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Manual basico de Enfermeria Paliativa

La Facultad de Enfermeria de la Universidad El Bosque ha desarrollado este
manual con el objetivo de proporcionar una introduccién bésica a los funda-
mentos de la practica de cuidados paliativos en Enfermeria, con el propésito
de orientar la evaluacién y manejo del sufrimiento grave en pacientes con en-
fermedades avanzadas. La estructura de este manual permite al lector iden-
tificar los principios generales que orientan cada unidad temética y los ele-
mentos necesarios para proporcionar cuidados de enfermeria a personas con
necesidades paliativas.

Dentro de las metas de aprendizaje que se espera adquieran los usuarios de
este recurso educativo, se encuentran:

Describir los cuidados paliativos identificando las condiciones plausibles
para ofrecerles una atencién oportuna e integral en adultos y nifios.

Establecer la metodologia e instrumentos adecuados para la identificacién
de necesidades paliativas en pacientes adultos y pediatricos.

Identificar los sintomas comunes en el paciente adulto y pediatrico en
cuidados paliativos.

Reconocer los medicamentos esenciales de uso frecuente en cuidados
paliativos con especial énfasis en medicamentos opioides.

Reconocer las indicaciones y contraindicaciones de la via subcutdnea en
paciente en cuidado paliativo.

Orientar sobre los cuidados no farmacoldgicos en cuidados paliativos para
el control de sintomas.

Identificar sintomas refractarios y su necesidad de sedacién paliativa.

Identificar los conflictos éticos méas comunes en la atencion de personas
con necesidades paliativas y reconocer las herramientas para afrontarlos
de forma asertiva.

Describirla conformaciéonde un equipo de programa de cuidados paliativos
para las modalidades de atencién hospitalaria, ambulatoria y domiciliaria.

Reconocer el proceso de planeaciéon anticipada de cuidados y el rol de los
profesionales de enfermeria en el mismo (preferencias y necesidades en
funcién a la enfermedad). Adultos

Identificar las necesidades psicosociales en pacientes que requieren
cuidados paliativos y el rol del equipo de enfermeria.

Definir el concepto de espiritualidad y surelaciéon con el cuidado a personas
con necesidades paliativas

Establecer las herramientas para el abordaje familiar en pacientes con
necesidades de cuidado paliativo.

Maestria en Enfermeria en Cuidados Paliativos

Universidad El Bosque
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Manual basico de Enfermeria Paliativa

Los cuidados paliativos son considerados una disciplina en el &rea de la sa-
lud que se encarga de mitigar el sufrimiento del ser humano, brindando una
atencién integral en las personas con enfermedades que limitan la vida (1).
El desarrollo de los Cuidados Paliativos surge de las necesidades sociales,
epidemioldgicas y demogréficas a los que se enfrenta la sociedad actual. La
morbimortalidad por céncer, enfermedades crénicas y transmisibles suponen
un problema de salud de gran magnitud debido al importante aumento de
prevalencia en las Ultimas décadas. En muchas ocasiones, el alivio del sufri-
miento de estos pacientes requiere de una estructura de recursos adecuaday
enfocada a una asistencia integral (2). La Comisién Lancet estimé que anual-
mente, mas de 61 millones de personas experimentan condiciones de salud
asociadas con el sufrimiento que podrian mejorar significativamente a través
de los Cuidados Paliativos. Al menos el 80% carece de acceso incluso a las
intervenciones de cuidados mas basicos, como analgésicos (3). El impacto po-
sitivo de la implementacién de Cuidados Paliativos mejora la calidad de vida
no solo del paciente sino también de su familia y cuidador, disminuye gastos
hospitalarios e indica una eficiencia en el sistema de salud. Los cuidados palia-
tivos no centran la atencién solamente en los sintomas fisicos sino también en
el alivio y manejo de los aspectos psicosociales y espirituales, para mejorar la
carga de sufrimiento y dolor desde el momento del diagnéstico hasta el final
de la vida y durante el duelo (4).

La Organizacién Mundial de la Salud define los cuidados paliativos como la
atencién integral del paciente adulto y nifio que enfrenta problemas asocia-
dos a enfermedades potencialmente mortales, incluye la prevencién y el alivio
del sufrimiento mediante la identificacién temprana, evaluacién y tratamiento
del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Promueven
la dignidad, la calidad de vida y el tratamiento de enfermedades progresivas
utilizando la mejor evidencia cientifica disponible (5).

De acuerdo al consenso Lancet de 2020, los cuidados paliativos son la aten-
cidn holistica y activa de personas de todas las edades con sufrimiento grave
relacionado con la salud debido a una enfermedad grave y, especialmente, de
aquellos que se acercan al final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de
vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores (3).

Los cuidados paliativos se rigen bajo principios que vinculan no solo al pacien-
te que necesita atencidén holistica sino también a la familia. Integra el manejo
de sintomas fisicos, fisioldgicos, psicosociales y espirituales, tratamientos far-
macoldgicos y no farmacoldgicos basados en evidencia cientifica para mejorar
la calidad de vida y aliviar el sufrimiento. En la tabla nimero uno se describen
los principios de los cuidados paliativos.

Introduccion a los Cuidados Paliativos

Universidad El Bosque



Manual basico de Enfermeria Paliativa

Tabla N °1. Principios de los Cuidados Paliativos

Principios de los Cuidados Paliativos

Integra los aspectos

Afirmar la vida y psicoldgicos y

Proporcionar alivio del

considerar el morir No intentan acelerar o ] espirituales para una
dolor y otros sintomas - L
COMO UNn Proceso prolongar la muerte : atencion holistica al
angustiantes .
natural paciente respetando
L L JAN _sus creencias y cultura |
e N

Brindar cuidados
especializados con un
enfermedad del equipo multidisciplinar
. . el transcurso de la L
paciente y su propio enformedad para la derivacién de

duelo casos complejos
A\ AN J /. J

Apoyo a la familia

Ayudar al paciente
y P para sobrellevar la

a vivir lo mas
activamente posible
hasta la muerte

Mejorar la calidad
de vida durante

Ofrecer tratamientos terapia coadyuvantes
e investigacciones para tratar los sintomas y
evitar complicaciones angustiantes

Fuente: Radbruch et. al. (1)

Cuidados Paliativos en el adulto

Los cuidados paliativos en el adulto se suelen clasificar a partir de la trayecto-
ria clinica de las enfermedades, en las cuales se distinguen tres:

Tiempo —
Alto

Funcién

Bajo

Muerte

— == Céncer o Falla de érgano Fragilidad

Universidad El Bosque

Fuente: Acosta Pefialoza JA, adaptada de Murray et al. (6)
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Manual basico de Enfermeria Paliativa

En esta clasificacién los cuidados paliativos se orga-
nizan desde las fases tempranas de la enfermedad incluso cuando los pacientes
reciben tratamientos curativos o de prolongacién de vida llamados cuidados de
soporte. En la gréfica la linea azul corresponde a la declinacion razonable de la
salud fisica en el transcurso de semanas, meses o afos. Esta trayectoria se carac-
teriza por la pérdida de peso, la reduccién del estado funcional y el deterioro
de la capacidad para el autocuidado. Se producen en los Ultimos meses de vida
y fases tempranas de la enfermedad en esta trayectoria ofrecen los cuidados
paliativos tradicionales, como los programas domiciliarios que se centran en
brindar servicios integrales en las Ultimas semanas o meses de vida de las per-
sonas con cancer.

La linea verde corresponde a esta trayectoria.
Dentro de este grupo se encuentran: enfermedad cardiovascular, renal y pulmo-
nar. Las limitaciones se presentan a largo plazo con episodios graves intermiten-
tes; los pacientes suelen estar enfermos durante muchos meses o afios con fallo
de un drgano. Se presentan episodios de frecuentes exacerbaciones, fragilidad y
deterioro funcional lento pero progresivo. Los deterioros generalmente se aso-
cian con hospitalizaciones y tratamientos complejos con manejo multidisciplinar;
esta trayectoria tiene puntos de inflexion que afectan las actividades de la vida
diaria, cada exacerbacion puede provocar la muerte y aunque el paciente sobre-
viva a estos episodios es tipico el deterioro gradual de la salud y estado funcional.
El momento de la muerte sigue siendo incierto.

Disminucién prolongada de la funcionalidad; es representada en la
gréfica como trayectoria tres o linea roja, en la cual es probable que las personas
con enfermedades crdnicas degenerativas como Alzheimer y otras demencias
sufran fragilidad generaliza ocasionandoles discapacidades progresivas a nivel
cognitivo o fisico. Dichos pacientes pueden perder peso, capacidad funcional y
tener problemas sociales; esta trayectoria puede darse por terminada después
de un evento agudo, como una fractura de cadera o una neumonia, que causa la
muerte (7).

La Asociacion de Nifios con Enfermedad Terminal (8) refiere que existen cuatro
grupos de pacientes susceptibles de recibir cuidados paliativos pediatricos des-
critos en el siguiente cuadro.

Introduccion a los Cuidados Paliativos
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Manual basico de Enfermeria Paliativa

Tabla N° 2. Categorias de enfermedades que limitan y amenazan la vida.

CATEGORIA CONDICIONES EJEMPLOS
. . . Céncer, insuficiencia orgéanica
Condiciones que ponen en peligro la vida. El P Y
Grupo 1 ) X . del corazén, higado, rifdn con
tratamiento curativo es factible, pero puede fallar. -
posibilidad de trasplante.
Condiciones en las que la muerte prematura
es inevitable, pueden implicar largos Fibrosis quistica, distrofia
Grupo 2 periodos de tratamiento intensivo dirigido a la | muscular de Duchenne y atrofia
enfermedad para prolongar la vida y permitir muscular espinal tipo I.
la participacion en actividades normales.
Condiciones progresivas sin opciones Enfermedad de Batten,
G curativas, donde el tratamiento es mucopolisacaridosis y otras
rupo 3 . e At
exclusivamente paliativo y puede prolongarse enfermedades metabdlicas
durante muchos afios. graves.
Afecciones irreversibles (generalmente s
A . Paralisis cerebral grave,
neuroldgicas), pero no progresivas que causan di idad i
G 4 di idad ) d iscapacidades complejas como
rupo una discapacidad grave, aumenta riesgo de |
et o as que se producen tras una
complicaciones y de probabilidad de muerte >
lesién cerebral o medular.
prematura.

Universidad El Bosque

Fuente: Chambers, Lizzie (8).

RECOMENDACIONES

_Establecer en la practica de enfermeria los principios de
‘cuidados paliativos en abordaje del paciente y su familia.

Reconocer la trayectoria clinica de la enfermedad en la
atencion de pacientes con necesidades de cuidados
paliativos para establecer planes de cuidados orientados
a la atencion integral del paciente y su familia.

Comprender que las necesidades de los nifos dependen
también de su etapa de desarrollo y son cambiantes.

Escuchar a los cuidadores principales de los ninos
permitird brindar un mejor cuidado ya que son quienes
mejor los conocen.

Introduccion a los Cuidados Paliativos
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Universidad El Bosque

Manual basico de Enfermeria Paliativa

El abordaje de los pacientes con necesidades paliativas debe realizarse por parte
del profesional realizando una valoracion multidimensional, que permita identificar
todo tipo de necesidad que surge en el proceso de la enfermedad, por lo cual se
requiere hacer revision detallada de cada una de las siguientes areas: historia de la
enfermedad, situacion fisica (sintomas y exploracién), situacion emocional, nivel de
informacién y deseos de participar en la toma de decisiones, situacién sociofamiliar
y sistema de valores e inquietudes relativas a la esfera existencial/espiritual (1).

El uso de escalas es una herramienta comun en cuidados paliativos, pese a
que algunas de ellas no se encuentran validadas para el contexto latinoameri-
cano, por lo que los profesionales de la enfermeria acuden a factores clinicos
para determinar la necesidad de cuidados paliativos.

La Escala PaPaS es una herramienta comun para la deteccién de necesidades
paliativas pediatricas que mide los siguientes dominios (2):

Dominios para evaluar la necesidad de Cuidados Paliativos en
ninos hasta 18 anos

Dominio 1 Dominio 2 Dominio 3 Dominio 4 Dominio 5
Resultado Preferencias/
esperado del necesidades
Trayectoria de la tratamiento Carga de del paciente Esperanza de
enfermedad del dirigido a la sintomas y o padres, vidF; estimada
nifio enfermedad y problemas preferencia del
carga de este profesional de la
tratamiento salud

1 1 1 1 1

El paciente/los

padres desean ¢Le sorprenderia

que este

. . Intensidad de recibir cuidados o .
Trayectoria de la Tratamiento los sintomas o aliativos o nifio muriera
enfermedad del dirigido a la . patiat repentinamente

e dificultad para necesidades
ninoe enfermedad controlarlos formuladas | dentro de 6
A que fos meses?< 1 afio de
cuidados paliativos edad
satisfacen mejor
I I I I
Malestar USt";Oel:t;: ea:po
Agmento Carga del piscolégico este aciqente
de ingresos 9 del paciente paciente
se beneficiaria

tratamiento

hospitalarios relacionado con

, de los cuidados
los sintomas

paliativos

Angustia
piscoldgica de los
padres o familiares

relacionada con
los sintomas y el
sufrimiento del nifio

Adaptado de Gyu, et. al. (2).

Valoracion de necesidades Paliativas



Manual basico de Enfermeria Paliativa

Esta escala no se encuentra validada para el contexto latinoamericano, pero
los profesionales de la enfermeria pueden orientarse por los dominios para
establecer las necesidades de cuidados paliativos en los niflos y adolescentes.

Para la identificacién de sintomas en poblacién pediatrica se desarrollé el mi-
niSSPedi, una herramienta entendible y amigable de completar para los nifios
oncolégicos de 4 a 7 afios.

Tabla N° 3. Mini-SSPedi: Symptom Screening in Pediatrics.

MINI-SSPEDI: Symptom screening in pediatrics

Por favor, diganos cuanto le molesté cada una de estas cosas hoy marcando
el circulo que mejor describe la cantidad que le molesté:

No me molesté Extremadamente
en absoluto molesto

Sentirse triste o o o
Sentirse asustado o preocupado o o o
Sentirse malhumorado o enojado o o o
Olvidar cosas o o o
Cambios en tu apariencia o o o
Sensacion de cansancio o o o
Ulceras en la boca o o o
Dolor de cabeza o o o

Lesién o dolor (que no sea dolor de
o o o

cabeza)
Manos o pies que se duermen u o o o
hormigueo

Vomitar o sentir que podria vomitar o o o

Sentirse méas o menos hambriento
) o o o

de lo habitual

La comida sabe diferente o o o
Estrefiimiento (dificil hacer caca) o o o
Diarrea (caca liquida y acuosa) o o o

Por favor, cuéntenos sobre otras cosas que le hayan molestado Ultimamente escribiendo sobre

ellas aqui.

Fuente: traducida de Tomlinson et. al. (3).

Valoracion de necesidades Paliativas
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Evaluacion de necesidades en el adulto

La trayectoria de la enfermedad se presenta de forma diferente en pacientes
oncoldégicos y no oncoldgicos, la sintomatologia varia en gran medida segin
el tipo de patologia que predomina en cada grupo, por lo cual la evaluacién
de este tipo de pacientes es diferente entre si. A continuacion, se presenta una
tabla con una variedad de herramientas disponibles para implementacién en
pacientes con condiciones oncoldgicas y no oncoldgicas.

Tabla N°4. Identificacién de necesidades paliativas en pacientes adultos.

TIPO DE
m HERRAMIENTA UTILIDAD DE LA ESCALA CONDICION

NECPAL Permite identificar a personas con Oncolégicay no
necesidades paliativas (4). oncolégica
Escalas para idades paliativas (4) logi
iden’ngcdar Identificar y ofrecer pautas para la
necelgl 1ages SPICT.ES™ realizacién de un plan de cuidados en | Oncolégicay no
paliativas pacientes con necesidades de cuidados oncoldgica
paliativos (5).
PP Predecir la supervivencia entre 3-6 Oncolégicay no
Escalas de semanas (6). oncoldgica
prondstico Pap Predecir la probabilidad de supervivencia 16qi
aP score a 30 dias (6). Oncoldgica
Karnofsky Me’d|r la capaaglad de los pacientes con Oncolégica
Escalas de céncer de realizar tareas rutinarias (6).
]\C/aloraciﬁpddz Medir la capacidad funcional Oncoléaica v no
uncionalida PPS especificamente disefiada para pacientes Onco?é icya
paliativos (6). 9
ECOG-OMS Medir la calidad de vida de un paciente Oncoléaica
Escalas de con cancer (6). 9
calidad de vida KCca Medir calidad de vida especifica para No oncoléaica
insuficiencia cardiaca crénica (7). g
vaEIZCr:EZr?Ze EDMONTON- Exploran sintomas frecuentes de los Oncolégica
sintomas ESAS enfermos de Cuidados Paliativos (8). y no oncoldgica
Escala de
valoracion de MILS-S Valorar las cuatro dimensiones bésicas | Oncoldgicay no
necesidades P del bienestar espiritual (9). oncoldgica
espirituales
Escalas de zaie d iedad v d - Oncoléai
valoracion HADS Tamizaje de ansiedad y depresién en ncoldgicay no
psicoemocional pacientes adultos (10). oncoldgica
Vlislc;?Lac%er‘ Cuantificar el grado de sobrecarga que Oncoléaica v no
; Zarit padecen los cuidadores de las personas gicay
necesidades de dependientes (6) oncoldgica
la familia P :

Fuente: elaboracién propia.

Valoracion de necesidades Paliativas




Manual basico de Enfermeria Paliativa

A continuacion, se presentan en detalle algunas de las herramientas mas utilizadas
en pacientes con enfermedades de origen oncoldgico y no oncoldgico, para reali-
zar valoracidn integral tanto en el paciente como en la familia o cuidador principal.

EDMONTON-ESAS
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

Tabla N°5. Cuestionario de evaluacién de sintomas de Edmonton.

POR FAVOR, MARQUE EL NUMERO QUE DESCRIBA MEJOR COMO SIENTE AHORA:

El peor dolor que se

Nada de dolor 0123 4567 8 9 10 ; :
pueda imaginar

Lo mas agotado que se

Nada agotado 01234546 7 8 9 10 s :
pueda imaginar

(cansancio, debilidad)

Nadasompoliento 01234546789 10 Loméssomn.olien.toque
(adormilado) se pueda imaginar

Las peores nduseas que

Sin nduseas 01 2 3 4567 8 9 10 . -
se pueda imaginar
Ninguna pérdida de 01234546789 10 El peor apetito que se
apetito pueda imaginar

Ninguna dificultad para 01234546789 10 La mayor dificultad para
respirar respirar que se imaginar

Lo més desanimado que

Nada desanimado 01 2 3 45 6 7 8 9 10 . -
se pueda imaginar

Nada nervioso , .
Lo mas nervioso que se

(intranquilidad, 012 3 45 6 7 8 9 10 ueda imaginar
ansiedad) P 9
La mayor dificultad para
Duermo perfectamente 01234567 8 9 10 dormir que se pueda
imaginar
Sentirse perfectamente 01234546789 10 Sentirse lo peor que se

(sensacién de bienestar) pueda imaginar

Nada

Otro problema (por ej: 01 23 4567 8 9 10 Lo peor posible

sequedad de boca)

Fuente: Carvajal, et. al. (8).

Valoracion de necesidades Paliativas
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SPICT-ES™

Tabla N°6. Instrumento Indicador de Cuidados Paliativos y de Soporte (SPICT-ES™,).

IDENTIFIQUE SI EXISTE ALGUNO DE LOS SIGUIENTES INDICADORES GENERALES DE MALA

SALUD O DETERIORO.

Mal estado general o deterioro funcional progresivo, con escasas expectativas de mejora.

Hospitalizacion no programada en dos o més ocasiones los Ultimos 6 meses.

Pérdida de peso en los Ultimos 3 a 6 meses o indice de masa corporal < 20.

subyacentes.

Persistencia de sintomas de dificil control a pesar del tratamiento adecuado de las causas

Estd institucionalizado o precisa cuidados para permanecer en casa.

Solicitud por parte del paciente de cuidados de soporte o paliativos o |a retirada del tratamiento.

IDENTIFIQUE SI EXISTEN INDICADORES CLINICOS DE UNA O VARIAS CONDICIONES

ASOCIADAS AL FINAL DE LA VIDA.

Cancer

Deterioro funcional debido a la
progresién de la enfermedad
oncolégica.

Demasiado fragil para el
tratamiento del cancer o
tratamiento con objetivo
sintomatico.

Enfermedad cardiaca o
vascular

Insuficiencia cardiaca o
enfermedad coronaria
extensa e intratable; disnea o
dolor torécico de reposo o a
minimos esfuerzos.

Enfermedad vascular

periférica grave e inoperable.

Enfermedad renal

Enfermedad renal crénica en
estadio 4 0o 5 (TFG <30ml /
min) con deterioro del estado
de salud.

Insuficiencia renal que
complica otras condiciones
asociadas al final de la vida o
otros tratamientos.

Detener o no iniciar la diélisis.

Demencia/Fragilidad

Incapaz de vestirse, caminar o
comer sin ayuda.

Disminucién de la ingesta
(comida y bebida). Dificultad
para tragar. Incontinencia
urinaria y fecal.

Pérdida de la capacidad para

Caidas frecuentes; fractura de
fémur.

Episodios febriles o infecciones
recurrentes; neumonia
aspirativa.

hablar; escasa interaccion social.

Enfermedad respiratoria

Enfermedad pulmonar grave
y crénica; disnea de reposo
0 a minimos esfuerzos entre
exacerbaciones.

Insuficiencia respiratoria
persistente que requiere
oxigenoterapia crénica.

Insuficiencia respiratoria
que requiere de ventilacién
mecanica o contraindicacidn
de ventilacion.

Enfermedad hepatica

Cirrosis, con una o mas
complicaciones en el dltimo
ano:

® Ascitis resistente
a los diuréticos

¢ Encefalopatia hepatica
¢ Sindrome hepatorrenal
® Peritonitis bacteriana

® Hemorragia recurrente por
varices esofagicas

El trasplante hepético no es
posible

Valoracion de necesidades Paliativas
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Otras condiciones

Enfermedad neurolégica Deterioro y riesgo de morir por otras afecciones o
. . complicaciones que no son reversibles; o que no van a
Deterioro funcional y/o

o . solucionarse con ningln tratamiento.
cognitivo progresivo a pesar de

un tratamiento adecuado. REVISE LA SITUACION ACTUAL Y REALICE UN PLAN DE
Problemas de habla con CUIDADOS.

dificultad creciente para
comunicarse y / o dificultad
progresiva para tragar.

Revise el tratamiento actual con medicamentos para
asegurar que la persona reciba atencién éptima; minimiza la
polifarmacia.

Neumonias aspirativas
recurrentes; disnea o
insuficiencia respiratoria.

Considere la derivacion al especialista si los sintomas o los
problemas son complejos y dificiles de manejar.

Acuerdo con la persona y su familia un plan de cuidados para

Paralisis persistente después del | ;1,5 y para el futuro. Apoye a los familiares cuidadores.

accidente cerebrovascular con
pérdida funcional significativa/ | Planifique anticipadamente si es probable que se pierda la
discapacidad permanente. capacidad para tomar decisiones.

Registre, comunique y coordine el plan de cuidados.

Fuente: Fachado, et. al. (5).
PPl SCORE

Palliative Prognostic Index

Tabla N°7. Escala de indice pronéstico PPl score.

PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS)

10-20 4
30-50 25
> 60 0

SINTOMAS CLINICOS
ViA ORAL LIBRE

Normal 0

Moderadamente reducida

Severamente reducida 2,5
Edemas 1

Disnea de reposo 3,5
Delirium 4,5

Teniendo en cuenta las puntuaciones,

PPI >6 puntos: Prediccién de supervivencia de tres semanas

PPI >4 puntos: Prediccién de supervivencia de seis semanas

Fuente: Trujillo et. al. (11).
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indice de Karnofsky

Tabla N°8. Escala de valoracién funcional Karnofsky.

Normal, sin quejas, ni evidencia de enfermedad.

Capaz de llevar a cabo actividad normal, pero con signos y sintomas leves.

Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad.

7

o

Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a cabo actividades normales o trabajo activo.

Requiere atencidn ocasional, pero es capaz de satisfacer la mayoria de sus necesidades.

Necesita ayuda importante y asistencia médica frecuente.

Incapaz, necesita ayuda y asistencia especial.

Totalmente incapaz, necesita hospitalizacion y tratamiento de soporte activo.

Gravemente enfermo, necesita tratamiento activo.

Moribundo irreversible.

Muerto.
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PPS

Palliative Performance Scale

Tabla N°9. Escala de medicién de la capacidad funcional PPS.

ACTIVIDAD

z NIVEL DE
% DEAMBULACION E\'fllll:DEERI‘IIVICEIQIADS AUTOCUIDADO | INGESTA CONCIENCIA
Trabajo y actividad
normal.
100 Completa Completo Normal Alerta
Sin evidencia de
enfermedad.

Actividad normal y

de trabajo.
90 Completa i ) ) Completo Normal Alerta
Minima evidencia

de enfermedad.

Actividad normal/
trabajo con

80 Completa esfuerzo. Completo

Minima evidencia
de enfermedad.

Normal o

reducida Alerta

Valoracion de necesidades Paliativas
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0 ACTIVIDAD NIVEL DE
% | DEAMBULACION | EVIDENCIADE | AUTOCUIDADO | INGESTA | .gucienc
ENFERMEDAD
Incapaz de trabajar
y realizar actividad N I
70 Reducida normal. Completo ormai o Alerta
reducida
Enfermedad
significativa.
Incapaz de realizar
aficiones/tareas del ) ] ) | |
60 Reducida hogar. Precisa asistencia Normg o Alerta o
ocasional reducida confuso
Enfermedad
significativa.
o Incapaz para realizar ] ] ] Alerta o
50 Principalmente cualquier trabajo. | Precisa asistencia Normgl ° | comnoliento +
sentado/tumbado considerable reducida I
Enfermedad severa. contuso
Incapaz de realizar Al
40 Principalmente la mayoria de Principalmente | Normal o somn?)rlJic:n?co .
encamado actividades. asistido reducida -
confuso
Enfermedad severa.
| Incapaz para realizar Total Alerta o
30 Completamente | cyalquier actividad. otalmente Reducida | somnoliento
encamado dependiente f
Enfermedad severa. contuso
Incapaz de realizar B Alerta o
Completamente ninguna actividad Totalmente Pequefos .
20 9 . - somnoliento =
encamado dependiente sorbos f
Enfermedad severa. contuso
Incapaz de realizar Solo )
10 Completamente ninguna actividad. Totalmente cuidados | Somnoliento o
encamado dependiente dela comatoso
Enfermedad severa. boca
0 Muerto

Fuente: Barallat et. al. (13).
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MILS-SP

Tabla N°10. Escala de bienestar espiritual Meaning in Life Scale (MilLS-Sp).

POR FAVOR, INDIQUE SU GRADO DE ACUERDO O DE DESACUERDO CON LAS SIGUIENTES
CUESTIONES EN RELACION A USTED Y A SU VIDA EN ESTE MOMENTO.

Fuertemente en | Moderadamente | Desacuerdo | De acuerdo | Moderadamente | Fuertemente de

desacuerdo en desacuerdo de acuerdo acuerdo
1 2 5 5
PROPOSITO
1. Realizado
y satisfecho
con la vida

3. Sensacién
de bienestar
en relacion
con la
direccién de
la vida

6. Mas
tranquilo
sobre el
futuro

7.Vida como
experiencia
mas positiva

9. Mejor de
cara al futuro

11. Encontrar
nuevas metas
y de valor

13. Aprender
mas como
persona

FALTA SIGNIFICADO

2.Lavida
tiene menos
sentido

4. No valoro
la vida como
antes

5. Disfruto
menos de la
vida

Universidad El Bosque
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8. Confuso
para
comprender
mi vida

10.No sé
quién soy, de
dénde vengo,
a dénde voy

12.Vida llena
de conflicto e
infelicidad

14. Hacer
cosas que
no son
importantes

para mi

PAZ INTERIOR

Para nada Un poquito Algo Bastante Mucho
0 1 2 K] 4

15. Tener problemas para
sentirme en paz

17. Sensacién de equilibrio
conmigo mismo

18. Encontrando cosas en mi
interior me hacen sentir bien

20. Me siento lleno de paz

BENEFICIOS ESPIRITUALIDAD

16. Fortaleza en mife

19. Consuelo en mife

21. Enfermedad ha
fortalecido mi fe

Dimensiones propésito y falta significado: puntuaciones mayor o igual a 29 significa alto valor de
espiritualidad.

Dimensién paz interior: puntuaciones mayores o igual 17 significa alto valor de espiritualidad.

Dimensién beneficios espiritualidad: puntuaciones mayores o igual 13 significa alto valor de
espiritualidad.

Test global: puntuacién mayor o igual a 88.

Valores para las escalas y test global inferiores a lo sefialado se consideraron valor moderado a

bajo en lo espiritual.

Fuente: Ferrer, et al. (9).
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TEST DE ZARIT

Tabla N°11. Test Zarit, escala de sobrecarga del cuidador.

RARA | ALGUNAS | BASTANTES
VECES
4

PUNTUACIONES PARA

CADA RESPUESTA

¢Piensa que su familiar le
pide mas ayuda de la que
realmente necesita?

;Piensa que debido al tiempo
que dedica a su familiar no
tiene suficiente tiempo para
usted?

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

;Siente verglienza por la
conducta de su familiar?

:Se siente enfadado cuando
estd cerca de su familiar?

;Piensa que el cuidar de su
familiar afecta negativamente
la relacion que usted tiene
con otros miembros de su
familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de
su familiar?

;Piensa que su familiar
depende de usted?

iSe siente tenso cuando esta
cerca de su familiar?

¢Piensa que su salud ha
empeorado debido a tener
que cuidar de su familiar?

;Piensa que no tiene tanta
intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar de
su familiar?

iPiensa que su vida social

se ha visto afectada
negativamente por tener que
cuidar de su familiar?

iSe siente incémodo por
distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de
su familiar?

Universidad El Bosque
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PUNTUACIONES PARA

CADA RESPUESTA

;Piensa que su familia le
considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?

RARA | ALGUNAS

BASTANTES
VECES

4

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

iPiensa que no serd capaz de
cuidar a su familiar por mucho
méas tiempo?

¢Siente que ha perdido el
control de su vida desde que
comenzé la enfermedad de su
familiar?

;Desearia poder dejar el
cuidado de su familiar a otra
persona?

:Se siente indeciso sobre qué
hacer con su familiar?

iPiensa que deberia hacer
més por su familiar?

¢Piensa que podria cuidar
mejor a su familiar?

Globalmente, jqué grado
de “carga” experimenta por
el hecho de cuidar de su
familiar?

ToTAL I I N B

Interpretacion

° <47:No hay sobrecarga

* 47 a 55: Sobrecarga leve

* >55: Sobrecarga intensa

Fuente: Breinbauer et. al. (

14).
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RECOMENDACIONES

Usar las diferentes escalas validadas en los distintos grupos
poblacionales.

Contar con el entrenamiento suficiente en la aplicacion
adecuada de estas herramientas para que su uso sea rutinario
y genere resultados significativos en la identificacion de
necesidades y manejos especificos en el contexto paliativo.

Registrar en historia clinica el momento en el que se aplica
cada instrumento y la frecuencia con la que se realiza.

Hacer seguimiento de los resultados identificados al aplicar
elinstrumento con el propdsito de reconocer oportunamente
los puntos que requieren mayor intervencién.

Universidad El Bosque
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La identificacidon temprana de sintomas es una estrategia fundamental para
el abordaje oportuno en las diferentes condiciones que limiten la vida en pa-
cientes adultos y pediatricos. Un sintoma se define como un dato subjetivo de
enfermedad o situacion del paciente o cualquier fenémeno anormal #uncional
o sensitivo, percibido por la persona, indicativo de una enfermedad (1). En pa-
cientes con necesidad de cuidados paliativos, es posible encontrar que estos
sintomas se presentan de forma concurrente y que estan relacionados entre si,
lo cual es conocido como clister de sintomas (2).

A continuacién, en la grafica nimero dos, se detallan los sintomas comunes
en la enfermedad avanzada clasificados por sistemas y a su vez, el grupo de
sintomas de mayor frecuencia.

Sintomas comunes en la enfermedad avanzada (3-5).

e Disnea.
@_ :@ J— e Tos.
- * Broncorrea.
q(}_b
o
- e Estrefiimiento.
@L"J ® Diarrea.
e Xerostomia.
* Mucositis.
£ SINTOMAS COMUNES : \’7?“5.635-
...... e Vdémito.
* Anorexia.
* Dispepsia.
¢ Disfagia.
e Sintomas respiratorios e Hipo.
e Obstruccion intestinal.
e Sialorrea.
e Sintomas gastrointestinales | ’ e Retencién urinaria.

® Incontinencia y tenesmo urinario.

Prurito.
Ulceras.
Fistulas.
Linfedema.

meees Sintomas urinarios

meee Sintomas dermatolégicos [ §

* Fatiga.

® Astenia.
Dolor.
Hemorragia.
Fiebre.
Ascitis.
Caquexia.
Ojos secos.

Otros sintomas [

5

Sintomas psicoldgicos neuro
psiquiatricos.
Ansiedad.

Depresion .
Insomnio.
Confusién.
Delirio.

Convulsiones.

e Distrés espiritual. @
Sersenaennensd e Angustia espiritual. @

e Sufrimiento existencial.

"""" Sintomas espirituales
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Caracteristicas y prevalencias de los sintomas comunes

Tabla N°12. Caracteristicas y prevalencias de los sintomas comunes.

SINTOMAS | DEFINICION __|___PREVALENCIA

Sensacion subjetiva de falta de aire,

Oncoldgico 10 al 70%

(100ml/dia) (25).

Disnea h 5 (14 o
que genera mucha angustia (1)(4) No oncoldgico 43 al 76% (7)
Acto reflejo o voluntario mediante el Oncoldgico 10 al 70%
Tos que se origina una veloz corriente de T .
aire en las vias respiratorias (1) No oncolégico 60 al 95%(12)
B Exceso produccién de esputo acuoso Oncolégico 6% (25).
roncorrea

No oncolégico 61% (42).

Estrefimiento

Deposicion infrecuente y dificil, de
heces pequenas y duras (30).

Oncolégico 23 al 65%
No oncolégico 32 al 48% (7).

Diarrea

Aumento del nimero de deposiciones
con disminucién de su consistencia (5).

Oncolégico 3 al 29% (7).

Xerostomia

Es la sensaciéon subjetiva de sequedad
en la boca asociado con dificultad para
hablar, tragar y pérdida del gusto (4).

Oncolégico y no oncolégico
60 al 70% (6).

Mucositis

Afecciones dolorosas, inflamatorias y
ulcerosas que afectan las membranas
mucosas que recubren la boca (4)(5).

Oncolégico 40% (23).

Néauseas

Es una sensacién desagradable en la
parte alta del tracto gastrointestinal
que puede estar acomparfiada o no de
vomito (5)(4).

Oncoldgico 6 al 68%
No oncolégico 30 al 47% (7).

Vémito

Expulsién potente del contenido
gastrointestinal a través de la boca (14).

Oncolégico y no oncoldgico
30 al 40% (6).

Anorexia

Disminucién parcial o total de la ingesta
de alimentos o del deseo de comer (31).

Oncoldgico 30 al 20%
No oncolégico 21 al 64% (7).

Dispepsia

Sensacion de malestar en el epigastrio
que puede desencadenar otros sintomas
como dolor, ardor, plenitud entre otros (1).

Oncolégico y no oncolégico
10 al 30% (32).

Disfagia

Es dificultad paratragar, con imposibilidad
para pasar algun tipo de alimento o
bebida (1).

Oncolégico y no oncolégico
47% (24).

Hipo

Contraccion  diafragmética subita e
involuntaria que causa una inspiracion
repentina (4).

Oncolégico 1 al 9% (33).

Obstruccidn intestinal

Imposibilidad del avance del contenido
intestinal debido a una oclusidn peristéltica
del intestino (15).

Oncolégico 5 al 51% (8).

Sialorrea

Es la sobreproduccién de saliva o
la incapacidad de tragar grandes
cantidades de saliva (4).

No oncolégico 30% (34).

Sintomas comunes en Cuidados Paliativos
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SINTOMAS | DEFINICION _|___PREVALENCIA

Espasmo de la vejiga

Dolor intenso a nivel supra pubico de
caracter discontinuo relacionado con
un espasmo del musculo detrusor de la
vejiga (14).

Oncolégico y no oncolégico
7 al 27% (41).

Incontinenciay
tenesmo urinario

Se define como la incapacidad del
paciente para retener la orina (5).
Acompanado de la sensacion de deseo
constante de orinar pero generalmente
sin conseguirlo (15).

No oncolégico 32% (40).

Prurito

Sensacién desagradable que motiva
deseo de rascar y disminuye o cede al
hacerlo (5).

Oncolégico y no oncolégico
27 al 80% (35).

Ulceras por presion

Areas de necrosis focal en la piel y
tejido subyacente causadas por una
interrupciéon del flujo sanguineo en
la zona afectada, como consecuencia
de la presién prolongada entre una
prominencia dsea y una superficie
externa (16).

Oncolégico y no oncolégico
14 al 28% (26).

Fistulas

Es la comunicacion anormal entre dos
visceras huecas o visceras y la superficie
corporal (4).

Oncolégico 1% (35).

Linfedema

Acumulo de linfa en el tejido celular
subcuténeo, generalmente por
bloqueo en los segmentos proximales
de los miembros (5).

Oncolégico 20% (27).

Fatiga

sensacion subjetiva de cansancio,
debilidad o falta de energia (43).

Oncolégico y no oncolégico
87% (43).

Astenia

Debilidad generalizada que resulta en
una capacidad reducida para iniciar
un movimiento, provocando falta de
concentracidén, memoria deteriorada y
labilidad emocional (4).

Oncoldgico 32 al 90%
No oncoldgico 66 al 83% (7)

Dolor

Experiencia sensorial y emocional de
caracter desagradable asociada a una
lesién real o potencial de un tejido (15).

Oncoldgico 35 al 96%
No oncolégico 46 al 71% (7).

Hemorragia

Sangrado interno o hacia el exterior,
espontaneo o provocado en pacientes
con enfermedades que limitan la
vida que puede ser de tipo masiva
equivalente en litros al 7% del peso
en 24 horas o de forma brusca en
cantidades superiores a 250 ml (1)(5).

Oncolégico y no oncoldégico 6
al 70% (9)

Fiebre

Elevacion de la temperatura corporal
mayor a 38,5° C de manera aislada
en una ocasidn o tres tomas de 38° C
dentro de un periodo de 24 horas (16).

Oncolégico 12% (36).

Sintomas comunes en Cuidados Paliativos
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Ascitis

Manual basico de Enfermeria Paliativa

Acumulacién  anormal de liquido
intraabdominal, con aumento del
perimetro abdominal (4)(5).

Oncolégico y no oncolégico
53 al 63% (10).

Caquexia

Condicién de pérdida de peso profunda
y pérdida catabdlica del musculo o
tejido adiposo (4).

Oncoldgico 35% (22).

Ojos secos

Pérdida de la homeostasis de la
pelicula lagrimal y que va acompafiada
de sintomas oculares como sensacion
de cuerpo extrafio, irritacion ocular,
sequedad ocular entre otros (37).

Oncoldgico y no oncoldgico
10 al 20% (37).

Ansiedad

Es el estado en cual el ser humano
experimenta agitacién, inquietud o
zozobra del &nimo (17).

Oncoldgico 13 al 79%

no oncoldgico 33 al 57% (7).

Depresién

Alteracién afectivo-conductual que se
caracteriza por sentimientos de tristeza,
inhibicién de ideas y psicomotora (1).

Oncolégico 3 al 77%

No oncoldgico 15 al 62% (7).

Insomnio

Es la dificultad persistente relacionada
conelinicio, laduracion, la consolidacion
del suefo que se produce a pesar de
la oportunidad y las circunstancias
adecuadas para dormir (18).

Oncoldgico 9 al 69%

No oncoldgico 41 al 64% (7).

Confusion

Es la alteracidon transitoria del estado
mental, que afecta el nivel de conciencia
y la atencion (19)

Oncoldgico 6 al 93%

No oncoldgico 22 al 43% (7).

Delirio

Es un estado confusional agudo que se
produce por una disfuncién orgéanica
cerebral difusa (20).

Oncolégico y no oncoldgico
35% (11).

Convulsiones

Contraccién aislada y mantenida o
serie brusca, violenta e involuntaria de
contracciones de un grupo de musculos
o de la totalidad de los musculos del
cuerpo (1).

Oncoldégico 73% (13).
No oncoldgico 13% (29).

Dolor espiritual

Sensacion de infelicidad o desagrado
interior por la situacién existencial de
terminalidad (21).

Oncoldgico y no oncoldgico
88,6% (21).

Angustia espiritual

Afliccién incontrolable relacionada con
la percepcién de significado o sentido
negativo atribuido a la propia historia
de vida, la experiencia de enfermedad
y la muerte préxima (21).

Oncoldgico y no oncoldgico
91,4% (21).

Sufrimiento existencial.

El sentimiento de que la propia existencia
es vacia o carente de sentido (38).

Oncolégico 20 al 28% (39).

Fuente: Elaboracion propia.
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RECOMENDACIONES

Realizar valoracién integral para reconocer los sintomas
que estan provocando disconfort en el paciente.

Identificar la causa que desencadena el sintoma, si es
derivado por enfermedad avanzada, efectos secundarios
de tratamiento o si no esté relacionado con ninguno.

Establecer objetivos reales en el manejo de los sintomas y
socializarlos con el paciente y la familia.

Determinar la necesidad de tratar el sintoma teniendo en
cuenta el estado de la enfermedad, buscando el mejor
beneficio para el paciente.

Involucrar a la familia del paciente en los cuidados, dando a
conocer las causas de los sintomas y brindando educacién
para abordarlos.

Universidad El Bosque
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El manejo farmacoldgico en cuidados paliativos es fundamental para lograr un
adecuado control de sintomas. La mayoria de los medicamentos utilizados en
cuidados paliativos se usan buscando su efecto principal, otros los secunda-
rios, cuyo objetivo es el mejor control posible del sintoma. Si bien las interven-
ciones farmacoldgicas son el pilar fundamental para el control de los sintomas,
es necesario revisar cuales medicamentos son esenciales para el paciente y
pensar en las posibles interacciones medicamentosas. Se han descrito listados
de medicamentos esenciales en cuidados paliativos que en general intentan
hacer el mejor control posible de sintomas, pero cuando estos medicamentos
no estan disponibles, esto se convierte en un reto para el equipo.

Lista de medicamentos de uso comun en Cuidados Paliativos

Existe una amplia gama de medicamentos utilizados frecuentemente en cui-
dados paliativos, algunos de mayor uso que otros. La lista que se presenta a
continuacion incluye los medicamentos esenciales segin recomendacién de
la OMS (1), la cual se complementa con los medicamentos disponibles en Co-
lombia para la atencién paliativa (2) y la lista de medicamentos esenciales de
la International Association of Hospice and Palliative Care (3). Las dosis reco-
mendadas en la siguiente tabla, estan orientadas a la poblacion adulta.

Tabla N°13. Medicamentos de uso comin en Cuidados Paliativos.

Precauciéon con

Dolor

Acido acetil 100 a 300mg/ Dolor. los pacientes
salicilico. dia. Antipirético. con alteraciones
hematoldgicas.
o Analaésico No administrar en nifios
Dosis maxima 9 ’ menores de 3 meses.
lbuprofeno diaria de 2400 Antipirético.

Administrar el minimo

mg. Desinflamatorio ; .
tiempo posible.
L 500 a 3000 mg/ Analgésico. Sin efecto
Acetaminofén di s .
ia Antipirético. antiinflamatorio.

Hidrocodona

Max. 6 tabletas

Dolor moderado.

Puede combinarse con 1
tableta de acetaminofén

Morfina*

al dia. Antitusigeno. .
9 en cada dosis.
Oral .
generalmente Puede:prqducw
inicia con 3 estrenimiento,

gotas cada é
horas. La dosis
se ajusta segun

la respuesta.

Ampollas de uso

endovenoso y
subcutaneo, en
dosis titulable.

Dolor moderado
a severo.

Disnea.

retencién urinaria,
tolerancia y uso
inadecuado.

Administrar con
precaucion en
pacientes con

enfermedad renal.
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Hidromorfona*

Oral dosis de
inicio 1,25 mg
cada 6 horas,
la dosis se
ajusta segun
la respuesta.
Ampollas de uso
endovenoso y
subcutaneo, en
dosis titulable.

Dolor moderado
a severo.

Disnea.

Puede producir
estrenimiento,
retencién urinaria,
tolerancia y uso
inadecuado.

Dosis oral inicial
de 10mg cada
12 horas.

Dolor moderado

Puede producir cefalea.

Oxicodona* a severo. La presentacién oral
Uso también . es de liberacion
q Disnea. | d
en boverlloso y prolongada.
subcutaneo.
Dosis inicial Presentacién en
transdérmico ampollas y parches
Dolor de 12,5, 25, 50 transdérmicos que no
Fentanil* y 100 mcg/h. Dolor moderado deben cortarse.
Ampollas de uso a severo. Cambio de los parches
endovenoso y cada 72 horas. El
subgutgneo, en parche no se debe
dosis titulable. cortar.
25 mg cada Hay presentacion de
12 horas, tab. Dolor moderado ay presentacic
Tapentadol . o liberacion répida y
de liberacion a severo.
prolongada.
prolongada.
Dosis inicial de Uso privilegiado
Metadona 10mg cada 12 Dolor severo. para especialistas en
horas. cuidados paliativos.
Proteger de la
) Dosis inicial de | Dolor moderado humedad, camlilo
Buprenorfina de parche segun
10 mcg/h. a severo. >
presentacién. Se
pueden cortar.
Butilbromuro de | Maximo 120 mg/ |  Idealmente usar como prevencién de la
hioscina dia broncorrea.
Broncorrea
Atrobina 0,3 mg Intervalo minimo de 1 hora entre dosis,
P subcuténeo. valorar frecuencia cardiaca.
Dosis inicial de Sabor muy dulce, diluir para mejorar
Lactulosa 15 mg cada 12 y Grurp J
horas. aceptacion.
Estrefiimiento Picosulfato 10 gotas cada No prodl,Jce CO",CO§’ tllegle buerja
sédico dia. aceptacion. Dosis titulable segin

respuesta.

Polietilenglicol

1 02 sobres
cada dia.

Se debe acompaniar de alta ingesta de agua.
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Dosis inicial de
1 tableta cada 8

Titulable segln respuesta, acompafiar de

Diarrea Loperamida horas, méximo 6 abundante hidratacion.
al dia.
- Analgésico Diluir 16 gotas en 100 cc de agua y hacer
Morfina 2. . :

tépico. enjuagues antes de las comidas.

Mucositis Formulas Segun preparacién:
. Uso tépico. lidocaina+nistatina+sucralfate, usar 3 veces
magistrales .
por dia.
. Para mejorar los resultados, administrar
. Dosis de 8 mg ; L
Ondansetrén cada 8 horas 1 hora antes de las comidas principales.
Nauseas 'y ’ Puede producir estrefiimiento.
vémito
. Dosis méxima 30 Aumenta la motilidad intestinal por su
Metoclopramida . e

mg/dia efecto proquinético.

Xeroftalmia
. Gotas 1 gota en cada Usar entre 4 y 6 veces al dia.

(ojo seco) hidratantes ojo.

Obstruccion

Dosis 100-300

. ) Octreotide mcg cada 8 Administracion subcuténea.
intestinal b
oras.
No exceder 5 dias de tratamiento. La
Anorexia Dexametasona 4 md/dia. ampolla se puede tomar via oral, € puede
mejorar el sabor mezcldndola con jugo de
naranja.
Esta es la segunda linea de tratamiento,
B luego del plasil.
Hipo Haloperidol >-50 90725,3 » . ]
veces al dia También se usa como primera linea para el
tratamiento del delirium.
Primera linea del tratamiento de las crisis
) ] ] convulsivas y de agitacion.
Convulsiones Midazolam 2 a 3 mg/dosis. » )
También se usa como segunda linea para
el tratamiento del delirium.
Amitriptilina 25-75 mg/dia. Administrar en las noches.
Depresién Administrar en las mafianas.
Fluoxetina 20 mg/dfa. También se usa como coadyuvante en

analgesia.

Fuente: elaboracién propia

*Sin dosis limite en el contexto del paciente oncoldgico.

Se sugiere consultar las dosis pediatricas en el manual de Cuidados Paliativos
de la OMS incluido en las lecturas sugeridas de este apartado.
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RECOMENDACIONES

Almacenarlos opioides envasados atemperaturaambiente,
mantiene viabilidad de 24 horas.

Establecer estrategias que garanticen el cambio de los
parches transdérmicos de acuerdo con la dosis.

Controlar los sintomas es la premisa desde el punto de vista
farmacoldgico para la toma de decisiones en los pacientes
en tratamiento paliativo y especialmente al final de la vida,
para brindar confort aliviando el sufrimiento en el paciente
y la familia.

Administrar medicamentos por via subcutdnea puede
hacerse mediante puncién directa o usando catéter
subcuténeo.

Valorar al paciente antes y después de administrar un
medicamento, permitird la identificacién de necesidades,
asi como la respuesta a las intervenciones, para mejorar
la toma de decisiones al profesional, buscando el mejor
control del sintoma, cuyo efecto impactara directamente
al paciente y a la familia. Esto implica escucha activa y
atencién al detalle (en la comunicacién no verbal).

Evitar que la administracion de medicamentos interfiera con
los momentos de descanso del paciente, ya que cuando
duerme es un indicador de buen control de sintomas.

Recordar y aplicar los correctos en la administracién de
medicamentos.

LECTURAS SUGERIDAS

Integraciéon de los cuidados paliativos y el alivio de los sintomas en la pediatria:
una guia de la OMS para planificadores, implementadores y administradores de

atencidon de la salud, 2017 (4).
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La via de eleccidn para administrar los medicamentos en pacientes de cuida-
dos paliativos cuando la via oral no es viable y la endovenosa tampoco es la via
subcutédnea que es facil, eficaz y segura, puede ser usada en bolos o median-
te infusidon continua, permitiendo usar més de un farmaco a la vez, y ademas
permite su manejo en el domicilio por el cuidador principal tras un correcto
entrenamiento y apoyo de los profesionales (1).

La via subcutédnea estd compuesta de tejido conjuntivo laxo y principalmente
por adipocitos, realiza funciones como almacenamiento energético, regula-
cidon de la temperatura, movilidad a toda la piel y funcién de almohadilla, pro-
tegiendo al organismo frente a traumatismos mecénicos externos. Este tejido
tiene una serie de caracteristicas que hacen posible la administracion de liqui-
dos (medicamentos e hidratacién) con seguridad y eficacia (2).

Dispone de muy pocos receptores del dolory presenta abundante vasculariza-
cidn, lo que favorece el paso de los farmacos al torrente sanguineo, eliminan-
do el metabolismo de primer paso hepético, al obtener una biodisponibilidad
del 100%, evitando las variaciones individuales que afectan al metabolismo de
los farmacos que se toman por via oral (3).

Componentes del tejido subcutaneo

Nervios
cutdneos
Vasos
sanguineosy -
linfaticos °
Ligamentos . —— Grasa
cutdneos

Alvarez, et al (1).
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Posee una biodisponibilidad del 100% (1).

Contraindicaciones muy escasas lo que permite el control de sintomas
durante las 24 horas del dia (1).

Técnica segura, poco agresiva, poco dolorosa, sencilla, de mantenimiento
facil, ya que no precisa ser heparinizada puede ser manejada por personal
de enfermeria y el cuidador familiar, lo que permite su uso en domicilio,
dando mayor autonomia al paciente y favoreciendo la disminucién del
numero de ingresos y del costo de los servicios de salud.

La administracién de medicamnetos sélo permite administrar 2-3 mL por
cada dosis (el limite de tolerancia de la piel) no siendo necesaria la dilucién
previa de la medicacion. Si se administra un volumen mayor es posible que
aparezcan problemas de induracién, eritema y dolor.

En la siguiente imagen se muestran las opciones de insercion de catéter sub-
cutaneo.

Lugares de insercién del catéter subcuténeo.

deltoides

— Ny G

Escépulas

Infraclavicular

Abdomen

Muslo anterior =+

Alvarez et al. (1)

La zona de primera eleccidn es el deltoides, cuando por alguna razén no
es posible se escoge el abdomen (dejando 5 cm alrededor del ombligo).

La zona del muslo puede ser un poco mas dolorosa, pero es mas facil para
que el mismo paciente pueda administrarse medicamentos.

Cuando el paciente requiere hidratacién y la zona del abdomen esta
contraindicada la zona infraclavicular es la ideal.
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Indicaciones y contraindicaciones de la via subcutanea

Como toda via parenteral tiene sus indicaciones y contraindicaciones que se
deben conocer, como se muestra en la siguiente tabla (4).

Tabla N°14. Indicaciones y contraindicaciones para la insercién del catéter subcuténeo.

| picacionss CONTRAINDICACIONES

Pérdida de via oral: Absolutas:
e Sedacién, coma, confusién o alteracién del ¢ Hipoalbuminemia severa, edema
nivel de conciencia en general. Etapa fin generalizado o anasarca.
de vida. . -
e Alteraciones de la coagulacion o
¢ Mal control de sintomas por via oral. trombocitopenia severa.
¢ Disfagia u odinofagia severa. ® Presencia de zonas infiltradas por tumor
o intervenida en las que haya tejido

e Obstruccion intestinal o sindrome de indurado
malabsorcidn intestinal. ’
® Radiodermitis o zonas donde se haya

administrado o se esté administrando

radioterapia.

¢ Presencia de fistulas esofagotraqueales o
enterocutaneas.

. ifi . ,
Dificultad para el acceso venoso. e |nfecciones locales cutaneas, hematomas o
Ulceras cutdneas.

Relativas:

e Situaciones en las que no haya soporte
familiar en domicilio o en las que el paciente

no esté conforme con el uso de esta via.

Fuente: Gallardo, et al. (4)

Procedimiento para instalar una via subcutanea

1. Explicar al paciente y cuidador el procedimiento y finalidad de este (solici-
tar consentimiento informado, de acuerdo al protocolo institucional).

2. Verificar que se cuente con los insumos necesarios para la realizacién del
procedimiento.

» Solucidn antiséptica (Clorhexidina®).

» Catéter de calibre nimero 24 o 22.

v

» ApOsito transparente.
» Conector clave
» Jeringa con SSN 0.9%

3. Elegir el sitio a puncionar teniendo en cuenta piel integra, no heridas, lace-
raciones, edema, inflamacidn, rubor, cicatrices, fuera del drea de irradiacidn
por la radioterapia y facilidad de uso por parte del paciente o cuidador.

Via subcutanea en Cuidados Paliativos
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Ubicar al paciente en una posicién cdmoda para realizar el procedimiento.
Realizar lavado de manos médico. No requiere el uso de guantes.

Desinfectar el 4rea a puncionar con solucién de clorhexidina® al 2%y dejar
secar la solucién antiséptica al ambiente.

Realizar un suave pellizco usando los dedos pulgar e indice, en el area a
puncionar con la mano no dominante formando un pliegue de 2 cm.

Tomar el catéter con la mano dominante e insertar el mismo en un angulo
de 45°con el bisel hacia arriba.

Verificar que no haya retorno sanguineo, de lo contrario se debe retirary
buscar otro sitio de insercién.

Colocar el conector clave.

Soltar el pliegue y fijar el catéter con apdsito transparente estéril de pre-
sentacion IV: Se debe tomar uno de los adhesivos que este trae para fijar
el catéter y luego colocar la pelicula transparente sobre el mismo. Rotular
fecha de insercion.

Verificar el funcionamiento del catéter irrigando a través de este, con
maximo 3cc de solucidn salina normal o administrar el medicamento in-

dicado.

Explicar al paciente que sentird ardor al momento de inyectar el medica-
mento y que dicha sensacién desaparecera rapidamente.

Observar que se forme una pequefa bolsa en la parte superior del sitio
de insercidén y verificar que no se presenten fugas, irritacion local, dolor
excesivo o piel naranja.

Abstenerse de realizar masaje o presién en la zona.

A continuacién, se muestra la imagen de algunos de los pasos en la insercidn
de catéter subcuténeo.

Universidad El Bosque
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Imagen N°3. Pasos en la insercién de catéter subcutaneo

Fuente: Elaboracién propia.
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Uso para la administraciéon de farmacos

La administracién de medicamentos por via subcutdnea se puede hacer de forma inter-
mitente (bolos) o infusién continua. Es importante conocer qué tipo de medicamentos
estén indicados en esta via. En la siguiente tabla se muestran los mas utilizados.

Tabla N°15. Medicamentos de uso en la via subcuténea.

&

Antimicrobianos

Ampicilina, Cefepime, Ceftriaxona, Ertapenem, Teicoplanina, Tobramicina

Sistema Cardiovascular

Furosemida

Sistema Digestivo

Bromuro de hioscina, Ondansetrén, Metoclopramida, Octreétido, Omeprazol,
Esomeprazol.

Sistema Endocrino

Octreotide, Dexametasona.

Sistema Musculoesquelético

Diclofenaco, Ketorolaco, Paracetamol.

Sistema Nervioso

Clonazepam, Fenobarbital, Fentanilo, Haloperidol, Ketamina, Levetiracetam, Morfina,
Hidromorfona, Midazolam, Oxicodona, Tramadol.

Fuente: Alvarez, et al. (1)

Hipodermoclisis

Es unatécnica que consiste en la infusion continua o intermitente de liquidos en el tejido
celular subcutaneo a través de un catéter de calibre pequefio que habitualmente se in-
serta en la cara lateral del abdomen o infraclavicular (1). En la tabla nimero diez y seis se
muestra el uso de la hipodermoclisis, también conocida como hidratacién subcutanea.

Tabla N°16. Uso de la hipodermoclisis.

_ wecacons | uwmcons

Deshidratacién leve o moderada que no
requiera correccidn rapida.

No es vélida para la administracién rapida de liquidos.

Disfagia transitoria con ingesta inadecuada Se pueden administrar volimenes entre 500cc a
de liquidos por via oral. 1500cc méximo en 24 horas

Dificultades para alcanzar el acceso venoso. | Se requiere mayor vigilancia en el punto de insercion.

Hidratacion para control de sintomas
neuropsicoldgicos (por toxicidad por
opioides o hipercalcemia tumoral).

Fuente: elaboracién propia.
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Tipos de soluciones recomendadas:

CUIDADOS DE ENFERMERIA

Solucién salina normal 0.9%

Dextrosa al 5% en solucidén salina normal.

Verificar el estado del sitio de insercién del catéter subcutaneo, signos y sintomas de infeccién
(rubor, calor, dolor, secrecién) y registrar en la historia clinica, en cada atencién de enfermeria
que se le realice al paciente.

Indicar al familiar o cuidador del paciente que antes de manipular el catéter subcutdneo debe
realizarse lavado de manos.

Recomendar al paciente y familia no mojar el sitio donde esté el catéter, cubrirlo con un plastico
en el momento del bafio, mantenerlo limpio y seco.

Mantener el horario asignado y definido para la administracién del medicamento, sin que esto
interfiera con el descanso del paciente.

Administrar los medicamentos por via subcutédnea puros.

Realizar cambio del catéter subcutdneo cada mes de manera protocolaria o antes si hay
disfuncién o desalojo del mismo.

Insertar el catéter para hipodermoclisis de preferencia en la regién subclavia y con el bisel hacia
abajo. Esto facilitara la formacién de bolsillo de los liquidos administrados y su posterior absorcién.

Usar catéter subcutdneo exclusivo para administracién de medicamentos y otro exclusivo para
hipodermoclisis, en el caso de los pacientes que requieran las dos vias.

Fuente: Elaboracién propia.

Recomendaciones

Educar al cuidador y/o familiar del paciente e informarle
de manera practica el manejo y cuidados del catéter
subcuténeo, identificacién de signos de alarma.

Evitar cambiar el apdsito transparente en casa, en caso de
desprendimiento de los bordes, ya que esto desalojara el
catéter.

Ensefiar al paciente y familiar la administraciéon de
medicamentos subcutdneos con puncién directa en caso
que el catéter se desaloje o se dafe en casa mientras se
instala uno nuevo.
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Se entiende por terapias no farmacoldgicas cualquier intervencién no quimica,
tedricamente sustentada, focalizada y replicable, realizada sobre el paciente o
el cuidador y potencialmente capaz de obtener un beneficio relevante (1). En-
fermeria se encuentra con muchos escenarios en el manejo de las necesidades
de los pacientes en cuidados paliativos, es su deber tener herramientas para
abordarlas y planificar cuidados. El pilar principal es la educacién a la familia 'y
al paciente, para obtener el mejor beneficio.

Los cuidados béasicos y la proporcidn de confort son un componente esencial
en cuidados paliativos, el uso de intervenciones no farmacoldgicas para pro-
mover el confort ha ido en aumento, sin embargo, hay literatura muy dispersa
que no permite al profesional de la salud conocer sobre la efectividad de esas
intervenciones (2), siempre se debe buscar mejorar la calidad de vida del pa-
ciente y la familia.

A continuacién, se muestra una tabla con los sintomas frecuentes en los pa-
cientes con necesidades de cuidados paliativos, con un abordaje no farmaco-
l6gico buscando el mejor control de estos.

Abordaje no farmacoldgico de sintomas frecuentes en cuidados paliativos.

1. Aflojar la ropa, soltar cinturones, etc.
2. Inducir la relajacion del enfermo guiando su respiracién.
3. Educar al cuidador principal.
4. Ofrecer intervenciones de flujo de aire (p. ej., un ventilador dirigido a la
mejilla), incluso acercando la cama a la ventana, abanicar, etc.
. Mantener la boca hiumeda y fresca.
Disnea (3)(4)
(5)(6) 6. Colocar en posicién confortable, sentado o semisentado, levantando la

cabecera de la cama, con almohadas debajo del colchén o elevando la
cabecera de la cama.

7. Educarsobre el reentrenamiento respiratorio (respiracién diafragmatica), que
consiste en técnicas de respiracién que puede modificar el nivel de ansiedad
experimentado por la disnea.

8. Ofrecer manejo alternativo como la acupuntura, acupresién, reflexologia. (no
constituyen un tratamiento de primera linea).

1. Ensefar a toser al enfermo (no toser nunca en deculbito supino) siempre
sentado, valorando riesgo de hemonpitisis.

Tos(3) Evitar estimulos que exacerben el reflejo de la tos.

Mejorar la humedad ambiental.
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ABORDAJE NO FARMACOLOGICO

1. Aumentar la ingesta hidrica y de fibra seguin el grado de tolerancia, aumentar
la movilidad todo lo posible, y crear rutinas.
Estrefiimiento 2

(3)7)

Asegurar cuidados e higiene para evitar malestar, malos olores, sentimiento
de verglienza.

3. Dar un masaje del marco cdlico, en el sentido de las agujas de un relo;j.

1. Ofrecer ingesta de dieta y liquidos astringentes si el estado del enfermo lo
permite.

Ofrecer intimidad, cercania al bafio, y eliminar barreras fisicas.

Diarrea (3)(8) 3. Recomendar evitar el consumo de cafeina, alcohol, productos lacteos, grasa,
fibra, jugo de naranja, jugo de ciruela y alimentos muy condimentados.

4. Suspender el uso de laxantes.

Aplicar ungliento protector para la piel después de limpiar y secar la zona
también es importante.

1. Limpiar la boca como minimo 2 veces al dia con un cepillo suave, incluida la
lengua (Cuidado con aquellos enfermos con riesgo de hemorragia gingival).

2. Chupar cubitos de hielo de zumos de frutas o si se puede, trozos de pifia
natural sin azlicar, mascar chicles sin azucar.
Problemas 3

orales: Enjuagar la boca antes y después de las comidas y durante el dia con:

manzanilla (sedante) y limén (estimulante de la salivacién): infusion de

Xerostomia o manzanilla / zumo de 1 limén. Si hay lesiones hacerlo sin limén.

boca seca (3 - . . . .
(3) 4. Tomar pequefias porciones de helado, jugos o bebidas frescas. (Evitar

bebidas excesivamente azucaradas).

Hidratar los labios con crema de cacao, aceite de oliva o cremas hidratantes.

6. Aplicar sprays de saliva artificial o de agua mineral con la frecuencia que se quiera.

1. Ofrecer enjuagues de manzanilla, es una especie vegetal con accién
antiinflamatoria, astringente, antiséptica y estimulante de la cicatrizacién de
heridas, se utiliza en la inflamacion bucal, irritacidén de garganta y cicatrizacién
de heridas.

Mucositis (8) 2. Brindar manejo con crioterapia oral, que consiste en masticar suavemente
trocitos de hielo, esta técnica produce vasoconstriccion local disminuyendo
asi el flujo sanguineo de la mucosa oral.

3. Ofrecer alimentos blandos o liquidos, con una temperatura fria o templada,
evitando alimentos salados o &cidos.
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Nauseasy
Vémito (4)(9)
(10)

Anorexia,
caquexia (10)
(11)

Disfagia (8)

Hipo (12)(8)
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Planificar y presentar las comidas de acuerdo con los gustos de la persona,
evitar alimentos grasos, picantes y muy salados.

Ofrecer comidas pequefas y restringir la ingesta de liquidos a la hora de
comer pueden ayudar a evitar la distension abdominal.

Reducir los estimulos adversos (como los olores de la cocina) y olores
desagradables.

Ofrecer pedacitos de hielo o sorbos de una bebida clara y fria ayudan a
disminuir la sensacion de nauseas.

Ofrecer manejo alternativo como la acupuntura, aromaterapia, acupresion,
musicoterapia. (no constituyen un tratamiento de primera linea).

Educar sobre una posicion erguida durante y después de la comida.

Vigilar la limpieza de la boca (usar enjuagues, cepillos de dientes o un pafio
limpio y himedo para limpiar la boca y reducir los malos sabores).

Ofrecer buena presentacién y cantidad en los alimentos: lo que le apetezca,
bien presentado.

Ofrecer alimentos con caracteristicas como: temperatura adecuada, poco
olorosa, no picante, textura adecuada dependiendo del estado (normal,
triturada, liquida, pastosa) y sus gustos.

Servir porciones pequefias (grandes cantidades puede producir sensacién
rapida de saciedad).

Vigilar el buen estado de la boca.

Adecuar un lugar y/o posicién al paciente: mientras se pueda con la familia,
si no en cama incorporado y siempre acompafado.

Realizar intervenciéon psicoterapéutica, tanto al paciente como a la familia,
con el fin de aliviar la ansiedad que provoca este sintoma.

Adaptar la dieta segun las caracteristicas clinicas de la disfagia. Se recomienda
una dieta blanda de acuerdo a los gustos de cada paciente. En el caso de
disfagia por liquidos se recomienda utilizar espesantes.

Eliminar las distracciones a la hora de comer. Esto puede ayudar a los
pacientes que necesitan concentrarse en la deglucién.

Ofrecer alimentos que sean faciles para triturar, lo que les permite mayor
acceso al ritmo motor automatico de masticacién y deglutir.

Optimizar la posicidn del paciente. Garantizar una postura éptima semifowler
o sedente a la hora de comer.

Orientar para producir interrupcién del ciclo respiratorio (por ejemplo,
la contencién de la respiracién, la maniobra de Valsalva provocando
hipercapnia).

Ofrecer masaje de la unién entre el paladar blando y el paladar duro usando
un algodén.

Evitar la irritacion del diafragma (p. ej., inclinarse hacia adelante y tirar de las
rodillas hacia el pecho).

Ofrecer hielo en la boca, o Induccién de estornudos o tos con especias o
inhalantes.

Tratamiento alternativo como acupuntura.
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Ulceras por
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Linfedema
(12)

Fatiga (10)(8)

Astenia (11)(9)

Dolor (3)(4)9)
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Realizar corte de ufias, para evitar lesiones producidas por el rascado (entrada
de infecciones).

Sugerir el uso de prendas de algodén (y lavado con 1 cucharada de vinagre
por cuarto de agua + detergente de bebés).

Utilizar frio local + pafios de manzanilla.

Ofrecertratamientos complementarios: relajacion, musicoterapia, distraccion.

Promover la movilidad del paciente de acuerdo a su capacidad e instruir a
la familia sobre la necesidad de cambios posturales cada 2 horas y como
realizarlos.

Evitar la utilizacidn de fibras sintéticas, gomas, etc., y la formacion de pliegues
y rozamientos de ropa de vestir y cama. Considerar el uso de colchones anti
escaras.

Educar a la familia en una higiene adecuada: fomentar el cambio de ropa,
absorbentes, colectores, para evitar el contacto prolongado con la humedad
y aconsejar el uso de cremas hidratantes.

Brindar medidas de proteccidén: cuidados de la piel, mantener la integridad
de la ella, limpieza y lubricacién diaria del miembro afectado.

Mantener el miembro elevado por encima del nivel del corazén.
Evitar venopunciones, toma de presion arterial.

Evitar peso y ejercicios bruscos en el miembro afectado.

Ofrecer actividad fisica para mejorar la fuerza, la energia y el estado fisico
incluso a través de un programa moderado de ejercicios para caminar.

Recomendar la psicoterapia, los grupos de apoyo, el cambio de estrategias
de afrontamiento, la relajacién, la energia y manejo del estrés.

Dar educacién y asesoramiento para ayudar a los pacientes a sobrellevar la
fatiga, técnicas como la conservacién de energia (equilibrar el descanso y la
actividad, ejercicio, alimentacién).

Orientar en establecer una rutina regular para acostarse y despertarse.

Ofrecer alimentos ricos en proteinas y nutrientes, una mayor nutricién elevara
el nivel de energia.

Participar en un programa de yoga/ejercicio personalizado y aprobado por el
equipo. Usar distraccién/restauracién.

Recomendar ejercicio fisico ya que puede ser (til en series de cinco minutos
segun la tolerancia y grado funcional.

Ofrecer terapias complementarias; como acupuntura y acupresion.
Ensefar y respetar posturas antiélgicas.
Aplicar técnicas como: estimulaciéon cutdnea: calor, frio, masaje.

Ofrecer terapias alternativas como acupuntura (no constituyen un tratamiento
de primera linea).

Ofrecer relajacién, distraccidén, musicoterapia, y se debe considerar la
incorporacién de la hipnosis en el plan de atenciéon (no constituyen un
tratamiento de primera linea).
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Ofrecer bafarse con agua tibia, secar suavemente y usar ropa de cama liviana
puede aumentar la comodidad, pero las compresas frias y el hielo deberia
ser evitado.

Fiebre (8 V. . . ., .
(8) 2. Alentar consumir liquidos frios y es importante prestar atenciéon al cuidado
de la bocay la piel, para identificar deshidratacién.

3. Utilizar un ventilador para enfriar el ambiente.

1. Disminuir la ingesta de sal en los alimentos de los pacientes.

2. Ofrecer paracentesis terapéutica cuando la ascitis es a tensidén y provoca

Ascitis (13) sintomas de disconfort (disnea, nduseas y vomito).

3. Vigilary cuidar la piel, evitar lesiones.

4. Sugeriraumento en laingesta de huevo para aumentar el aporte de albdmina.

1. Limpiar los ojos por separado con un algodén o gasa, con agua tibia.

2. Ofrecer un ambiente himedo.

Ojos secos . . . . .

J Si el paciente es incapaz de parpadear y los mantiene abiertos la mayor parte
del tiempo, se puede ayudar a cerrarlos usando una cinta suave y asi evitar la
formacion de ulcera en la cérnea.

1. Ofrecer terapias de relajacién o meditacién son Utiles para los trastornos de
ansiedad.

2. Dar masaje de aromaterapia con aceite esencial de manzanilla en pacientes
de cuidados paliativos ha producido una mejora positiva inmediata en la
ansiedad.

Ansiedad (2) 3. Realizar otras terapias alternativas como la musicoterapia, hipnoterapia o
arteterapia.

4. Educar a la familia para permanecer con el paciente, que siempre esté
acompanado.

5. Favorecer los juegos de mesa y especialmente aquellos que requieran la
concentracién del paciente.

1. Favorecer las actividades de ocio y distraccién como: tomar el sol, salir a
pasear, colaborar en las tareas del hogar, escuchar musica, radio, TV, viajes.

Depresion (2) Ofrecer terapias de relajacion, meditacion, aromaterapia.
Realizar otras terapias alternativas como la musicoterapia, hipnoterapia o
arteterapia.

1. Preguntar las horas y calidad del suefio.

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

3. Aconsejar medidas que inducen a conciliar el suefio: respetar horarios de
suefio y descanso, el vaciamiento vesical, leche o una infusién caliente, ropa

Insomnio (3) limpia, musica suave, lectura, reducir la estimulacién ambiental (luces, ruidos,
etc.), técnicas de relajacién, masajes, aromaterapia.

4. Evitar siestas diurnas, especialmente en la tarde.

Ensefar actividades de higiene del suefio, estar més activo en la mafiana que
en la tarde, evitar consumo de bebidas estimulantes como café y chocolate,
especialmente en la tarde.

Abordaje no farmacoloégico en Cuidados Paliativos
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SINTOMAS ABORDAJE NO FARMACOLOGICO

1. Mantener la iluminaciéon adecuada en el dia, preferentemente luz natural que
permita diferenciar al paciente entre el dia y la noche.

2. Reducir los estimulos extremos tanto luminicos como acusticos durante la
noche (timbres, teléfono, televisidn, etc.) o térmicos (excesiva calefaccién o
aire acondicionado).

Del'r('?g; (14) 3. Reorientar al paciente utilizando comunicacién simple, clara y concisa. Con

ayuda de relojes o calendarios, indicar frecuentemente: fecha, lugar, hora,
acompanfantes frecuentes.

4. Estimular cognitivamente: juegos de mesa, manualidades, rompecabezas,
crucigramas, sopa de letras.

5.  Permitir acompafamiento de familia, amigos y si hay mascotas, también.

Fuente: elaboracién propia

Recomendaciones

Realizar una valoracién individualizada para lograr un buen
control de sintomas, es importante conocer la etiologiay la
fase evolutiva del paciente, buscando siempre confort.

Creer lo que siente o manifiesta el paciente y evitar el uso
de placebos para el manejo de estos sintomas.

Evitar las intervenciones no farmacoldgicas como manejo
de primera linea, principalmente para el control del dolor.

Aplicar cremas hidratantes sobre las éareas que estan
recibiendo radioterapia, evitando el uso de sustancias
irritantes como el alcohol.

Realizar actividades preventivas para el control del delirium,
como la educacion al paciente y familia, y medidas de
orientacién, son mas efectivas como prevencién que como
tratamiento.

Educar a la familia para no forzar la comida o hacer que los
pacientes se sientan culpables por no comer.

LECTURAS SUGERIDAS

Hopping-Winn, Jennifer. Importance of Non-Pharmacological Symptom
Management for Palliative Care Patients https://csupalliativecare.org/non-
pharmacological-symptom-management/
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Un sintoma refractario se define como aquel que no puede ser adecuadamen-
te controlado con los tratamientos disponibles, aplicados por médicos exper-
tos, en un plazo de tiempo razonable (y en la fase agdnica, breve) en la cual
el paciente se encuentra clinicamente con una expectativa de vida de dias e
incluso horas (3). En estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere
la disminucién de la conciencia. La sedacién paliativa es considerada como el
tratamiento de eleccién ante la presencia de un sintoma refractario, teniendo
en cuenta que el objetivo de brindar cuidados paliativos es aportar calidad de
vida a la persona enferma, se da la importancia de este manejo, pues ante un
sintoma de dificil control el paciente puede entrar en un sufrimiento franco
que podra controlarse disminuyendo su nivel de consciencia (2). Sin embargo,
existen dificultades, tales como conflictos internos tanto del paciente como su
familia que se desencadenan desde sus creencias y valores, y preocupaciones
relacionadas con la ausencia de comunicacidn con el paciente, los cambios en
la condicidn clinica, la culpa ante la decision y los cuestionamientos al com-
pararse este procedimiento con la eutanasia. Por esta razén es importante la
educacién constante a la familia y el paciente, ademas del acompafiamiento
de los equipos de cuidados paliativos durante el proceso (1).

tiva se define como “la administracién de farmacos con el objetivo de disminuir el

nivel de conciencia del paciente en etapa terminal, a fin de controlar sintomas refractarios” (3).

En el siguiente gréfico se muestra de forma sintetizada la ruta a tener en cuen-
ta al momento de pensar en iniciar sedacién paliativa.

Grafico N° 3. Sedacién paliativa.

( ¢El tratamiento logra controlar el sintoma? ) (__¢El tratamiento es efectivamente répido? )

+El tratamiento genera
efectos inaceptables?

No l Si l No
|
l l Si

en la historia clinica?

de la enfermedad? dar consentimiento?

|
Si

- - Enfermedad avanzada e Razones que
Fin de vida . . - ”
invariable indican la sedacién
) ¢Acepta?

[ ¢ Existe claridad sobre ] [ Conoce la severidad ] ¢Hay claridad [ ¢ El paciente puede ]

el pronéstico?

Si Si

Si Si
No
Inicia sedacién paliativa |

[ No se inicia la sedacién )

Decisiones basadas en

[ Beneficiencia/No maleficiencia )

Fuente: Elaboracién propia
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Recomendaciones

Educar al paciente y la familia respecto a indicacién de
sedacioén paliativa, qué esperar durante el proceso y como
esto puede favorecer el confort al final de la vida.

Acompanar en el proceso de enfermedad tanto al paciente
como al grupo familiar.

Evaluar constantemente la respuesta del paciente frente al
tratamiento instaurado tanto fisicamente, como a través de
instrumentos validados.

Comprender la muerte como parte de la vida para buscar el
buen morir del paciente con enfermedad avanzada y terminal.

Brindar un cuidado sensible, comprendiendo de manera
holistica las necesidades del paciente.

Identificar las caracteristicas Unicas de los pacientes para
anticipar un plan de cuidado.

Aplicar escalas de sedacién para evaluar su nivel después
de instaurada.

Hidratar piel y mucosas, realizar higiene oral, lubricar las
conjuntivas si es el caso.

Realizar cambios de posicién teniendo en cuenta la
tolerancia y el confort del paciente.

Universidad El Bosque
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El rol del profesional de enfermeria siempre se ha destacado por la abogacia del
bienestar de los pacientes, papel que exige el compromiso de tomar las decisiones
que mas beneficien a la persona o, que por lo menos, le causen el menor dafo
posible (1). Este compromiso ocupa un lugar trascendental en el contexto de los
cuidados paliativos, dado que el abordaje en fases avanzadas de la enfermedad
y del proceso de fin de vida son escenarios donde las tensiones éticas suelen ser
mas prevalentes, poniendo a prueba la capacidad de anélisis y toma de decisiones
del profesional de enfermeria al ser obligado a elegir entre el deber profesional y
el deber moral en distintas situaciones de su practica diaria, méxime al encontrarse
en una era donde los avances de la ciencia médica dan la posibilidad de prolon-
gar la vida e, incluso, prolongar el proceso de muerte. Entre las tensiones éticas
en enfermeria en cuidados paliativos que se presentan con mayor frecuencia en la
practica se pueden mencionar la provision de atencién no beneficiosa, autonomia
del paciente usurpada o amenazada, preocupaciones sobre el manejo de los sinto-
mas angustiantes, el uso de opioides, reorientacién de los esfuerzos terapéuticos,
sedacion paliativa, eutanasia, entre otros (2). Esta realidad expone al personal de
enfermeria a angustia moral, fatiga laboral, e incluso, sindrome de burnout (3).

El profesional de enfermeria debe identificar en cada una de sus decisiones y accio-
nes, los principios éticos que rigen su profesion (4) y asi garantizar que el cuidado
brindado cumpla las restricciones profesionales y legales establecidas en su codi-
go deontoldgico (5). En la siguiente tabla se muestra un ejemplo de cada uno de
los principios bioéticos en enfermeria.

Principios bioéticos de enfermeria en el contexto de cuidados paliativos (5).

El paciente tomo la decisidén de no aceptar reanimacién cardiopulmonar
(RCP) porque reconoce que se encuentra en final de vida y esta intervencion
no beneficia su calidad de vida en este momento. Enfermeria identifica que

el paciente tiene pleno conocimiento de su estado clinico y por lo tanto su
decision debe ser respetada y respaldada por todo el equipo de salud que lo
asiste en su cuidado.

Autonomia

La administracién subcutanea de furosemida mejora la calidad de vida de un
paciente con falla cardiaca avanzada, dado que controla un sintoma prevalente
Beneficencia en esta enfermedad, la disnea. Enfermeria instala un catéter subcutédneo para
tal fin y educa al paciente y sus cuidadores sobre su manejo favoreciendo un
cuidado seguro en su domicilio.

En el contexto de fin de vida debe primar el confort y el control de sintomas
desagradables de la persona enferma, por lo que actividades que generen dolor
o malestar como toma de laboratorios o paso de sondas para alimentacién o
drenaje deben analizarse en funcién al balance riesgo/beneficio.

No maleficencia

Una persona con dolor neuropético cuya intensidad va en ascenso tiene
derecho al acceso a atencion especializada en control de dolor y a todos los
medicamentos necesarios para controlar este sintoma hasta que este sea
tolerable y le permita realizar sus actividades diarias.

Justicia

elaboracién propia.

Aspectos éticos en enfermeria paliativa
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Al presentarse un dilema ético es comUn que aparezcan conflictos de interés y
diferencias de opinidn entre los miembros del equipo asistencial, y entre estos
y el paciente y sus cuidadores, por lo que no es facil resolver estas situaciones
(6). La herramienta principal siempre serd una comunicacién asertiva entre to-
dos los actores, sin embargo, dado la dificultad de esta tarea, se han estable-
cido algunas estrategias que pueden facilitar esta discusién.

Cuando se intenta resolver un dilema ético, se debe tener en cuenta que todos
los principios bioéticos deben tener un equilibrio, es decir, que uno no se super-
ponga a los demés. La accién o decisién que se elige debe, por lo menos, pro-
vocar la menor infraccién posible a cada uno de los cuatro principios (7). Para fa-
cilitar esta tarea se propone hacerse las siguientes tres preguntas, deteniéndose
un poco en aquella en la que la respuesta es un NO. Lo ideal es que, para tomar
una decisién favorable para el paciente, las tres respuestas sean Si (8).

Preguntas para resolver un dilema ético segun los principios bioéticos.

Watson MS (8)

El enfoque de cuadrantes descrito por Jonsen, Siegler y Winslade (9), es una
estrategia que puede ser utilizada cuando el escenario ético es particularmente
dificil de resolver. Los autores de esta propuesta sugieren realizar una serie de
interrogantes que permitan conocer de una forma més completa el panorama
de la situacién para que sean analizados en conjunto por el equipo multidisci-
plinario, el paciente y su familia. Para ello plantean cuatro temas principales de
analisis que consisten en las indicaciones médicas que incluye: las opciones de
tratamiento, sus posibles efectos y las probabilidades de éxito; las preferencias
del paciente una vez se establece su capacidad de decisidon y su conocimiento
acerca de la situacion que afronta; las repercusiones que tendria cada una de las
opciones planteadas sobre la calidad de vida y, todo el contexto familiar, social,
econdmico, cultural y demas factores que pueden influir en la situacién. Cuando
se analizan los cuatro temas generales propuestos, esta estrategia proporciona
la confianza de haber abordado todos los elementos necesarios para resolver
el dilema y mejora la comunicacién entre todos los involucrados logrando que
se llegue a un consenso y se tome la decisién mas apropiada para esa situaciéon
particular (10). En la siguiente gréfica se plantean preguntas que pueden reali-
zarse por cada uno de los cuatro temas los cuales deben ampliarse de acuerdo
al conflicto que necesita resolverse.

Aspectos éticos en enfermeria paliativa
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Grafica N°4. Estrategia de los cuatro cuadrantes.

s Y N N
Indicaciones médicas
Principios de beneficencia Preferencias de los pacientes
y no maleficencia Principios de respeto a la autonomia
;Cudles son los objetivos ¢Es el paciente mental
del tratamiento? y legalmente competente?
¢ Cuéles son las probabilidades ¢Evidencia de incapacidad?
e éxito? ; aciente no quiere o no puede
d to? (Elp t q pued
i Es el problema agudo? ; crénico? cooperar? ;Por qué?
¢Es el probl gudo? ? perar? ;Por qué?

reversible, emergente?

Calidad de vida ( Contextual o externa
Principios de beneficencia y no Principios de lealtad y equidad
maleficencia y respeto a la autinomia ¢ Hay cuestiones familiares que pueden
¢ Cudles son las perspectivas de retorno influir en la desicién del tratamiento?
a la vida normal? ¢ Existen factores financieron
¢ Existen prejuicios que puedan per- y econdémicos?
judicar la evaluacién del paciente por ¢Hay limites a la confidencialidad?
parte del proveedor? ¢ Existen factores religiosos
¢ Existen planes de confort y cuidados o culturales?
L paliativos? ) || | ¢Problemas de asignacion de recursos? |

Fuente: Watson MS (8).

Recomendaciones

Buscar herramientas que faciliten la resolucién de conflictos
éticos favorece el bienestar tanto de los pacientes y sus
familias como también el del personal de salud.

Analizar la situacién planteando las tres preguntas que
integran los principios bioéticos buscando un equilibrio
entre estos, facilita la toma de decisiones dentro de la
practica enfermera de los cuidados paliativos.

Utilizar el enfoque de los cuatro cuadrantes como estrategia
para resolver tensiones éticas complejas, permite llegar
a un consenso entre todos los actores (paciente, familia,
equipo multidisciplinario), tomando en consideraciéon
todos los elementos necesarios para elegir la mejor ruta de

atencion para el paciente.

Aspectos éticos en enfermeria paliativa
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La planificacién anticipada de la atencién es un proceso continuo en donde
se revisa el estado y el prondstico actual del paciente antes de una crisis, se
obtienen las preferencias de informacién sobre su enfermedad y ayuda a los
pacientes prepararse para las decisiones actuales y futuras sobre su tratamien-
to médico y lugar de atencidn (1).

Enfermeria es quien acompana a los pacientes en el proceso de la muerte o en las
fases previas de la misma, debe alentar y facilitar las conversaciones con los pacien-
tes y sus familias ya que es el profesional que mas contacto tiene con el paciente y
conoce los valores, sentimientos, emociones, deseos y capacidad de decisién del
mismo. Presentar la planificaciéon anticipada como un proceso proactivo y la res-
ponsabilidad de todos los adultos de reducir la carga de sus seres queridos al dis-
minuir la ambigtedad y la incertidumbre en el momento de la toma de decisiones
puede ayudar a las personas a comprender su valor (2).

Brinda herramientas a los profesionales en la toma de decisiones para que
puedan garantizar unos cuidados y una atencién sanitaria individualizada y
guiada por los valores, objetivos y preferencias de las personas atendidas (3).

Ayuda a garantizar que cada paciente tenga la atenciéon que realmente
desea (1).

Mejora la atencidn continua y al final de la vida junto con la satisfaccion
personal y familiar (2).

Para los profesionales de la salud y las organizaciones, reduce los traslados
innecesarios a cuidados intensivos y tratamientos no deseados (1).

Lasfamilias de las personas que han emprendido la planificacién anticipada
de la atencidén tienen menos ansiedad, depresidon, estrés y estdn mas
satisfechas con la atencidn (1).

Planeacion anticipada de los Cuidados Paliativos
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Es un proceso dindmico que necesita de fases especificas para conducirse con
éxito, las cuales se muestran en la siguiente gréfica:

Ciclo de planeacién anticipada.

Seguimiento

L. Preparacién
y reevaluacién P

Registro Abordaje

Revision de la
compensacién y
validaciéon

Cegri, et al. (5)

Cada fase del ciclo de la planificacion de las decisiones anticipadas tiene com-
ponentes especificos que son de gran ayuda para los profesionales de la salud.
La preparacion, el abordaje y la revisién de la comprensiéon y validacion son
fases que, en caso de dudas sobre el grado de competencia de la persona para
determinadas cuestiones, se debe utilizar algun instrumento para evaluarla para
asi brindarle mayor confianza al paciente y su familia. Al momento de tener un
registro especifico del ciclo de la planificacion de las decisiones anticipadas se
hard un seguimiento y reevaluacién del proceso con el paciente y su familia.

Es un documento en el que toda persona capaz, sana o en estado de enferme-
dad, en pleno uso de sus facultades legales y mentales y como prevision de
no poder tomar decisiones en el futuro, declara, de forma libre, consciente e
informada su voluntad sobre las preferencias al final de la vida que sean rele-
vantes para su marco de valores personales (4).

Planeacion anticipada de los Cuidados Paliativos

Universidad El Bosque



Universidad El Bosque

Manual basico de Enfermeria Paliativa

;Como se formaliza el documento de voluntad anticipada?
En la siguiente tabla se muestran tres alternativas para la formalizacién de la
voluntad anticipada.

Tabla N°20. Cémo se formaliza el documento de voluntad anticipada.

TESTIGOS MEDICO TRATANTE NOTARIA

. . Se puede firmar con la asesoria Se deberé protocolizar una
En presencia de dos testigos

Uienes firmaran con sus de un profesional médico, escritura publica que se ajuste
4 datos completos quien debera firmar e incluir a la normativa pertinente en
P ’ sus datos completos. materia notarial.

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social Colombia (4).

¢Qué se puede incluir en el documento de voluntad anticipada?

1. La eutanasia, siempre y cuando se cumplan los requisitos legales.

2. Reorientacién de los esfuerzos terapéuticos, incluidos los de intencién cu-
rativa o paliativa.

3. Rechazo de medidas desproporcionadas, ya sean invasivas o no.

4. El deseo de ser informado sobre su enfermedad y las intervenciones mé-
dicas que se indiquen.

5. Aceptar o rechazar el uso de medidas invasivas, o cualquier procedimiento
que considere lesivo a su dignidad.

6. La decision de morir en el &mbito hospitalario o domiciliario.

7. La recepcién o no de acompafamiento religioso o espiritual.

8. El acceso de terceros a los datos personales o a la historia clinica.

9. La participacion en investigaciones clinicas o protocolos cientificos.
10. El acceso o no a informacidn sobre su caso o a quien suministrarsela.

11. El documento puede ademés definir quien se considera la persona mas
idénea para sustituir la toma de decisiones que no hayan sido considera-
das en el documento (4).

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social Colombia (4).
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Recomendaciones

Brindar informaciéon completa y clara al paciente y a
la familia antes de que se presente una crisis médica,
cuando ellos expresan su interés en conocer acerca de
las voluntades anticipadas, permite afirmar que estan de
acuerdo con una muerte digna, evitando el sufrimiento y
el dolor.

Hablar abiertamente de los deseos al final de la vida o
para el momento que tenga limitaciones en la toma de
decisiones, esto facilitara el proceso a la familia.

La planificacién de las voluntades anticipadas puede ser
una herramienta valiosa para el equipo de salud es por esto
que se debe capacitar a los profesionales del drea para que
no desconozcan el tema y puedan ser de gran ayuda para
el paciente y su familia.

Planeacion anticipada de los Cuidados Paliativos
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Los servicios de cuidados paliativos se pueden establecer en diferentes modali-
dades de atencién de acuerdo con la complejidad de los sintomas que presente
el paciente. No existe un mejor punto de partida Unico para todos los entornos
(1), los pacientes pueden requerir servicios en cada uno de los niveles de aten-
cion del sistema de salud que incluyen la atencién primaria y complementaria
(2), en donde se encuentran las modalidades de atencién ambulatoria, hospita-
laria, domiciliaria y telesalud.

Teniendo en cuenta la importancia del rol del profesional de enfermeria en el
cuidado paliativo y las diferentes modalidades de atencidn, las enfermeras ne-
cesitan un conjunto de diversas competencias para brindar cuidados paliativos
de alta calidad. Las enfermeras promueven la atencién integral y se encuen-
tran capacitadas para liderar y colaborar dentro del equipo interdisciplinario,
habilidades que son especialmente aplicadas en el paciente con necesidades
paliativas donde se incluye la activacion del paciente, la toma de decisiones, el
establecimiento de objetivos, la resolucidon de problemasy los principios de ma-
nejo de sintomas/autocuidado para mejorar la calidad de vida de los pacientes
y la carga de sintomas (3).

Se presenta a continuacién la conformacién de equipos por modalidades de
atencion.

Conformacién de equipos por modalidades de atencién

Tabla N°21. Conformacién de equipos de Cuidados Paliativos.

MODALIDAD DE | CARACT ERISTICA DE MODALIDAD | EQUIPO INTERDISCIPLINARIO QUE

ATENCION Y TIPO DE PACIENTES LO CONFORMA

Médicos generales con formacién

. . bésica en cuidados paliativos.
Pacientes no complejos

Consulta externa o Médicos familiares y otros
Prestador de atencién primaria T Ll
especialistas con formacién bésica o
intermedia en cuidados paliativos

Pacientes con algun grado de

dependencia. L .
P Médico con entrenamiento en

Pacientes no complejos. cuidado paliativo.
Pacientes que tengan cuidador Enfermera
familiar.

Domiciliaria Trabajador social
Domicilio del paciente con
condiciones minimas de servicios

publicos. Guia espiritual

Voluntarios

Prondstico paliativo definido Auxiliar de enfermeria

Prestador complementario

Modalidades y conformacion de los equipos de Cuidados Paliativos
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CARACTERISTICA DE MODALIDAD
Y TIPO DE PACIENTES

EQUIPO INTERDISCIPLINARIO QUE
LO CONFORMA

Atencién a pacientes para el control
puntual de sintomas especificos no
controlados.

Equipos de soporte y cuidado
paliativo.

Especialista en cuidado paliativo.
Enfermera.
Equipo psicosocial (trabajador social

Servicios: (4)

Telesalud interactiva.
Telesalud no interactiva.
Telexperticia.
Telemonitoreo.

Prestador complementario.

Hospitalaria . . )
P Pacientes complejos y altamente y psicélogo).

complejos. Auxiliares de enfermeria.

Prestador complementario Guia espiritual.
Farmacéutico (opcional).
Fisioterapeuta.

Permite realizar actividades de

teleorientacién en salud y teleapoyo.

Permite la comunicacién con el

paciente a través de plataformas o ) o

tecnoldgicas. Especialista en cuidado paliativo.

Favorece principalmente a pacientes | Enfermera.

de zonas dispersas con limitaciones Médico aeneral entrenado en

Telesalud en el acceso a los servicios. 9

cuidados paliativos.
Equipo psicosocial.

Guia espiritual.

Fuente: Elaboracién propia.

La conformacion de los equipos para atencidn al paciente con necesidades de
cuidado paliativo aplica para paciente adulto y pediatrico, en éste ultimo se in-
cluye un pediatra con formacién en cuidado paliativo.

Recomendaciones

Universidad El Bosque

Valorarlacomplejidad del paciente y suentorno para determinar
la modalidad mas favorable de la atencidn integral.

Tener en cuenta con que recursos cuenta
(econdmicos, sociales, servicios publicos, etc.) para la
asignacion de la atencidon domiciliaria.

la familia

Considerar en la conformacién de los equipos de cuidados
paliativos que la lider sea la enfermera dado las habilidades
para coordinacion de equipos y toma de decisiones.

Modalidades y conformacion de los equipos de Cuidados Paliativos
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Las personas que viven la trayectoria de una enfermedad tienen una gran carga
de necesidades psicoldgicas y problemas sociales ademés de la carga de sinto-
mas fisicos. Su identificacion y control hace parte de las actividades enfocadas
a mejorar la calidad de vida para el paciente con enfermedades plausibles de
cuidados paliativos y su familia. Los profesionales de la salud tienen habilidad
en identificar sintomas fisicos, pero suelen omitir las preocupaciones, el com-
ponente psicoldgico, social y espiritual de los sujetos de cuidado. La trayecto-
ria de las enfermedades crénicas y degenerativas es compleja, las expectativas
relacionadas con el compromiso de la salud, la presencia de los sintomas y los
tratamientos instaurados originan un alto nivel de incertidumbre.

El profesional de enfermeria debe desarrollar la capacidad de afrontar situacio-
nes que le ocasionan tristeza, angustia y dolor al paciente generados por la car-
ga de los sintomas e incapacidades que limitan el ritmo de su vida diaria. Este
tipo de cuidados implica respetar las preferencias y valores de los individuos y
no discriminar las consideraciones de credo, cultura, discapacidad o enferme-
dad en cualquier estadio que se encuentre. Es importante dignificar el sentido
del buen viviry de la muerte desde la perspectiva de cada persona y familia (1).

A continuacidn, se presenta un listado de las principales quejas psicosociales y
el rol de enfermeria en los procesos més frecuentes en la enfermedad avanzada.

Inventario de necesidades psicosociales en la enfermedad avanzada (2)(3)(4).

Depresién Aislamiento social
Ansiedad Comunicacién e informacion
Sensacion de carga para la familia Ambiente de cuidado adecuado
Incertidumbre Abandono
Duelo Pérdida de la Funcionalidad (fisica y social)
Afrontamiento Dependencia.
Miedo a la muerte Creencias, aspectos religiosos y culturales.

elaboracién propia

Los profesionales de enfermeria deben hacer un abordaje integral y eficien-
te de los sintomas psicosociales, identificando tempranamente la necesidad
de derivar los pacientes y cuidadores a equipos de apoyo psicosocial para la
prevencién primaria de complicaciones. En la actualidad, existe un fuerte mo-
vimiento para desarrollar cuidados paliativos de base comunitaria, los cuales
buscan aprovechar los recursos sociales y comunitarios para la atencién de los
principales problemas enlistados en este apartado (5).

Aspectos psicosociales de los Cuidados Paliativos
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El afrontamiento se entiende como el grupo de medidas que emplea la perso-
na al enfrentarse a una situacidn de estrés con el fin de manejar una serie de
conflictos de carécter interno y externo que surgen a partir de de situaciones
tales como incertidumbre, intranquilidad, culpa, economia y reorganizacién
familiar. Esto afecta a la familia durante la enfermedad avanzada tras gene-
rar una amenaza a nivel existencial, ademas del desconocimiento de lo que
pasard, que facilita la confusidn frente a la acciones que se deben realizar sin
generar dafios colaterales, la reestructuracion de los procesos familiares, los
cuales deberan priorizar el cuidado de la persona enferma (6).

El rol del profesional de enfermeria en los procesos de afrontamiento de la
enfermedad debe ir enfocado al acompafiamiento tanto del paciente como
de la familia y asi mismo brindar educacién relacionada con la enfermedad en
curso, el tratamiento y el prondstico, con el fin de reorientar las expectativas y
generar empoderamiento durante el cuidado (6)(7).

La desesperanza es la percepcién de imposibilidad de obtener lo que se de-
sea ("un bien futuro”) y/o de satisfacer sus necesidades. Puede acompanarse
de afliccion ante un peligro real, inevitable, incontrolable y desconocido. En
ocasiones se expresa con actitudes hostiles (8).

La desesperanza se caracteriza por:
La falta de participacion en sus cuidados o aceptacion pasiva.

n

El paciente puede manifestar contenido desesperanzado, “no puedo
suspiros.

Responder con indiferencia a los estimulos.
Disminucién de emociones.

Aumento o disminucién del suefo.
Disminucidén del apetito.

El rol del personal de enfermeria para abordar la desesperanza del paciente
en cuidados paliativos es con el objetivo de mejorar la calidad de vida, que el
paciente sienta deseos de vivir y acepte su estado de salud actual. Las inter-
venciones de enfermeria se muestran en la siguiente tabla:

Aspectos psicosociales de los Cuidados Paliativos
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Intervenciones de enfermeria para mitigar la desesperanza.

Ayudar al paciente/familia a identificar las dreas de esperanza en la vida.

Ayudar al paciente a disefiar y revisar las metas relacionadas con el objeto de esperanza.
Ayudar al paciente a expandir su yo espiritual.

Evitar disfrazar la verdad.

Destacar el mantenimiento de relaciones, como mencionar los nombres de los seres queridos al
paciente.

Implicar al paciente activamente en sus propios cuidados.

Explicar a la familia los aspectos positivos de la esperanza (desarrollar temas de conversacién que
tengan sentido y que reflejan el amory la necesidad del paciente).

Crear un ambiente que facilite al paciente la practica de su religion, cuando sea posible.

SECPAL (9).

El duelo es una respuesta adaptativa a una nueva realidad que se presenta
después de sufrir una pérdida significativa que se caracteriza por acompanar-
se de una pena y tristeza profundas (10). Estas emociones se pueden expresar
de distintas formas que dependen del contexto cultural, social y familiar don-
de se encuentre el doliente, por lo que existen distintos factores que condicio-
nan la forma de manifestar el duelo (11).

Estas manifestaciones de tristeza son normales y necesarias para lograr un
afrontamiento adecuado de la pérdida. Sin embargo, pueden presentarse fac-
tores de riesgo de no abordarse de forma adecuada, pueden desencadenar
un duelo complicado. El profesional de enfermeria debe tener en cuenta estos
factores para detectar a tiempo manifestaciones de alarma (12).

Factores de riesgo de duelo complicado.

Personalidad (dificultad para resolver conflictos Muerte sibita e inesperada (violenta).
y/o afrontar pérdidas). Muerte por enfermedad crénica prolongada.

Relacion con el difunto. Percepcion de muerte prevenible.

Ante.cedentes de saIuo[ mental y/o experiencia | pgrdida socialmente indescriptible (suicidio).
previa de duelo complicado.
Dificultades para llevar a cabo ritos funerarios

Falta de red de apoyo. segun las creencias culturales.

Universidad El Bosque
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Entre las manifestaciones que pueden alertar al profesional de enfermeria so-
bre la existencia de un duelo complicado se cuentan reacciones exageradas,
prolongadas e intensas, descuido significativo del autocuidado, uso de sustan-
cias psicoactivas, toma de decisiones impulsivas, trastornos mentales después
de la pérdida, deterioro funcional a largo plazo, entre otros. Una vez identifi-
cadas estas manifestaciones de alarma es urgente realizar intervenciones de
contencién emocional, escucha activa sin prejuicios, dar permiso para la ex-
presién de emociones y practica de rituales culturales que beneficien el afron-
tamiento y, de ser necesario derivacién a expertos y/o grupos de apoyo (13).

Desde el enfoque de cuidados paliativos, la cultura hace referencia a las nor-
mas, estilo de vida aprendidos, comportamientos, practicas de cuidados y
perspectiva de la vida, afrontamiento de la enfermedad, muerte y duelo. Para
brindar cuidados paliativos holisticos y de calidad, se debe abordar el com-
ponente étnico en relacién a las creencias; lo que facilitard el manejo clinicoy
disminuird la controversia de cuidados (14).

A continuacién, se presenta un caso de cuidados paliativos desde el punto de
vista de la transculturalidad.

MI, indigena diagnosticada con insuficiencia cardiaca congestiva NYHA IV, se encontraba en la
unidad de cuidados intensivos, al examen fisico paciente con diferentes dispositivos insertados
para monitoreo hemodindmico invasivo y no invasivo, soporte vasoactivo con medicamentos
inotrépicos, su rostro refleja dolor, angustia y tristeza, fatiga y con una voz apagada contaba su
desesperada situacion, fue necesario conseguir un intérprete de su lengua nativa para entender
sus palabras. Se aprovechd esta conversacion para conocer més sobre ella e indagar cuél era su
voluntad en ese momento de enfermedad avanzada y pronto proceso de fin de vida, mencioné que
se queria ir, que preferia morir rodeada de los suyos en la rancheria donde nacid y se crio, en vez de
estar atada en un lugar donde no queria estar. Finalmente firmé la alta voluntaria después de recibir
toda la informacién sobre su estado actual, el prondstico de su enfermedad, las implicaciones de
salir del centro asistencial y los recursos que se le podian ofrecer para controlar sus sintomas en el
domicilio, su familia estuvo de acuerdo con su decisidn y se la llevaron para que muriera en su tierra
natal y asi cumplir con su ultima voluntad.

La teoria de los cuidados transculturales de Madeleine Leininger, enfoca el
manejo para la asistenciay comprension de los pacientes con creencias y préac-
ticas regidas bajo su tendencia étnica. El rol de la enfermera debe estar cen-
trado en mejorar y proporcionar cuidados culturalmente coherentes con la
persona, familia o cuidador en pro del beneficio que mejoren la calidad de
vida y contribuyan al afrontamiento de situaciones dificiles. El profesional de
enfermeria debe respetar los valores, el contexto del entorno, las expresiones
linglisticas y los modelos tradicionales del paciente y la familia (15).

A continuacién, se postulan algunas intervenciones de enfermeria que tienen
en cuenta la transculturalidad retomando el caso anteriormente planteado.

Aspectos psicosociales de los Cuidados Paliativos

Universidad El Bosque



Manual basico de Enfermeria Paliativa

Tabla N°25. Intervenciones transculturales de enfermeria.

INTERVENCION DE ENFERMERIA CULTURAL EJEMPLO

Fomentar el respeto segun la individualidad del
ser humano.

Escuchar todo lo que MI queria expresar
teniendo en cuenta su lengua nativa, el
significado de lo que para ella implicaba su
situacién actual.

Dar valor al lenguaje no verbal.

Identificar las emociones por medio de las
expresiones faciales.

Realizar entrevistas centradas en la persona
abordando las preferencias culturales.

Indagar sobre la forma en que ella preferia
llevar su proceso de fin de vida. Ella elige
estar en la rancheria con sus seres queridos.

Proporcionar presencia (acompafiamiento).

Estar dispuesto a escuchar y acompafar en
una situacién que genera miedo y angustia.

Brindar educacion para la toma de decisiones.

Se explica todo el panorama de la situacién
actual de salud de MI, asi como el prondstico
con lo que ella toma una decisién informada.

Fuente: Elaboraciéon propia.

Recomendaciones

Universidad El Bosque

Estimular al paciente y familia a expresar dudas, tristezas y
preocupaciones.

Identificar que es el buen vivir y buen morir para el paciente
y familia.

Reconocer las principales caracteristicas de la diada paciente y
familia como sujeto de cuidado en lo que tiene que ver con sus
creencias, fe religiosa y cultura.

Controlarlos sintomas que producen sufrimiento e imposibilitan
el buen viviry morir.

Determinar las voluntades anticipadas desde el punto de vista
cultural.

Identificar si existen factores de riesgo y manifestaciones de
duelo complicado de éste para brindar un acompafamiento
de enfermeria oportuno.
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Un reto para enfermeria en cuidados paliativos es comprender el componente
espiritual humano, el cual agrupa las ideas filosdficas acerca de la vida, su sig-
nificado y su propdsito, aspectos de gran relevancia para la persona que en-
frenta una situacién de salud con necesidades paliativas (1)(2). Es importante
tener claro, que una persona enferma padece sintomas fisicos, también puede
experimentar sintomas espirituales como angustia, infelicidad, incredulidad,
desesperanza, desamor, entre otros, que también deterioran significativamen-
te su salud. El sufrimiento espiritual, por ejemplo, es uno de los sintomas mas
frecuentes en personas con necesidades paliativas (3). La NANDA 2021- 2023
(4) lo incluye dentro de sus diagndsticos enfermeros definiéndolo como “De-
terioro de la capacidad para experimentar e interpretar el significado y propé-
sito de la vida mediante la conexidn con el yo, los otros, el arte, la musica, la
literatura, la naturaleza, o un poder superior al propio yo.”

Dada la subjetividad de esta dimension en el ser humano, no es facil deter-
minar las necesidades espirituales que tiene una persona en particular y, por
ende, el abordaje de estas es todavia un componente descuidado por el per-
sonal de salud, quienes priorizan la dimensién fisica, por ser esta més facil
de analizar e intervenir (5). Sin embargo, teniendo en cuenta la relevancia de
esta dimensién en situaciones de enfermedad avanzada y final de vida, se han
construido instrumentos que permiten direccionar la valoraciéon de sintomas
espirituales y de esta forma planear intervenciones para el control de estos,
sin el dnimo de estandarizar algo tan abstracto e individual (6). Uno de los
instrumentos utilizados para direccionar el cuidado espiritual es el Meaning in
Life Scale, MiLS-Sp (7, 8) (Ver capitulo valoracién de necesidades paliativas de
este documento).

El cuidado espiritual se basa en un encuentro del profesional de la enferme-
ria con la persona con necesidades paliativas, donde se brinda una presencia
constante, disposicion de escucha activa y respaldo compasivo en todo lo que
surja durante el proceso de enfermedad avanzada y final de vida (9). Este en-
cuentro exige que el profesional de enfermeria deje de lado sus propias ex-
pectativas y se centre en las necesidades espirituales de esa persona, tenien-
do en cuenta la forma en que esta expresa su espiritualidad, por ejemplo, con
manifestaciones religiosas, arte, silencios, entre otros (5). Existen elementos
esenciales del cuidado espiritual que al estar presentes en una intervencién
favorecen el éxito de esta, como se mencionan en la siguiente tabla:
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Tabla N°26. Elementos esenciales del cuidado espiritual.

Autenticidad Respeto Dignidad Servicio Honestidad

Bondad Compasion Humanidad Vulnerabilidad Empatia

Fuente: Johnston, et al. (1).

Un estudio documentd tres tipos de intervenciones de enfermeria de cuida-
do espiritual. Las intervenciones humanisticas relacionadas con el acompafa-
miento, la comunicacidn y la escucha activa. Las intervenciones pragmaéticas
que consisten en la derivacién del cuidado a expertos en cuidado espiritual
segun las necesidades del paciente, y las intervenciones religiosas encami-
nadas a facilitar y promover las practicas y/o rituales que hacen parte de las
creencias y preferencias de la persona y su familia (10). En la siguiente tabla se
describen diferentes intervenciones de enfermeria para el cuidado espiritual
de las personas con condiciones plausibles de cuidados paliativos.

Tabla N°27. Intervenciones de enfermeria de cuidado espiritual.

TIPO DE

INTERVENCION DE INTERVENCION DE ENFERMERIA EN CUIDADOS PALIATIVOS
CUIDADO ESPIRITUAL

Brindar acompafnamiento, disposicién de ayuda y escucha activa.

Utilizar expresiones no verbales para demostrar comprensién vy
Intervenciones presencia (tocar el hombro, tomar la mano, mirar a los ojos, etc.).

humanisticas iy " - . - .
Permitir y facilitar la expresion de sentimientos en los distintos lenguajes

que la persona adopte segin su dimensidn espiritual (rituales, silencios,
escritos, musica, arte, conversaciones, oraciones, hobbies, entre otros).

Evaluacién/identificacién de necesidades espirituales utilizando
escalas y/o entrevistas semiestructuradas.

Derivacion a expertos segun las necesidades espirituales identificadas
Intervenciones (capellan, asesor espiritual, grupos de apoyo, psicoterapeuta, entre
pragmaticas otros).

Contactar y hacer participes del cuidado a personas de significancia
espiritual para el paciente (familiares, amigos, lideres espirituales, entre
otros).

Facilitar la practica de rituales o actividades que, segun las creencias de
Intervenciones religiosas | la personay su familia, le generen pazy tranquilidad, siempre y cuando
estas no representen dafio para él mismo o para otros.

Fuente: Ronaldson, et al. (10).
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Recomendaciones

Evaluar e identificar las necesidades espirituales de cada
persona por medio de un acercamiento que facilite la expresion
de estas.

Aplicar escalas para medir el bienestar y la presencia de
sintomas espirituales.

Establecer un plan de cuidado de enfermeria espiritual segun
las necesidades particulares del paciente, teniendo en cuenta
su contexto social y cultural.

Facilitar y promover practicas que generen paz y tranquilidad
al paciente y la familia (hobbies, rituales religiosos,
acompanamiento de lideres espirituales, entre otras).

Universidad El Bosque
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El abordaje familiar es una parte esencial dentro de los cuidados paliativos,
es indispensable que los profesionales de la enfermeria realicen las interven-
ciones necesarias para asegurar la continuidad de los cuidados, y es su deber
educar y orientar con el fin de apoyar a los cuidadores familiares durante este
proceso. Una enfermedad grave provoca una crisis en la familia (ansiedad,
miedo, confusidn, rechazo, ira), por las necesidades de atencién que requiere
el paciente, ademas es indispensable una buena atencién al final de la vida
como brindar atencién bésica y apoyo espiritual a los pacientes, reconocer y
tratar los sintomas, asegurar la continuidad en la atencidn, respetar los deseos
al final de la vida, ofreciendo apoyo ambiental, emocional y psicosocial, man-
tener informada a la familia, promover la comprensién familiar; y establecer
una asociacion con los cuidadores familiares guidandolos en una toma de deci-
siones compartida (1).

A medida que el paciente se deteriora y su enfermedad avanza, ellos se ven a
si mismos como una carga y los miembros de la familia se ven en la necesidad
de entregar al paciente un gran esfuerzo fisico, mental y emocional con el fin
de suministrar bienestar a su ser querido. Generando en el cuidador y en la
familia efectos de agotamiento fisico, agotamiento mental, baja autoestima,
ansiedad, depresidn, carga social en el rol femenino, aislamiento social de la
comunidad y en la familia alteraciones en la dindmica diaria esto debido a las
demandas abrumadoras en la atencidén (2)(3). Por tal razén, es importante que
tanto pacientes como familia definan claramente sus roles, discutiendo abier-
tamente cdmo aliviar y manejar cargas (4).

Es importante que enfermeria sea consciente y comprenda lo complejo del rol
que asumen los familiares. Es por ello que el profesional debe trazar su plan
de cuidado déndole alcance al paciente y familia identificando las necesida-
des que ayudaran a ejecutar las acciones que a continuacidn se presentan en
la tabla (5)(6).

Necesidades en el abordaje familiar.
1. Comunicacion efectiva entre familiares y el equipo médico.

Necesidad de presencia médica.

Necesidad de la presencia de la enfermera.

Sl Rl A

Necesidades fisicas, emocionales, espirituales y sociales.

Pueyo, et al. (6).

El impacto de la enfermedad terminal sobre el ambiente familiar puede tomar
distintos aspectos segun los factores predominantes que pueden estar tanto en
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relacién con la enfermedad misma (control de sintomas, informacidn, no adecua-
cion de objetivos enfermo-familia), como con el entorno social y circunstancias
de vida del enfermo (7). La sobrecarga que genera al cuidar alguien mas influye
de una manera negativa en la calidad de vida del cuidador principal, generando
indicadores de sobrecarga que el equipo de enfermeria puede identificar por
medio de escalas, lo que ayuda a conocer esta problematica en la familia, como
se muestra en el capitulo valoracién de necesidades paliativas, donde se detalla
el uso de la escala Zarit que orienta al profesional sanitario a indagar los efectos
negativos sobre el cuidador en las distintas areas de su vida tales como salud
fisica, psiquica, actividades sociales y recursos econdmicos (8)(9).

Por ello es importante que el profesional de enfermeria reconozca la labor
que hace la familia, sus necesidades y dificultades. Lo que permitird una mejor
planeacién de los cuidados, con base a la aplicacién de escalas que miden
sobrecarga teniendo en cuenta los siguientes aspectos (2).

Aspectos a tener en cuenta en la medicién de sobrecarga de los familiares.

1. Evaluacién de malestar fisico del cuidador y comportamiento de la salud, para poder ayudar
en equilibrar la carga estableciendo en su ndcleo familiar su red de apoyo.

2. Identificar en el cuidador sintomas depresivos y asi prevenir trastornos severos de depresién
brindando soporte para el apoyo emocional por medio del abordaje por el drea de psicologia.

3. Ayudar al cuidador a controlar sintomas de angustia espiritual, suministrando recursos que
mantengan su nivel por Ej. abordaje por el guia espiritual, capellan, sacerdote o lider espiritual.

4. Trabajar en conjunto con el drea de trabajo social para establecer estrategias que ayuden al
familiar a nivelar su carga econémica.

5. Establecer una comunicacién clara y veraz entre el personal de salud, paciente y familia.

Choi S et al. (2).

En algunos estudios identificaron cuatro componentes de intervencién de en-
fermeria para abordar a la familia como: psicoeducacién, evaluacién de ne-
cesidades, apoyo practico con el cuidado y apoyo entre pares. La psicoedu-
cacién fue el componente mas frecuente. Las intervenciones de enfermeria
tuvieron un efecto positivo en la preparacién, competencia, recompensas y
carga de los cuidadores familiares (10).

A continuacién, se presenta una guia de sitios web y Apps que promueven
herramientas educativas para paciente y familia.
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Tabla N°30. Recursos educativos para pacientes cuidadores y familia.

RECURSOS EDUCATIVOS PARA EL PACIENTE CUIDADOR Y LA FAMILIA

https://www.nccn.org/patientresources/patient-

Guidelines for Patients - NCCN S :
resources/guidelines-for-patients

Serie de médulos sobre cuidados paliativos
pediétricos para madres, padres y cuidadores- | https://iris.paho.org/handle/10665.2/55219
OPS

Guia para cuidadores de familiares sobre el
cuidado de pacientes en etapa terminal y el
cuidado paliativo - Next Step in care

https://www.nextstepincare.org/next_step_in_
care_guides/218/Hospice/spanish

Conocimiento para triunfar contra el cancer h .
ttps://www.cancer.net/es

-ASCO.org
Red de cuidados paliativos de Andalucia https://www.redpal.es/paciente-y-
paciente y familia familia/#papel-familia-paliativos

https://www.caregiven.co/?gclid=CjwK

Caregiven - plataforma v ablicacion movil CAiA4KaRBhBdEiwAZi1zzssfI3Nc5PuXY
9 P yap TYQH019gpkx2FKWbQkzIXZEaWalvJry-

vQ6Xx3POxoCRNwQAvVD_BwE

Apps -PaliActivos Disponible en Apps Google Play

Fuente: elaboracién propia

Recomendaciones

|dentificar las necesidades fisicas, mentales, emocionales y
sociales en el cuidador y la familia para establecer el abordaje
por parte del profesional de enfermeria.

Monitorear la evaluacion de la sobrecarga del cuidado en la
familia a través de la aplicacion de escalas que nos indiquen
cual es el grado de sobrecarga, con el objetivo de establecer
un plan de cuidados claro, real y centrado en sus necesidades
como familia.

Utilizar herramientas educativas en conjunto con el equipo de
apoyo con el fin de facilitar al cuidador y la familia pautas en la
atencién domiciliaria de pacientes en cuidados paliativos.

Universidad El Bosque
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Todo lo que afecte al paciente, impacta de manera directa a la familia, en to-
dos los contextos de cuidados paliativos, especialmente cuando se trata de
pacientes jévenes. La comunicacion hace parte de los “cuidados invisibles”,
que se refieren a las actividades que no quedan registradas en ningun lado,
pero que ayudan a construir la relacién terapéutica, mediante acciones como
disipar dudas, identificar necesidades de educacién e informacién, conocer
los valores, miedos, prioridades, expectativas del paciente y la familia, a través
de la escucha activa; lo que permite afianzar la autoestima en el paciente, la
confianza en el equipo y brindar cuidado holistico; esto permite responder a
las necesidades del orden emocional, espiritual o social (1).

A continuacion, se presenta un esquema con algunas de las situaciones mas fre-
cuentes en la practica de los cuidados paliativos, en especial al final de la vida,
que se pueden resolver mediante la practica de la comunicacion eficaz (2).

Grafica N°6. Comunicacién eficaz en cuidados paliativos.

Uso de medicamentos
Preguntas incomodas
Emociones
Cuestiones sociales
Conflictos internos

Con la familia

Emociones

Cuidados basicos Equipo COMUNICACION Caracteristicas impétitca
Hablar el mismo lenguaje quip EFICAZ Seo:seiglz

Conflictos interiores

Barreras

¢ Miedo?
;Creencias?
¢Negacion?
;Falta de informacién?

Fuente: Elaboracién propia
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Recomendaciones

Aclarar las dudas del paciente y la familia, mitigar la
incertidumbre y hacerlos participes de la toma de decisiones,
mejora la comunicacién y alivia el sufrimiento, cumpliendo el
objetivo de los cuidados paliativos.

Hablar de manera abierta, tranquila, transparente y fluida
mejora la atenciéon de los cuidados paliativos, brinda
seguridad, facilita el proceso de acercamiento al final de vida
y muerte, lo gue mejora el prondstico del duelo.

Escuchar al paciente y a la familia de manera empética,
recibir la informaciéon que ellos tienen para brindar al equipo,
mejora las intervenciones y los resultados.

Comunicar a todos los integrantes del equipo detalladamente
el estado del paciente y cada una de las intervenciones que se
realizan en el dia a dia, asi como sus cambios, hace que todos
hablen el mismo idioma para responder las preguntas del
paciente, la familia y sincronizar los cuidados.

Indagar acerca de las preferencias del paciente y la familia,
permitira brindar cuidados individualizados y respetuosos.

Universidad El Bosque
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