionan los equipos de cuidados paliativos ante situaciones de complejidad y

debe ser ofrecida por profesionales con un nivel mayor de formacion especifica. En

este nivel se distinguen las siguientes funciones:

o Ofrecer cuidados paliativos a aquellos pacientes en situaciones complejas,

cuya atencién no puede ser proporcionada por otro nivel de atencién.

o Dar respuesta a signos y sintomas refractarios y realizar tratamientos o

pruebas diagndsticas especificas en el hospital.

o Atender situaciones sociales o familiares concretas.

Este nivel de atencidn, segln nuestro Sistema Nacional de Salud, puede ofrecerse por

parte de:

o Equipos de soporte de cuidados paliativos: sus actividades se basan en

asesoramiento y realizar intervenciones especificas. Pueden intervenir en el

ambito hospitalario o domiciliario. Distinguimos:

Residencias tipo hospicio: se consideran instituciones independientes
gue acogen a pacientes de media o larga estancia, proporcionando
cuidados hasta que el paciente fallezca y en ocasiones se encargan del
duelo.

Unidades de hospitalizacién a domicilio.

Equipos de Soporte de Atencidon Domiciliaria (ESAD).

Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de Soporte (PADES).
Equipos domiciliarios de la Asociacion Espafiola contra el Cancer
(AECC).

Consulta en centro comunitario y consultorio: prestan cuidados

paliativos a pacientes y atienden a familiares en dichos centros.

o Unidades de cuidados paliativos: son unidades hospitalarias especificas que

cuentan con un equipo interdisciplinar. Se sitian en hospitales especificos, de

agudos, y ademads cuentan con un servicio de consulta externa.

11,16

Aquellos pacientes que cuenten con un correcto control de sintomas y sin dificultades,

deberan ser atendidos en el primer nivel; sin embargo aquellos que precisen de especialistas o

que no cuenten con ninguna infraestructura o red de apoyo conveniente, serdn atendidos en

el segundo nivel de atencién. 17,1819, 20
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Nos planteamos la siguiente pregunta: ¢Ddnde morir? Y es que existe diferencia entre dénde
una persona desea morir y dénde uno muere, y si es en el hogar se encuentra condicionado

por diferentes factores como:

e Caracteristicas sociodemograficas: el lugar donde fallece el paciente con una
enfermedad terminal esta relacionado con distintos factores como son el sexo, la
edad, la educacién y la geografia. Es por ello que las personas con mayor edad,
mujeres, con un nivel educativo elevado y que residan en zonas urbanas, fallecen con
mayor frecuencia en sus hogares.

e Caracteristicas econdmicas: los farmacos, el material necesario para atender las
necesidades del paciente en el domicilio o contratar un cuidador, suponen un gasto
econdmico que algunos pacientes y familias no pueden sostener.

e Caracteristicas relacionadas con la salud: un paciente con una enfermedad terminal
qgue requiera una tecnologia médica mds compleja o la duracién y la intensidad del
tratamiento influyen en el cuidado dentro del hogar.

e Recursos personales y sociales: que existan redes de apoyo sociales, por parte de
grupos de apoyo o sistemas de salud, esta relacionado con un mayor nimero de
personas que mueren en casa. También un apoyo familiar y la presencia de un
cuidador principal facilitan la decisién fallecer en el domicilio, sin embargo acceder con
facilidad a los servicios hospitalarios es un factor que influye a la hora de decidir que el
fallecimiento se produzca en un centro hospitalario.

e La eleccidon del propio paciente: tiene derecho a decidir dénde y cédmo morir,

registrado en las voluntades anticipadas. 2% 2

Pero ademas existen una serie de criterios para ingresar al paciente terminal en el domicilio,

siendo los siguientes:

e Deseo del paciente de fallecer en su hogar.

e El paciente presenta algin impedimento para salir de su domicilio.

e Suestado de salud requiere de unos cuidados especiales.

e Laatencidn del paciente en el domicilio no supone un riesgo sanitario.

e Aprobacién de ser atendido en el domicilio.

e Lafamilia decide participar en los cuidados a su familiar, mostrando responsabilidad y
capacidad para atender al paciente.

e El domicilio es seguro y esta correctamente acondicionado para acoger al paciente en

su situacion funcional.
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3. OBIJETIVOS

La finalidad del presente trabajo es incrementar el cuerpo de conocimiento de la profesiéon
enfermera sobre el campo de los cuidados paliativos domiciliarios, mediante una revisidn

bibliografica narrativa.
Como objetivos especificos destacan los siguientes:

e |dentificar los beneficios de la atencidn enfermera domiciliaria frente a la hospitalaria
en pacientes que reciben cuidados paliativos.

e Especificar el manejo y la valoracidon de los sintomas refractarios del paciente en el
domicilio.

e Resaltar el valor de la colaboracion de la familia con el equipo de profesionales en la
atencioén a la persona enferma.

e Exponer el abordaje y manejo del paciente paliativo en situacion de ultimos dias hasta

su fallecimiento en el domicilio.

4. METODOLOGIA

El presente trabajo se basa en una revision bibliografica narrativa sobre la Atencién de
Enfermeria en los Cuidados Paliativos Domiciliarios, tanto con el paciente como con su entorno

y asi como las mejoras que aporta frente a una atencién hospitalaria.

4.1 FUENTES O BASES DE DATOS

La busqueda fue realizada durante los meses comprendidos entre septiembre y diciembre de
2020. Se realizd una revision de la literatura existente sobre el tema a tratar, tanto en
castellano como en inglés, utilizando diferentes fuentes y bases de datos, incidiendo en
articulos de revistas cientificas, asi como también distintas paginas webs oficiales como la
Sociedad Espainola de Cuidados Paliativos (SECPAL), Asociacién Espafiola Contra el Cancer

(AECC) o el Ministerio de Sanidad.

- Fuentes primarias: Biblioteca UCLM Toledo.
- Fuentes secundarias: Pubmed, Dialnet, Scielo, Web of Science, Medigraphic, Google

Académico, LILACS y Cochrane Plus.

4.2 PALABRAS CLAVE

Para realizar esta busqueda de informacion se utilizé el Tesauro, en concreto el Thesaurus de
la base de datos Pubmed, llamado Medical Subjects Headlines (MeSH) con el que se cred una

relacidn de las palabras claves o descriptores (ver tabla 3.2.1)

10
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Tabla 3.2.1. Palabras clave empleadas en la busqueda

Cuidados paliativos domiciliarios

Palliative care

Home palliative care

Cuidado enfermero

Care, Nursing

Paciente terminal

Terminal patient

Familia

Family
Family Member

Main carer

Los operadores booleanos empleados en las busquedas fueron AND/Y, asi como el operador

booleano NOT/NO para seleccionar y descartar palabras clave como pediatria (pediatrics).

4.3 LIMITES ESTABLECIDOS

i. Tiempo de publicaciéon: como méaximo de 10 afios (2010-2020).

ii. Sujetos de estudio: poblacion adulta a partir de 18 afos.

iii. Idioma: espafiol, inglés o portugués.

iv. Tipo de estudio: originales o revisiones.

v. Elgénero: ambos.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSION/EXCLUSION

Tabla 3.4.1 Criterios de inclusién/exclusion

CRITERIOS DE INCLUSION

CRITERIOS DE EXCLUSION

- Articulos/libros publicados a partir del
2010.
- Articulos a texto completo.
- Guias, paginas webs y publicaciones
oficiales.
- Articulos relacionados con:
e La profesidon enfermera.
e Cuidados paliativos.
e Cuidados paliativos domiciliarios.
e Paciente terminal.

e Familia y cuidador principal.

- Articulos/libros publicados antes del 2010.
- Literatura no oficial.

- Articulos con acceso limitado.

- Literatura sobre cuidados paliativos en el
paciente pediatrico.

- Literatura sobre informacién no relevante
al tema a tratar.

- Revisiones o literatura escrita en otros
idiomas distintos al

inglés, espafiol o

portugués.

11
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b. RESULTADO DE LAS BUSQUEDAS EN LAS BASES DE DATOS

A través de las bases de datos junto con los descriptores y operadores booleanos, se

obtuvieron los siguientes resultados (ver tabla 3.5.1).

Ademads de estas, se recurrio también a pdginas webs oficiales como SECPAL (Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos), AECC (Asociacion Espafiola contra el Cancer) o la del

Ministerio de Sanidad.

12
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Tabla 4.5.1 Relacidn de busquedas realizadas

Fecha de Base de datos Descriptores/operadores Filtros y limites Documentos Documentos utilizados
acceso booleanos encontrados
PUBMED Palliative Care (AND) Home Care Afio (a partir de 2010), 15 7
(AND) Nursing adulto, espafiol, inglés o
portugués, articulos
Septiembre gratuitos.
DIALNET Cuidados Paliativos (AND) Afio (a partir de 2010), 10 7
Enfermeria (AND) Domicilio espafiol, inglés o
portugués.
SCIELO Enfermeria (AND) Cuidados Afio (a partir de 2010), 16 9
Paliativos (AND) Domicilio espanol, inglés o
portugués.
Octubre GOOGLE Enfermeria (AND) Cuidados 25 16
ACADEMICO Paliativos (AND) Domicilio
LILACS Cuidados paliativos (AND) Domicilio | Publicacidon desde 2010, 3 1
(AND) Enfermeria espafiol, inglés o
portugués.
Noviembre COCHRANE PLUS Home palliative care (AND) Nursing Afio (a partir de 2010), 2 1
espanol, inglés o
portugués.
Diciembre WEB OF SCIENCE Home palliative care (AND) Nursing | Ultimos 5 afios, espafiol, 7 4
inglés.
MEDIGRAPHIC Cuidados paliativos domiciliarios Afo (a partir de 2010), 5 2
espanol, inglés o
portugués.
TOTAL 83 47
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5. DESARROLLO

5.1 FUNCIONES DE ENFERMERIA EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS

Las funciones de enfermeria en los cuidados paliativos responden a las necesidades del
paciente, que son individuales, concretas y cambiantes a lo largo del proceso de la

enfermedad.

En la atencidon domiciliaria en Espafia se dispone de equipos en entidades sin dnimo de lucro
como la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), Cruz Roja, Asociaciones Antisida, asi
como en el Sistema Nacional de Salud (SNS) que cuenta con equipos de atencidn primaria,
equipos de hospitalizacion a domicilio y el Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de

Soporte (PADES), entre otros.

El PADES tiene como objetivo atender a pacientes con una enfermedad terminal, prestando
una atencién médica y psicosocial. Este tipo de pacientes requieren de unos cuidados
especificos a fin de conseguir aliviar sintomas como el dolor, astenia, disnea, anorexia,
caquexia o insomnio, entre otros. Y del mismo modo atender sintomas derivados del
pensamiento de la muerte que produce emociones como tristeza, angustia, desorientacion o

rabia.

Tanto el aspecto fisico como el emocional requieren de cuidados enfermeros en el paciente y
en sus familiares, que suelen desempeniar el papel de cuidador principal, aunque este también

puede ser una persona externa a la familia.

El equipo de cuidados paliativos domiciliarios esta compuesto por médicos, enfermeros,
auxiliares, psicélogos y trabajador social. Los PADES suele contar ademads en determinadas
ocasiones, derivadas de las necesidades especificas del paciente, con un fisioterapeuta o

terapeuta ocupacional.
Las funciones del equipo de cuidados paliativos domiciliarios son:

e Actividad asistencial: ofrecer al paciente y a la familia una atencion integral, individual,
social y emocional. Controlar sintomas adversos y atender situaciones especificas en
los ultimos momentos como la agonia. Ademas de ofrecer apoyo en el afrontamiento
de la muerte, cuya manifestacién puede ser con integracién, cuando el paciente y la
familia aceptan la muerte, con sufrimiento, el paciente y la familia tienen mucho dolor

y estén inquietos, y con lucha, cuando se resisten al hecho de morir.

14
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e Soporte y asesoramiento: promover una educacion sanitaria a los familiares o
cuidador principal, resolviendo dudas. Los PADES pueden llegar a ofrecer atencién a
los familiares en el proceso de duelo, después de la muerte del paciente.

e Coordinacién: los equipos de cuidados paliativos domiciliarios mantienen una
coordinacion con los Servicios Sociales, los Centros de Atencion Primaria, los Centros
de Urgencia de Atencidon Primaria, los Equipos de Atencidn Residencial, los Equipos de
Soporte Integral a la Cronicidad, los Hospitales sociosanitarios, los equipos de

Hospitalizacidon domiciliaria, los Hospitales de agudos, etc. %32

La enfermera debera planificar los cuidados respondiendo a los distintos sintomas y problemas
gue irdn surgiendo en la evolucién de la enfermedad terminal, ayudara en las necesidades
basicas del paciente, fomentard la adaptacién del enfermo a su entorno, proporcionara apoyo
emocional, favorecera la comunicacién paciente-familia-equipo sanitario, respetard valores y
creencias, asegurara la autonomia y derechos del paciente, y educara a la familia o cuidador
principal en aspectos relacionados con el cuidado al enfermo, buscando siempre el maximo

bienestar y calidad de vida, potenciando el trabajo en equipo.

Las actividades de enfermeria en los cuidados paliativos domiciliarios estan basadas en
habilidades interpersonales fundamentales en el final de la vida, ya que la enfermera es el
profesional sanitario mds cercano y con un mayor contacto con el paciente y sus familiares. El
Consejo Internacional de Enfermeras manifiesta al respecto lo siguiente: “la funcién de la
enfermera es fundamental para unos cuidados paliativos destinados a reducir el sufrimiento y
a mejorar la calidad de vida de los pacientes moribundos y de sus familias mediante una
pronta evaluacién, identificacion y gestién del dolor y de las necesidades fisicas, sociales,

psicoldgicas, espirituales y culturales”. 2

Por tanto, a modo de resumen, la atencién enfermera en los cuidados paliativos domiciliarios

se centrard en:

1. Aspectos orgdanicos:

e Reconocer, evaluar y tratar los signos y sintomas que se presentan durante la
enfermedad terminal para conseguir el bienestar del paciente, especialmente el dolor,
ya que produce un gran sufrimiento, y otros sintomas como pueden ser la ansiedad,
anorexia, caquexia, insomnio y depresién, entre otros.

e Conseguir el alivio del dolor mediante la administracién de medicacidn analgésica,
detectar efectos adversos y en todo momento apoyar psicolégicamente al paciente y

la familia cuando lo necesiten.

15
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Valorar y registrar los pardmetros vitales como la frecuencia cardiaca, la frecuencia
respiratoria, temperatura, presion arterial y el dolor como quinto signo vital.
Cuidados de la piel: es necesario que exista una deteccidon temprana de signos de
Ulceras por presion (UPP). Para evitarlo es importante cambiar al paciente de posicion
cada dos o tres horas, que las sabanas estén limpias y sin arrugas, una buena
hidratacion de la piel, aplicar crema corporal en las zonas de mayor riesgo de presion y
utilizar rodillos.
Cuidados de la boca: higiene bucal diaria con un cepillo suave después de cada comida,
tanto en los dientes como en la lengua. En fase de agonia utilizar torundas con
infusiones a temperatura ambiente.
Hidratar los labios con cremas labiales o crema hidratante y en bocas con detritus
puede ser necesario utilizar sustancias desbridantes como el perdxido de hidrégeno,
enjuagando posteriormente la boca con agua.
Cuidados de la alimentacién: controlar diariamente que el paciente ingiere los
nutrientes necesarios, educar a la familia en cdmo ayudar a comer al paciente y a
manejar la nutricién parenteral, utilizada en ocasiones después del alta al hogar, y
fomentar que la alimentacion sea en pequefas cantidades y adecuandose a los
horarios del paciente. Estd contraindicada la utilizacidn de sonda nasogastrica ya que
esta situacién terminal no se debe a una ingesta pobre sino al avance de la
enfermedad.
Respecto a la hidratacion el paciente puede tomar agua, leche, zumos o refrescos,
existe una gran variedad. En situacién de agonia se pueden realizar cuidados de la
boca con el objetivo de aliviar la sensacion de sed, ya que en esta situacion no se debe
forzar la ingesta.
Cuidados de la eliminacién:
o Es importante conocer la frecuencia deposicional para ajustar los cuidados lo

maximo posible a los habitos de cada paciente.

Si el paciente lleva mds de tres dias sin realizar deposiciones es preciso un

tacto rectal, ya que puede ser por una impactacion fecal.

Si el paciente tiene incontinencia fecal es importante prevenir la irritacion

perianal con pasta de éxido de zinc. Puede utilizarse pafiales o sonda rectal, en

situaciones extremas.
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o En cuanto a la eliminacién urinaria, el paciente terminal puede tener una
miccidn escasa, hay que valorar si se debe a una ingesta pobre, pérdidas
excesivas u otro problema.

Algunos farmacos como los anticolinérgicos, antidepresivos u opioides pueden
ocasionar retencidén urinaria. En este caso se utilizaria un sondaje vesical
permanente o intermitente, ya que la retencidén puede generar dolor.
Es importante medir la diuresis y observar caracteristicas de la orina.
Cuidados de la actividad fisica: para favorecer la autonomia del paciente se le animara
a que participe en sus propios cuidados, segun sus preferencias y posibilidades, y en la
toma de decisiones. La higiene seria uno de los aspectos mas importantes a la hora de
estimular al paciente a que lo realice de forma auténoma, incluyendo a la familia
cuando el enfermo no tenga suficientes fuerzas. La pérdida de autonomia conllevaria
la utilizacion de silla de ruedas o caminadores para su movilidad.
Aspectos psicoldgicos: los sintomas refractarios del paciente, junto con la presencia de
la muerte, son los factores mds frecuentes que generan un sufrimiento e impacto
emocional. Es importante proporcionar apoyo a los familiares y al enfermo mediante
la comunicacion.
Aspectos sociales (familiares): apoyar y ayudar a los familiares en la fase de duelo y en
la muerte, mediante una escucha activa, no creando falsas esperanzas, mitigando el
miedo y respetando comportamientos como la negacion.
Aspectos existenciales (espirituales): respetar valores y creencias y responder a las
necesidades de esta indole, contando para ello con los agentes respectivos.
Trabajar con un equipo multidisciplinar especializado que cuente con los
conocimientos y la formacidn necesaria en cuidados paliativos.
Cuidados de reposo y suefio: la mayoria de los pacientes terminales sufren de
insomnio, por lo que es importante conocer las causas, ya que pueden ser por dolor o
por ansiedad y miedo. Para favorecer el suefio del paciente se debe encontrar en un
ambiente tranquilo, sin ruidos, con una iluminacidn adecuada, que esté acompafiado e
incluso se pueden utilizar técnicas de relajacién o musicoterapia.
Cuidados relacionados con la familia: uno de los problemas mas frecuentes que se
producen es la claudicacion familiar. El profesional de enfermeria debe mantener una
escucha activa, conocer las preocupaciones y los recursos existentes del paciente y
familiares. Si la situacidon no se resuelve se deben buscar medidas para resolver el

problema.
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8. Confort y seguridad: la mayoria de los pacientes que reciben cuidados paliativos en el
domicilio se sienten muy cémodos por estar en su hogar, pero es importante evitar

caidas y educar al paciente y familia en cuidados para evitar riesgos de infecciones.

Ademas de estos, existen también otro tipo de cuidados, que no son observables fisicamente,
y desempenan un papel imprescindible en los cuidados paliativos domiciliarios, estos se basan
en actitudes como: “la compasion, preocupacion, afecto, compromiso, ser cuidadoso y estar

atento a los detalles, responder con sensibilidad y la escucha activa.” 23242526

En definitiva, las funciones de enfermeria tienen como objetivo conseguir el mayor confort y
bienestar del paciente, evitando el sufrimiento y consiguiendo una muerte digna. Para ello es
importante una valoracién integra del enfermo, planificar los cuidados necesarios, realizar y
ensefiar a llevar a cabo las intervenciones oportunas para conseguirlo, formando parte de un

equipo multidisciplinar.

a. MANEJO Y VALORACION DE LOS SINTOMAS REFRACTARIOS DEL PACIENTE

TERMINAL EN EL DOMICILIO

A. Valoracion de sintomas en el paciente terminal

Valorar la situacién del enfermo terminal es una parte imprescindible que deben realizar los
profesionales de enfermeria para responder a cualquier tipo de necesidad que tenga el
paciente, sintomas refractarios como el dolor y aspectos psicosociales alterados, llevando
acabo un plan de actuacion adecuado. Si se consigue un correcto control de la enfermedad en

el domicilio no se tendria como primera opcién el ingreso hospitalario.

La principal herramienta para evaluar es el didlogo y la escucha activa con el paciente y su
familia. Una correcta comunicacion va a facilitar la deteccién de los sintomas que mas afecten
al paciente, asi como si tiene alguna preocupacién social o espiritual que disminuya su

bienestar.

Una valoracién idénea va a conseguir un mejor manejo de los sintomas, sobretodo cuando
estos son multiples en fases avanzadas, como pueden ser el dolor, disnea, fatiga, nduseas,
xerostomia, confusidn, anorexia y edemas, los cuales son sintomas multifactoriales
relacionados con la propia enfermedad terminal. Asi mismo es importante estimar el nivel de
conciencia del paciente porque en ocasiones se encuentran en estados de confusién o delirio,
lo que conlleva a que sean menos comunicativos y estén inmdviles, generando dificultades

para la evaluacion.
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En ocasiones los profesionales sanitarios no incluyen durante la conversacidn con el paciente
la apreciacion de los sintomas por falta de conocimiento a la hora de identificar y manejar
sintomas refractarios, lo cual supone una pérdida de calidad en los cuidados paliativos

domiciliarios.

Una de las palabras clave en los cuidados paliativos es “explorar”, es decir es preciso realizar
una valoracién exhaustiva, integral e independiente para cada paciente. “Cada proceso de

morir y sufrir es Gnico y diferente a los demas”. **°

Las diferentes partes que se deben evaluar en el paciente terminal son:

e El dolory otros sintomas refractarios: lo principal es conocer si el paciente tiene dolor,
dénde se localiza, qué lo mejora o empeora y detectar si existe alguna infeccién u otro
problema. También determinar cémo es el dolor, si es un dolor comin como bucal, un
dolor nervioso o célico, y averiguar si influye algin aspecto psicoldgico o espiritual.
Siempre hay que confiar en lo que refiere el paciente y si afirma tener dolor, es que lo
tiene. Si el enfermo tiene alguna dificultad a la hora de comunicarse debemos fijarnos
en signos indirectos de dolor (sudoracién, taquipnea, gritos, aspecto de la cara, etc.).

El dolor es un sintoma subjetivo por lo que se pueden utilizar escalas como la Escala

Visual Analdgica (EVA), cuyo valor de O refiere ausencia de dolor; 1 dolor leve; 2 dolor
moderado; 3 dolor severo y 4 dolor muy severo. (ANEXO 1)

También se utiliza la Escala de Evaluacién de Sintomas de Edmonton, donde 0
representa ausencia de sintomas y 10 presencia de sintomas con la mayor intensidad
posible, entre otras escalas. (ANEXO 2)

Es importante informar a los familiares del paciente sobre el tratamiento analgésico
que se debe administrar (nombre, horario y dosis) y que anoten si han necesitado
dosis extra para aliviar el dolor durante los cuidados en el domicilio.

e Sintomas emotivos y cognitivos: los pacientes terminales es frecuente que presenten
estados de tristeza, ansiedad o depresidn, que influyen ocasionando sufrimiento y
dolor. La tristeza y la ansiedad suelen surgir como resultado de una confrontacién con
la realidad y la cercania a la muerte. Y la depresidn suele relacionarse con una pérdida
de esperanza y por el propio dolor.

e Aspectos relacionados con la autonomia y procedimientos de decisién informada: el
paciente tiene derecho a tomar las decisiones que crea oportuno en relacidon con su
enfermedad, siempre siendo previamente informado por un profesional.

e Necesidades sociales y econdmicas de pacientes y familiares: para conseguir evaluar

estas necesidades es necesario establecer una relacion de seguridad y confianza entre

19



Revision Bibliogréfica sobre El Papel De Enfermeria En Los Cuidados Paliativos Domiciliarios

el profesional de enfermeria, el paciente y su familia, para conocer cdmo estd
afectando la enfermedad terminal a sus vidas. Es importante conocer si existen
limitaciones para realizar una asistencia en el hogar, si los familiares necesitan de
educacion sanitaria y conocer su red de apoyo.

e Aspectos espirituales y asuntos trascendentales. 3°

B. Manejo de los principales sintomas en el paciente terminal

Los principios generales de control de sintomas, segun la SECPAL son:

e Evaluar antes de tratar, no todos los sintomas deben atribuirse al hecho de que el
paciente tenga una enfermedad terminal, se debe conocer el mecanismo
fisiopatoldgico concreto. Ademas de conocer la causa, debe valorarse la intensidad, el
impacto emocional o fisico, y otros factores que aumenten los sintomas.

e Explicar las causas de los sintomas de manera que el paciente pueda entenderlo e
informar de las medidas terapéuticas a seguir al paciente y familiares.

e La estrategia terapéutica serd mixta, incluyendo medidas farmacolégicas y no
farmacolégicas. Se deben fijar plazos para alcanzar los objetivos establecidos vy
prevenir la aparicidon de nuevos sintomas.

e Monitorizar los sintomas mediante instrumentos de medida estandarizados, como
escalas de puntuacion o escalas analégicas.

e Atender a los detalles para conseguir un buen control de los sintomas y reducir los

efectos adversos de las medidas terapéuticas utilizadas.
Los principales sintomas en el paciente terminal son:

Dolor: se define como “una experiencia sensorial o emocional desagradable, asociada a dafio
tisular real o potencial, o bien descrita en términos de tal dafio.” EI 80% de los pacientes con

una enfermedad terminal tienen dolor, el cual es multicausal y de origen mixto.

El control del dolor es uno de los cuidados principales y para ello se debe valorar su origen,
caracteristicas, lugar, intensidad, si el dolor interfiere con las actividades de la vida diaria y qué

le produce alivio, todo ello con el fin de valorar los analgésicos y coadyuvantes a utilizar.

Para controlar el dolor lo primero es realizar una anamnesis centrada en el paciente, para
conocer qué aspectos influyen en el dolor y asi poder realizar un abordaje integral.
Posteriormente debemos efectuar una exploracion fisica, incidiendo en el sindrome doloroso y

solicitar pruebas complementarias, si fuera necesario.
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Para valorar el dolor se pueden utilizar:

Escala categérica verbal: al paciente se le ofrecen varios adjetivos para describir
distintos niveles de intensidad del dolor y que elija el que mdas se ajuste al dolor que
percibe.

Escala numérica verbal: se diferencia de la anterior en que el paciente debe manifestar
la intensidad del dolor mediante un niumero del 0 al 10, siendo 0 no dolor y 10 el dolor
mas insoportable.

Escala visual analdgica (EVA): es la escala mas utilizada. Consiste en una linea
horizontal de 10 cm, en la que aparecen dos extremos con “ningun dolor” y “el peor
dolor imaginable”, de tal forma que el paciente debe sefialar en la linea la intensidad
de su dolor del 0 al 10. (ANEXO 1)

Escala de expresion facial (escala de Wong-Baker): es una escala en la que aparecen
dibujos de caras que reflejan diferentes niveles de intensidad de dolor. Es muy util en

pacientes con deterioro cognitivo. (ANEXO 5)

El tratamiento del dolor va a afectar tanto al paciente como a sus cuidadores, si es un dolor

severo y persistente puede llegar a ocasionar una sobrecarga emocional. Por ello es

importante realizar una correcta y temprana evaluacién para establecer un tratamiento, con el

fin de conseguir los siguientes objetivos: aumentar las horas de suefio sin dolor y aliviar el

dolor del paciente cuando esté en reposo y activo.

En el tratamiento del dolor la familia desempefia un papel imprescindible, porque pueden

evaluar la intensidad del dolor del paciente y administrar una mayor o menor dosis de los

farmacos. Es necesario informarles sobre los analgésicos que se pueden utilizar, asi como la

existencia de dosis de rescate para momentos de crisis y cdmo reducir los efectos adversos.

Los principios generales de la utilizacidn de analgésicos son:

La via de preferencia para administrar la analgesia es la oral, la via transdérmica y
subcuténea en etapas avanzadas.

Las dosis de los farmacos se estableceran de manera individualizada para cada
paciente.

Los analgésicos se deben administrar siempre a la misma hora, y se pueden anadir
dosis de rescate cuando sea necesario.

Las combinaciones de todos los analgésicos no son posibles.

No se deben utilizar farmacos psicotrépicos de forma rutinaria.
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e Prever la aparicién de efectos secundarios.
e Administrar coadyuvantes cuando se requieran.
e Nunca utilizar placebos.

e Realizar seguimientos periddicos del paciente y la eficacia del tratamiento.

Al paciente se le prescribe en primer lugar analgésicos no opioides del primer escalén
(Aspirina). Si el dolor no mejora, se administran opioides débiles (Codeina), combinados con
los del primer escalén y algun coadyuvante, en caso necesario. Si aln asi no se observa
mejoria, se utilizan opioides potentes (Morfina), combinados con los analgésicos del primer
escalén y algun coadyuvante, si asi se requiere. Nunca hay que mezclar los opioides débiles

con los potentes, ni los opioides potentes entre si. 3¢ (ANEXO 6)

Disnea: es la sensacion de dificultad para respirar, por lo que es un sintoma subijetivo.
Aparece en el 30-40% de los pacientes con cdncer avanzado y en el 65-70% de los

broncogénicos, en los cuales es el sintoma principal.

Tiene un origen multifactorial, puede estar relacionada con la fatiga, caquexia y atrofia
muscular. Pero también puede relacionarse con una dimensidon emocional y cognitiva, ya que

suele ir acompafiada de ansiedad, también por parte de la familia.

La taquipnea no siempre estd relacionada con la disnea, por ello es importante evaluar la
frecuencia respiratoria, la utilizacién de musculatura accesoria, respiracién ruidosa, sibilancias

y el estado mental. El pulsioximetro sera util para medir la saturacion de oxigeno.

La administracién de oxigeno suele producir una mejoria a la hora de revertir la hipoxemia,
aunque algunos pacientes refieren sentirse mejor a pesar de que esta no cambie. En cuanto a

la medicacion los opioides es el tratamiento de eleccidon y muy eficaces.

En los ultimos dias de vida suelen aparecer ruidos respiratorios audibles, conocidos como “los
estertores de la muerte”, los cuales surgen por una acumulacidn de secreciones en las vias
respiratorias altas, aunque también pueden aparecer en pacientes con neumonia o congestion

pulmonar.

Fatiga: es uno de los sintomas mas frecuentes. Su origen puede deberse a varios factores
como el tratamiento oncolégico, anemia, el dolor, infecciones, hipoxia, trastornos del animo
(ansiedad, estrés o depresion), el insomnio, mala nutricion y ciertos medicamentos como los

analgésicos.

Para resolver la fatiga se debe tratar el origen que la genera, por ejemplo si la fatiga se debe a

la anemia, las transfusiones de sangre podrian ayudar.
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Anorexia — caquexia: se define como la incapacidad de la persona para comer. Aparece en el

80% de los pacientes con cancer avanzado y las causas son: la carga tumoral, dolor y fatiga,

alteraciones en la boca, ansiedad, depresion y efectos secundarios de los farmacos.

La alimentacidon del paciente es una de las cosas que causan mayor preocupacion a los
familiares, pero no hay que forzar la ingesta. Siempre debe comer acompafado y en

cantidades pequenfias y frecuentes.

Estrefimiento: es un sintoma que aparece en el 60% de los enfermos terminales y que
produce una gran preocupacién al paciente y su familia debido a las molestias que puede
generar como son: distension abdominal, flatulencia, nduseas y vémitos, retortijones, dolor

abdominal, inquietud o confusién.

Sus causas principales son: disminucién de la ingesta de liquidos y solidos, efectos de

farmacos (opidceos, anticolinérgicos...), hemorroides, fisuras anales o inactividad.

Es necesario realizar una exploracién abdominal, administrar laxantes de forma profilactica y
realizar un tacto rectal si el paciente lleva mas de tres dias sin realizar deposiciones para

descartar una impactacion rectal.

Nduseas y vOomitos: aparecen en el 30-40% de los enfermos terminales y con cancer

avanzado, son sintomas relevantes ya que van a impedir al paciente alimentarse, hidratarse y
recibir medicacién por la boca. Pueden tener una causa digestiva (obstruccion intestinal
parcial, estrefiimiento o gastritis), neurolégica (metastasis cerebral), metabdlica

(hipercalcemia) o por consumo de farmacos como los opioides.

Su alivio se consigue con una adecuacion de la dieta (dieta blanda, predominio de liquidos,

etc.), administracién de antieméticos y corregir las causas reversibles.

Insomnio: es un trastorno del suefio muy frecuente y molesto para los pacientes terminales,
afectando a su calidad de vida y exacerbando sintomas como el dolor o la ansiedad. Las causas
mas frecuentes son el control deficiente de sintomas como el dolor, frecuencia urinaria,

vomitos y disnea o la ingesta de farmacos estimulantes. El insomnio mejora con hipnéticos.

Alteraciones de la cavidad oral:

e Boca seca: también conocido como xerostomia, es una sensacién bucal quemante por
insuficiencia de saliva. Una buena higiene de la boca proporciona confort al paciente,

previene infecciones y les facilita la comunicacidn.
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Los cuidados de la boca seca deben hacerse:
o Paraasegurar una buena hidratacién oral y de los labios.
o Con lavado bucal 2 o 3 veces al dia, utilizando colutorios sin alcohol.
o Con enjuagues bucales con agua, bicarbonato sddico y agua oxigenada
(previenen la candidiasis oral).
o Con enjuagues con agua, manzanilla y zumos de fruta (como la pifia) para
favorecer la hidratacién y la produccién de saliva.
o Sin utilizar antisépticos orales con alcohol.
e Dolor en la boca: puede producirse por ulceras, candidiasis oral, infecciones o
estomatitis. Los cuidados del dolor de boca requieren:
o Dar al paciente dieta blanda o liquida.
o Realizar lavados con solucién oral de betametasona o lidocaina viscosa al 2%.
o Utilizacidn de betadine oral.

o Administrar anestésicos locales y/o analgésicos sistémicos. 7-33 37,38

La agonia, segln la Asociacion Espaiola Contra el Cancer (AECC) es: “la situacion que precede
a la muerte del paciente y suele durar unas horas o dias. Esta fase se identifica en el enfermo
porque aparecen sintomas y alteraciones de deterioro intenso como debilidad extrema, que

impide a la persona moverse, hablar y/o alimentarse.” %

La atencidn en los ultimos dias de vida deberia ser:

e Informar a la familia de la situacidn en la que se encuentra el paciente, de los nuevos
cuidados y objetivos que se buscan.

e Aliviar aquellos sintomas que producen sufrimiento, asegurando la disponibilidad de
farmacos en el hogar.

e Ofrecer soporte emocional, apoyo e informar a la familia de la evolucidén de la
enfermedad para evitar una claudicacion.

e Asegurar la atencién en un ambiente tranquilo, intimo y facilitando la cercania de
familiares y amigos, sobretodo en el domicilio.

e Conocer las necesidades religiosas y espirituales del paciente y la familia.

e Respetar los deseos del paciente y como queria que fuesen los ultimos dias de vida.
Aguellas declaraciones en relacidn a los cuidados que el paciente desea recibir y cuales
no, o en su caso estén recogidas en el Registro de Voluntades Previas.

e Proporcionar los recursos necesarios para el ingreso hospitalario, si fuera necesario o

deseado, y para la atencién en el hogar. 1!
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Los cuidados de enfermeria en la fase de agonia son:

Revisar frecuentemente los signos vitales y observar si aparecen signos de palidez,

sudoracion o disminucién de la conciencia.

e Asegurar la higiene del paciente, masajear con crema hidratante las zonas con mayor
riesgo de UPP y ventilar la habitacidn. Realizar cambios posturales cada dos horas
evitando la friccién y asegurando la alineacién corporal.

e Administrar anestésicos previamente a realizar las curas, para disminuir el dolor.

e Proteger las zonas de mayor presién y que las sabanas estén limpias y sin arrugas, para
evitar escaras.

e Sies necesario, aspirar la boca y vias respiratorias altas para eliminar secreciones.

e Ofrecer liquidos si deglute o humedecer la boca y utilizar vaselina en los labios para
evitar la sequedad y deshidratacidn.

e Administrar dieta segln el estado de conciencia, evitando la alimentacién si existe
riesgo de broncoaspiracion.

e No esta indicado el sondaje vesical en la incontinencia urinaria salvo si el cambio de
absorbentes produce mas molestias.

e No es necesario la utilizacion de enemas, el estrefiimiento en esta fase no suele
incomodar al paciente.

e Ajustar el tratamiento farmacolégico y retirar aquellos farmacos que ya no sean
necesarios en esta fase. (ANEXO 3)

e Utilizar vias de administracidn alternativas, como la transdérmica o la subcutanea.

e Suspender tratamientos, pruebas diagndsticas e intervenciones innecesarias. Se busca
emplear menos medios técnicos para controlar los sintomas del paciente y prestar una
mayor atencién a la familia.

e Educar a la familia o cuidador principal en los cuidados generales del paciente como

cambios posturales, de ropa, manejo de la via subcutdnea, etc. Facilitando la

informacidn y los recursos que necesiten ante los problemas que puedan surgir en el

domicilio. 3% 3940

b. IMPLICACION Y COLABORACION DE LA FAMILIA EN LA ATENCION Y CUIDADO

AL PACIENTE EN EL DOMICILIO

En los cuidados paliativos domiciliarios debe existir la figura del cuidador principal o informal,
que puede ser un familiar o allegado, y serd la persona que se encargue de la atencidn al

paciente terminal. Se define como: “aquella persona que, sin tener una formacidn especifica y
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sin recibir una remuneracién econdmica, lleva a cabo las tareas de cuidado de una persona

dependiente.

” 41

El cuidador principal debe tener una buena relaciéon con el paciente, la voluntad de querer

ofrecer una adecuada atencién y tener la capacidad de comprensidon sobre la informacidn y las

instrucciones que se le transmitan por parte de los profesionales sanitarios.

Cuando la familia y el paciente trabajan conjuntamente, la muerte, el miedo, la pérdida de

esperanza y la tristeza dan lugar a la seguridad, satisfaccion, tranquilidad y alegria por poder

cuidar al paciente en los ultimos dias, hasta morir en paz. La participacién de los familiares en

los cuidados del paciente terminal tiene dos objetivos:

Optimizar el bienestar del paciente, consiguiendo aumentar la autoestima del mismo
para que participe en la toma de decisiones en relacidn a su tratamiento.
Preparar a la familia para el duelo trabajando con ellos en la aceptacién de la muerte

temprana de su familiar.

La guia de cuidados paliativos de la SECPAL destaca una serie de aspectos sobre la atencién a

la familia:

Integracion y educacién terapéutica: es importante reconocer y tratar los miedos y
temores de la familia, ya que en este tipo de situaciones sufren un gran impacto
emocional. Por ello serd necesario buscar el bienestar de la familia, ya que va a
repercutir en el de nuestro paciente.

Trabajar en la atencién a la familia: el equipo sanitario debe evaluar y valorar la
capacidad emocional y practica que tiene la familia para atender las necesidades del
paciente e identificar al cuidador principal.

Educacién de la familia: un programa de educacién domiciliaria en cuidados paliativos
va a mejorar la relacion entre el paciente y su cuidador principal, atendiendo todas las

necesidades socio familiares, emocionales y espirituales. 7 *

De esta forma la educacion a los familiares sobre los cuidados paliativos evitara el reingreso en

el hospital. Por ello, la educacién que los profesionales brindaran a la familia se centrara en:

Reconocimiento y alivio de los principales signos y sintomas del paciente, como el
dolor, sintomas respiratorios y digestivos entre otros, a través de farmacos.

Realizar una adecuada valoracién del dolor, por medio de escalas sencillas como la
EVA.

Manejar la medicacién, conocer las diferentes formas de presentacién, el modo de

administracioén y los posibles efectos adversos. Ayudarles a practicar la administracion
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por via subcutdnea, que es la via de eleccidén en el paciente terminal cuando la via oral
no es posible.

e Actuacidn ante situaciones de crisis (agitacidon psicomotriz o agonia).

e Entrenamiento en habilidades sobre la higiene, alimentacién, cambios posturales,
eliminacion, curas, movilizacién, cuidados de la piel y de la boca. Siempre respetando
la autonomia y las decisiones del paciente.

e Colaboracidn junto con el equipo de soporte domiciliario.

e Explicar los distintos problemas psicolégicos que podria llegar a tener el cuidador

principal y las estrategias para manejar la situacion.

Cuando el paciente terminal llegue al domicilio es necesario concretar una reunién entre el
paciente, los familiares, el médico de cabecera y la enfermera domiciliaria. Por ello la
comunicacion es uno de los pilares bdsicos para poder establecer un didlogo de mutua

confianza y asi conseguir un plan terapéutico consensuado.

En esta reunién debe quedar claro la capacidad y el apoyo que existe por parte de los
familiares y si podrian llegar a soportar las complicaciones que se presenten en el domicilio. En
este tipo de didlogo con la familia, la enfermera debe contar con experiencia y habilidad, y

conseguir crear un ambiente de confianza para poder reducir dudas y miedos. *°

La decision de atender al paciente terminal en el domicilio puede cambiar y si se considera
necesario, por complicaciones médicas o imposibilidad del cuidador de atender al enfermo en
el hogar, se ingresaria al paciente en un hospital. Esta decision puede estar motivada por
multiples factores ya sea por su contexto personal, situacién econémica y/o social. Pero ante
todo tendra como objetivo que su familiar reciba la ayuda profesional que necesita en los

Ultimos dias de vida. > 2

La familia a lo largo de este proceso se enfrentard a situaciones muy dolorosas, y esto
generarad reacciones de huida o de solicitar ayuda a los profesionales sanitarios. Sera
importante ofrecer una atencién integral a los familiares para que estos puedan seguir
brindando cuidados a su ser querido, ya que sin el apoyo de la familia seria imposible una

adecuada atencién en el domicilio.

El miedo a la muerte genera un sentimiento anticipado de pérdida y de duelo que comienza
cuando la persona es consciente de que la muerte es inminente y produce un impacto en las
funciones familiares, modificandolas y provocando una sobrecarga en el familiar o cuidador.

Este aspecto debe ser respetado y tratado con el apoyo del equipo de cuidados paliativos,
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atendiendo esta situacidn como un proceso de duelo temprano, respondiendo asi a las

necesidades derivadas de la enfermedad y los conflictos psicolégicos y sociales.

Muchos familiares piensan que el proceso de morir es una situacion demasiado dura y que
conlleva un gran sufrimiento para ser abordada en el domicilio del paciente. Si los
profesionales de enfermeria trasmiten un buen control de sintomas en el domicilio y una
correcta educacién al cuidador principal, las posibilidades de que la familia prefiera cuidar a su
familiar en el hogar serdn mayores. En cambio, si el profesional adopta una actitud de
incapacidad de controlar el sufrimiento y dolor del paciente en el domicilio, la familia preferira

el ingreso de su familiar en un hospital.

Del mismo modo que existen una serie de ventajas para el paciente sobre la atencidn paliativa
en el domicilio, para los familiares también, como son:
e Tienen la oportunidad de cuidar a su ser querido en los Ultimos momentos de su vida.
e Se crean mas momentos de intimidad, una mayor comunicacion y es una oportunidad
para aclarar temas pendientes o incluso aliviar sentimientos de culpa.
e Los familiares van a recibir formacién y asesoramiento sobre los cuidados que necesite
el paciente por parte de los profesionales sanitarios.

e Se fomenta el trabajo multidisciplinar, integrando aspectos biopsicosociales. > 3738

No obstante, la atencién al paciente en el hogar tiene sus efectos adversos, ya que asumir los
cuidados en el domicilio genera sufrimiento y una gran carga de trabajo, ocasionando miedo y
preocupacién porque a su ser querido le ocurra algo en su ausencia, generando un aislamiento
social, disminuyendo las actividades habituales, aumentando el agotamiento y dejando a un
lado las propias necesidades de salud, llegando a lo que se conoce como “sobrecarga del
cuidador”, el cual se define como: “percepcidén que tiene el cuidador principal sobre el impacto
que sufre en los diferentes aspectos de su vida, por el hecho de tener a su cargo a un paciente
con diversos grados de dependencia. El impacto se refiere tanto al trabajo de cuidador como a
las dificultades que tiene que hacer frente al realizar estas actividades.” **

La sobrecarga del cuidador incluye dos componentes: la sobrecarga subjetiva, que se refiere a
la respuesta emocional que genera el hecho de cuidar; y la sobrecarga objetiva que se refiere a
las dificultades que tienen las tareas de cuidad. 44

Algunos de los signos y sintomas que presenta el cuidador principal con sobrecarga son: estrés,

tristeza, ansiedad, preocupacién, desmotivacion, pérdida de apetito, cansancio, depresion,

irritabilidad, sentimiento de culpa, insomnio, cambio de humor y soledad. A veces la
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sobrecarga puede llevar al consumo de alcohol, tabaco y otro tipo de sustancias dafiinas para

la salud. %

Existen diferentes formas para medir el agotamiento del cuidador principal, el mas utilizado es
la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ANEXO 4). Cada respuesta tiene una puntuacién
de 1 a 5, después de sumar toda la puntuacion los resultados son: ausencia de sobrecarga (<
46), sobrecarga ligera (47-55) y sobrecarga intensa (> 56). El estado de sobrecarga intensa esta

relacionado con una mayor morbilidad del cuidador principal. 33

Asi mismo, la implicacion emocional de la familia y el sacrificio de sus recursos y actividades
puede ocasionar que el cuidador claudique en los cuidados del paciente, generando mucho
sufrimiento a la familia y al enfermo. La claudicacién familiar se define como: “la
manifestacion implicita o explicita, de la pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una
respuesta adecuada a las demandas y necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o
sobrecarga.” *® Esto puede llegar a ocasionar el ingreso hospitalario del enfermo, con el
objetivo de mejorar la atencion y que la familia descanse. Si no se llega a una solucion la
asistencia al paciente podria verse comprometida en un periodo complicado de Ia

enfermedad. 4% 46

Las acciones a llevar a cabo en la claudicacion familiar son las siguientes:

e Escucha activa y empatica, ya que la situacién por la que estan pasando los familiares
es muy dura.

e Conocer sus preocupaciones, no dar nada por supuesto.

e No hacer juicios de valor ni culpabilizar.

e Explorar los recursos existentes.

e Ayudarles a distinguir entre necesidades, como descansar, de satisfactores, como
tener otros cuidadores de apoyo.

e Fomentar la busqueda temprana y preventiva de ayuda, ya que en ocasiones sus
propios recursos para solucionar el problema pueden requerir de una solicitud de
apoyos externos.

e Proporcionar recursos informativos, sociales o emocionales.

e Ayudarles a planificar los cuidados entre los diferentes cuidadores, en caso de que se
realicen rotaciones.

e Reforzar los aspectos positivos de los cuidados que realiza la familia, fomentando la

percepcion de utilidad.
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c. LA COMUNICACION CON EL PACIENTE Y LA FAMILIA

Mantener una comunicacién abierta con el paciente es una situacién dificil de sobrellevar por
parte de los profesionales de enfermeria, ya que la muerte y el proceso de morir generan una
evitacién de la misma con el enfermo y sus familiares. Para ello es necesario superar la
ansiedad que produce dar malas noticias y no saber responder a las preguntas del paciente y
su familia como: ¢ Cuanto me queda de vida?
Una buena comunicacién tiene como objetivo conocer al paciente y cdmo se encuentra en
relacion a su enfermedad, para poder ofrecerle apoyo con sinceridad y respetando su
autonomia, conseguir una confianza mutua, seguridad y la coordinacién entre el equipo
sanitario, el paciente y la familia.
Es importante que los profesionales de enfermeria tengan una adecuada comunicacién para
conseguir responder a sus necesidades, mostrando comprension con la familia y el enfermo,
evitando que el miedo, la muerte y la falta de formaciéon produzcan un déficit en la
comunicacion. En este punto, la comunicacién debe versar sobre:

e La informaciéon necesaria para poder establecer el diagndstico, tratamiento y la

participacién del paciente en la toma de decisiones importantes.
e La relacion de ayuda, acompanar al paciente para que se sienta apoyado y

comprendido en estos momentos tan dificiles.

Los objetivos generales de la comunicacion con el paciente terminal son:
e Recoger informacién basica para su diagnostico y tratamiento.
e Hacer sentir al paciente cuidado y acompafiado.
e Evaluar su reaccidn ante la enfermedad, sus temores y ansiedades.
e Conocer sus experiencias previas con la enfermedad.
e Facilitar el alivio sintomatico eficaz y mejorar su autoestima.
e Ayudar a avanzar en su proceso de adaptacién a la enfermedad.
e Ofrecer informacidn veraz, delicada y progresiva segun sus necesidades para que
pueda planificar su futuro y resolver sus asuntos pendientes.
e Facilitar que participe en su proceso de la enfermedad.
e Ayudar a mantener su esperanza.
e Conocer qué es lo que puede aumentar su bienestar.
e Detectar si existe o no la conspiracion del silencio.
e Ayudar avencer el tabu de la muerte.
e Conocer si dispone o no de voluntades finales.

e Detectar las necesidades de la familia.
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e Abrir puertas o mejorar la relacién con sus seres queridos.

e Mantener una relacién de confianza con el equipo que le cuida.” ’

Para comunicarnos adecuadamente con el paciente es necesario que la conversacion sea
mediante un lenguaje comprensible y directo. Las palabras son muy beneficiosas pero el 93%
de la comunicacidn es no verbal, por lo que transmitimos mds informacién mediante nuestra
expresioén facil, postural, la mirada, el contacto fisico, el tono de voz, la cercania o alejamiento

corporal y la actitud.

Un gesto vale mas que mil palabras, por ello los elementos mds importantes en la

comunicacién no verbal son:

e “Mirar al interlocutor.

e Adoptar gestos de interés.

e Usarfacilitadores verbales.

e Sentarse a su lado, ligera inclinacién hacia delante.
e Brazosy piernas abiertas.

e Expresion facial positiva y actitud tranquila.” ’

La manera en que miramos a alguien o le damos la mano es muy importante cuando existen
dificultades en el lenguaje, con pacientes que hablan otro idioma, con sordos, con demencia o

pacientes con un lenguaje ininteligible por una pardlisis o incluso cancer de lengua o laringe.

Ofrecer informacién sobre el diagndstico y prondstico de una enfermedad terminal, responder
a las necesidades del paciente y atender a las dificultades que presente la familia, son
situaciones que necesitan de una adecuada comunicacion y para ello hay que tener

conocimientos, habilidades y actitudes.

Se distinguen tres elementos basicos para conseguir el éxito de la comunicacidn:

e Saber escuchar o la escucha activa: una actitud de escucha adecuada es sentarse junto
al paciente, nunca permanecer de pie y con los brazos cruzados. Atender a lo que dice
el paciente y cémo lo dice nos va a permitir responder a sus necesidades.

e La empatia: es el acto de mostrar cercania a la persona sobre lo que siente. Esta
formado por tres componentes:

o Identificar la emocién del paciente y atender dicha emocién como otro

cuidado.

31



Revision Bibliogréfica sobre El Papel De Enfermeria En Los Cuidados Paliativos Domiciliarios

o Conocer el origen de esa emocion.
o Responder a esa emocién de una forma en la que el paciente se sienta
comprendido y acompafiado.
e La aceptacion: solo cuando el profesional posee una paz interior podrd escuchar al
resto de personas sin juzgar, mostrando interés por lo que se dice y permitiendo la

expresion de sus sentimientos en relacién a su vida. -3 38

La atencién integral de un familiar que atiende a un paciente con una enfermedad terminal
supone un gran impacto en el cuidador principal que puede provocar la aparicién de la

conspiracidn o pacto de silencio. Los principales factores que la generan son:

e Prevenir el sufrimiento innecesario del paciente y protegerle emocionalmente.

e Relacién paternalista entre el profesional sanitario y el paciente.

e Existencia de una comunicacidn dificil entre el paciente, la familia y el equipo sanitario.
e Falta de formacion por parte del equipo sanitario en dar malas noticias.

e Tratar la muerte como un tema tabu.

e Dar por hecho que los pacientes no quieren ser informados sobre su salud.

Derivada del acuerdo de Oviedo de 1997 fue promulgada la Ley de Autonomia del paciente,
que dice: “el titular del derecho a la informacién es el paciente. También seran informadas las
personas vinculadas a él, por razones familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo
permita de manera expresa o tdcita.” Sin embargo, existen situaciones de ocultamiento de
informacidn, surgiendo la conspiracidn o pacto de silencio, que se define como: “el acuerdo
implicito o explicito, por parte de familiares, amigos y/o profesionales, de alterar Ila
informacidn que se le da al paciente con el fin de ocultarle el diagndstico y/o prondstico y/o

gravedad de la situacién.” ¥

La mayoria de los profesionales sanitarios opinan que tanto los pacientes como los familiares
deberian ser informados sobre el diagndstico y prondstico de la enfermedad terminal, pero la
realidad es que dicha informacidn se oculta para evitar la desesperanza. No se tienen en
cuenta las preferencias del paciente sobre recibir informacion, directamente se asume que los
intereses de la familia son los deseos del paciente. Esto va a influir en el afrontamiento de la

muerte, en la calidad de vida en los ultimos momentos y en el duelo tras el fallecimiento.

Segln Barbero: “al mantener el pacto de silencio, el paciente puede sentirse incomunicado, no

comprendido, engafiado y esto puede potenciar la sintomatologia ansiosa o depresiva con un
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componente importante de miedo y de ira. Ademas, esta situacion disminuye el umbral de
percepcién del dolor y de otros sintomas e impide la ventilacidn emocional (expresién de
sentimientos, manejo del estrés, etc.) al paciente y a la familia. También se inhabilita al
paciente para cerrar asuntos importantes que hubiera querido resolver y puede dificultar el

afrontamiento a la enfermedad vy la elaboracién del duelo.” #’

Se ha demostrado que un paciente debidamente informado va a generar un beneficio para el
proceso de la enfermedad y una mayor informacién resultara en una mayor implicacién y un

mejor afrontamiento a la enfermedad terminal por parte del paciente.

Existe una confrontacién entre el principio de autonomia y el principio de beneficencia, es
decir entre la informacidn que el paciente tiene derecho a recibir y el beneficio que le puede
ocasionar conocer la informacion. El papel de enfermeria en esta situacidon debe basarse en
una reflexidn discutida y compartida junto con el resto del equipo sanitario, siendo la prioridad

el paciente.

Para prevenir la conspiracion del silencio debera existir una adecuada comunicacién entre el
personal sanitario y el paciente y sus familiares, empatizar con el enfermo y conocer la
informacidn que le gustaria tener y los motivos por los que los familiares no quieren informar

al enfermo, en caso de que ocurriese.

Por lo tanto, lo que nuestra intervencidn intentara conseguir, es cambiar el miedo por la
esperanza, la incertidumbre por una adecuada informacién, la inseguridad por capacidad de
control y una incomunicacién por una comunicacion empatica y honesta, todo esto teniendo
siempre como objetivo el bienestar y la maxima calidad de vida y muerte de nuestro paciente,
con el alivio de la carga y sufrimiento a sus familias, mientras son acompafiados a lo largo de

este doloroso proceso.
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6. CONCLUSIONES

e Todos los pacientes con una enfermedad terminal tienen derecho a unos cuidados
paliativos de calidad, con el objetivo de conseguir el control del dolor y de otros
sintomas acompafiantes y la consideracidon primordial de problemas psicolégicos,
sociales y espirituales.

e Dentro de los cuidados paliativos, los pacientes deben tener la libertad de poder elegir
cémo quieren que sean esos cuidados y dénde les gustaria recibirlos. Los cuidados
paliativos domiciliarios es una posibilidad que deberia ofrecerse a cualquier paciente
terminal que lo necesite y que lo desee.

e El profesional de enfermeria desarrolla una labor imprescindible en los cuidados
paliativos domiciliarios, consiguiendo un buen control de sintomas refractarios,
atendiendo necesidades sociales y psicoldgicas tanto del paciente como de la familia, y
proporcionando una adecuada educacién sanitaria de los cuidados paliativos al
cuidador principal.

e Lafamilia es un pilar fundamental en los cuidados paliativos domiciliarios ya que, en la
mayoria de los casos, van a actuar como cuidador principal, y como tal deben estar
capacitados tanto mental como fisicamente para afrontar las dificultades que suponen
atender a un familiar en situacién terminal.

e Los cuidados paliativos domiciliarios van a favorecer el autocuidado, autonomia e
intimidad del paciente, asegurando una atenciébn mas integral, individual y
personalizada, van a disminuir los riesgos de infecciones intrahospitalarios y la
separacion con la familia y seres queridos, que apreciaran un descenso de la ansiedad
y una mayor facilidad para superar al duelo, debido a la implicacion activa que tienen
en los cuidados al paciente terminal en el hogar.

e Para una adecuada asistencia domiciliaria es importante contar con la voluntad del
paciente, que exista un entorno familiar o un cuidador principal capaz de asumir los
cuidados y que tengan el compromiso de atender al enfermo. La comunicacién entre
los profesionales de enfermeria, el paciente y la familia es primordial para que exista
un soporte psicosocial adecuado.

e Es necesario que el cuidador principal reciba una educacion sanitaria sobre el cuidado
y alimentacion del paciente, su medicacidn y dosis de rescate, evaluacién de los
sintomas, cdémo solicitar ayuda a los profesionales sanitarios y qué hacer ante una

situacién de emergencia.
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8. ANEXOS

ANEXO 1. ESCALA VISUAL ANALOGICA (EVA)

0 1 2 3 4 5

Escala numerica: (0 = Ausencia de dolor,
10 = Dolor de maxima intensidad)

6

8 8 10

Fuente: Gonzalez Estavillo AC, Jiménez Ramos A, Rojas Zarco EM, Velasco Sordo LR, Chavez

Ramirez MA, Coronado Avila SA. Correlacién entre las escalas unidimensionales utilizadas en la

medicién del dolor postoperatorio. Revista Mexicana de Anestesiologia [Internet] 2018 [citado

el 19 de abril del 2021]; 41(1).

ANEXO 2. ESCALA DE EVALUACION DE SINTOMAS DE EDMONTON

Fecha Hora

Sefiale con un circulo lo que mejor lo describa

) - » < Q v

1 3 ¢ f ¥ P i
No dolor Peor dolor
posible

. . ) . g ;

r 1 ¢+ ¢ ¢ 3 F . ..

No cansado Mayor cansancio posible

; . : 0

t i £ t * 1 P A (.
No néuseas Las nduseas mas intensas

) 5 < y O -

t ¢t + 3 3 ¢ ¢ S .

No depresion La mayor depresion posible
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La mayor ansiedad posible

El mayor mareo posible

El mayor malestar posible

La mayor fatiga posible

1 i ¢ 3 ¢ 1 # ¥
No ansiedad
i f ¢ ¢ ¢ { * 3 ¥
No mareo
t_1 i+ v ¢ { § ¥ ¥
Buen apetito El peor apetito posible
i y 1 ¢ ¢ ( r T ¥
Bienestar
1 S . B N (S S . -
No fatiga
1 § 5 ¢ 7 ¥ 3 ¥

Otros problemas

Escala completada por:
Paciente Sanitario

Familiar

Fuente: Astudillo Alarcon W. Medicina paliativa y el tratamiento del dolor en la atencién

primaria [monografia en Internet]. 12ed. Buenos Aires: Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos

y Paliativos Sin Fronteras; 2012 [citado el 17 de febrero de 2021].

ANEXO 3. FARMACOS UTILIZADOS EN LA FASE DE AGONIA

Tabla 6 Farmacos utilizados en pacientes con enfermedad

avanzadas que deben ajustarse

Retirar en agonia

No retirar en agonia

Antidepresivos
Antibiéticos
Antiarritmicos
Diurético

Insulina/ hipoglicemiantes

Broncodilatadores
Laxantes
Antihipertensivos

Analgésicos
Antieméticos
Anticonvulsivantes
Tranquilizantes
Corticoides

Fuente: Allende Pérez S, Verdstegui Avilés E. El periodo de la agonia. Gaceta Mexicana de

Oncologia [Internet] 2013 [citado el 20 de febrero de 2021]; 12 (4): [256-266].
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ANEXO 4. ESCALA SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

1 ;Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?
¢Plensa que debido al iempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se slente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 ;Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

5 Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ;Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 ¢Tiene miedo par el futuro de su familia?

8 ;Plensa que su familiar depende de usted?

9 ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11 ;Plensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ;Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 ,Piensa que su familiar le considera a usted la finica persona que
le puede cuidar?

15 ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 ;Piensa que no ser4 capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17 ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd
la enfermedad de su familiar?

18 ;Desearfa poder defar el cuidado de su familiar a otra persona?

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ;Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?

21 ;Plensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?

Fuente: Astudillo Alarcdn W. Medicina paliativa y el tratamiento del dolor en la atencién

primaria [monografia en Internet]. 12ed. Buenos Aires: Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos

y Paliativos Sin Fronteras; 2012 [citado el 17 de febrero de 2021].

44



Revision Bibliografica sobre El Papel De Enfermeria En Los Cuidados Paliativos Domiciliarios

ANEXO 5. ESCALA DE EXPRESION FACIAL
Escala de rostros de dolor

0 2 < 6 8 10

Muy contento; Siente sélo un Siente un poco  Siente ain  Siente mucho  El dolor es el
sin dolor poquitode masdedolor mas dolor dolor peor que puede
dolor imaginarse
(no tiene que
estar llorando
para sentir este

dolor tan fuerte)

Fuente: Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria. La atencion al paciente con

dolor crénico no oncolégico (DCNO) en atencidn primaria (AP) [Internet] 2016: 5-98.

ANEXO 6. ESCALA ANALGESICA DE LA OMS

Atencién a la familia
Soporte emocional ,
Comunicacién MORFINA
FENTANILO
OXICODONA
” HIDROMORFONA
BUPRENORFINA
TAPENTADOL

ANALGESICOS NO

PUEDEN ASOCIARSE AL
OPIOIDES PRIMER ESCALON
AINES NO DEBEN ASOCIARSE
PARACETAMOL ARMACOS A FARMACOS DEL

METAMIZOL

SEGUNDO ESCALON

e I e e EE R 10 EVA
SIN DOLOR LEVE MODERADO SEVERO

) COADYUVANTES
EN CUALQUIER ESCALON SEGUN LA SITUACION CLINICA Y LA CAUSA ESPECIFICA DEL DOLOR:
ANTICONVULSIVOS, ANTIDEPRESIVOS, CORTICOIDES, ANSIOLITICOS, ETC

Fuente: Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria. La atencién al paciente con

dolor crénico no oncoldgico (DCNO) en atencion primaria (AP) [Internet] 2016: 5-98.
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