UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA [ JTN £ikE
DIVISION DE ESTUDIOS DE POSGRADO PO%{\H D() l"’;‘_',?_',q'l
ESPECIALIDAD EN ENFERMERIA INFANTIL eIy ra——

SEDE: HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO DR. FEDERICO GOMEZ

TESINA:
“PARTICIPACION DE LA ENFERMERA ESPECIALISTA EN LOS CUIDADOS

PALIATIVOS DEL PACIENTE PEDIATRICO EN MEXICO”

Para obtener el grado de:

Especialista en Enfermeria Infantil

PRESENTA:

L.E.O. Campos Flores Liliana

ASESOR:

E.E.I. CRUZ JIMENEZ MARICELA

FECHA:

CIUDAD DE MEXICO, 2018


http://www.posgrado.unam.mx/
http://www.brandsoftheworld.com/logo/hospital-infantil-de-mexico-federico-gomez?original=1
Margarita
Texto escrito a máquina

Margarita
Texto escrito a máquina
CIUDAD DE MÉXICO, 2018


e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.






AGRADECIMIENTOS:

Son muchas las personas especiales a las que me gustaria agradecer, su amistad, su apoyo,
animo y compaiia en las diferentes etapas de mi vida, algunas estan aqui conmigo y otras
en mis recuerdos y en el corazén, sin importar en donde estén, quiero darles las gracias por
formar parte de mi, por todo lo que me han brindado y por todas sus bendiciones, a los
Médicos Especialistas, Inhaloterapistas, personal de Estimulacion Temprana, Enfermeras
Especialistas, inclusive Médicos Residentes que se tomaron la molestia de impartir temas
propios de Pediatria para la adquisicion de grandes conocimientos en las aulas o bien en la

unidad hospitalaria ya con el paciente.

En este presente trabajo doy las gracias por darme la oportunidad de vivir la experiencia de
estudiar un posgrado en la maxima casa de estudios que es la UNAM siendo Enfermeria
Infantil con sede en el Hospital Infantil de México “Federico Gémez”, me llena de gran orgullo
y satisfaccidén, donde dicho hospital de Tercer Nivel se dedica al manejo y cuidado del
paciente pediatrico, al adquirir nuevos conocimiento, habilidades y destrezas podran ser

aplicados a ellos en las diferentes unidades de Primer y Segundo nivel de atencion.

Estoy segura que mis metas planteadas daran fruto en el futuro y por ende me debo esforzar
cada dia para poner en practica los conocimientos adquiridos durante la especialidad con el
paciente Pediatrico sin olvidarme de los principios y valores que esto conlleva para ser una

gran Enfermera Especialista.




DEDICATORIAS:

A la asesora y coordinadora de la especialidad durante este ciclo escolar 2015 E.E.I.
Maricela Cruz Jiménez, por todo el tiempo proporcionado para las revisiones del trabajo y

apoyo para la realizacion del mismo.

A la Dra. Magdalena Palacios (Neonatologa) por instruirme dentro del area pediatrica y hacer
que ame el cuidar a estos pacientitos, a los Médicos Pediatras de la unidad hospitalaria
donde laboro Hospital General de Ecatepec “Las Américas” por su apoyo para la adquisicion
de grandes experiencias con el paciente pediatrico, y a grandes Enfermeras Pediatras que
son amigas, colegas y compaferas que con sus conocimientos y experiencias, me
transmitieron ese gran amor hacia el paciente pediatrico, en especial Isabel Jasso

Hernandez que aunque ya no este fisicamente siempre estara en mis pensamientos.

No podian faltar las personas fundamentales de mi vida y por quien tengo mucho que
agradecer a mi padre por inculcarme el valor de luchar por mis ideales, a mi madre por ser
mi complice y a mi hermana por hacerme reir cuando estaba cansada o estresada, sin duda
mis padres son mi ejemplo a seguir y quiero ser un buen ejemplo para mi hermana para

motivarla a que se siga preparando profesionalmente.




INDICE:

INTRODUGCCION. ... o 7

Fundamentacion del tema de la tesina
a) Descripcidn de la situacion problema; contexto de la situacion

(ubicacion de la situacion que se abordara), antecedentes

eStadistiCas. ... 10
b) ldentificacion de la situacién problema — pregunta de investigacion....... 13
c) justificacién del abordaje del problema ..., 17
d) objetivos; general'y especifiCo..........coooveiiiiiiii 20
MetodOlOgia. .. ... 21

Marco teorico

3.1Enfermeria y su formacion en la necesidad de creencias y valores de

Virginia HeNnderson. ... ..o 23
3.2Enfermeria y la tanatologia...........coooiiiiii e 25
3.3Enfermeriayla algologia............cccooiiiiiii e, 27
3.4Enfermeria y los cuidados paliativos...............ocooiiiiiii 30
3.5 Concepto de CUIdadO. ... ..ouinii i 32
3.6 Que son los Cuidados Paliativos...........cccooviiiiiii e, 33
3.7 Inicio de los Cuidados Paliativos............ccocoiiiiiiiiiii e, 36

3.7.1 Personaje emblematico del inicio de los Cuidados
Paliativos. ... 38
3.7.2 Movimiento hOSPICE.......ovii e 39
3.8 Servicio de cuidados paliativos en México.................cccceeeeeeeeee. 40
3.8.1 Servicio de cuidados paliativos en el primer nivel de atencién....45

3.8.2 Servicio de cuidados paliativos en el segundo nivel de atencion.47

3.8.3 Servicio de cuidados paliativos en el tercer nivel de atencion.....49
3.8.4 Epidemiologia .......cooouiiiiiii s 50
3.9 Principios de los Cuidados Paliativos..............ccccoooviiiiiiiin . 53
3.10 Integracion del servicio de los Cuidados Paliativos....................... 56
3.10.1 Trabajo en equipo de los Cuidados Paliativos.......................... 62

3.10.2 Caracteristicas de un paciente que requiere Cuidados
Paliativos. ... 63




3.11 Participacién de la enfermera especialista en los cuidados paliativos.66
3.11.1 La enfermera especialista y paciente..................coiiiieiina. 70
3.11.2 PAE de la enfermera especialista a un paciente con cuidados

PAliAtiVOS. ... 76

3.11.3 Planes de cuidado de enfermeria a un paciente con cuidados

PAliatiVOS. ... 81

3.12 La bioética y la enfermera especialista ..................ocooiiin. 87

3.13 Laéticay la enfermera especialista ................ccoooiiiiiiin. 90

3.14 Consentimiento informado.............coooiiiii i 94
3.14.1 Codigo de Etica de Enfermeria ............oeeveeeeeeeneieiieeeeeeen 96

V. ReSUNRAUOS. ... e e 99
V. CONCIUSIONES. ...t ettt e e eeeees 101
VI PrOPUESTA. ... 103
VII.  ANEXOS Y @PENAICES. ...t e e 103
VIII.  Glosario de terminNOS. .......oeii e 115
IX.  Referencias bibliograficas. ... 118




INTRODUCCION

La actitud y el miedo a la muerte en enfermeria, pueden condicionar la calidad de cuidados
del paciente moribundo, por lo que es importante abordar esta formacion, las enfermeras en
algun momento de su vida profesional se reunen con la muerte, la falta o escasa preparacion
puede llevar a producir ciertas alteraciones a nivel emocional en los profesionales, la
ansiedad, el miedo y el estrés pueden aparecer si no se desarrollan estrategias eficaces de

afrontamiento.

La profesion de enfermeria no solo debe de basarse a su labor tedrica, sino que debe de
integrar su profunda experiencia a través del contacto con sus pacientes, lo cual le permitira
madurar, crear y ser cada dia mas sensitiva para estar atenta ante cualquier situacién que
se presente en cada momento, ante la agonia y la muerte deben de establecer una relacion
terapéutica y profesional con un gran sentido de humanidad que exige el hecho en primera

instancia de ser personas y en segundo lugar el ser enfermeras.

El objetivo de los cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida del paciente y su
familia, mediante el control de los sintomas fisicos molestos, proporcionar ciertas técnicas
de rehabilitacién para que el enfermo cronico y en fase terminal pueda vivir lo mas
plenamente posible y con la mayor calidad de vida que su enfermedad le permita. Dichos
cuidados son la parte medular de lo que se ha denominado atencién permanente y que
atiende a las necesidades psiquicas, emocionales, espirituales y sociales, proporcionando

apoyo para el enfermo y sus familiares.

La OMS define a los Cuidados Paliativos como: “Los cuidados activos y totales que se
brindan a los pacientes con enfermedad que no responde al tratamiento curativo, su objetivo
es la de proporcionar calidad de vida, evitando el sufrimiento en el paciente y su familia”.
Considera que la calidad de vida se da a partir del control del dolor y la sintomatologia de la

enfermedad terminal, brindando psicoterapia y apoyo espiritual para pacientes y familiares.
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Los Cuidados Paliativos son programas de atencién activa dirigidos a mejorar la calidad de
vida de los enfermos en fase terminal cuando la curacién ya no es posible, a través del
desarrollo de una buena comunicacion, un adecuado alivio de los sintomas molestos, el
apoyo en el sufrimiento y la asistencia a la familia tanto a lo largo de la enfermedad como en
el duelo posterior. Se puede hacer mucho con este tipo de atenciones por aliviar o reducir el
sentimiento de desesperanza y facilitar a cada enfermo las circunstancias personales —
externas e internas— que mas puedan favorecer su proceso de aceptacion y acceso a una

muerte en paz.

En México, uno de los servicios de cuidados paliativos pediatricos mas reconocidos se
encuentra en el Instituto Nacional de Pediatria, el cual es equiparable en su poblacién con
el hospital Infantil de México; cuenta con un servicio exclusivo de cuidados paliativos
pediatricos que se encuentra formado por médicos pediatras con subespecialidades,
enfermeria y trabajo social que brindan atencién a todos los servicios, asi como atencion
domiciliaria. En el Hospital Infantil de México, el area de Cuidados Paliativos no se encuentra
suficientemente desarrollada muestra de esto es la carencia de conocimientos en este
ambito por parte del personal médico y paramédico que ahi labora, la cual se ve reflejada en
el numero de atenciones de cuidados paliativos a nuestra poblacién con respecto a

hospitales equivalentes al nuestro

Actualmente, la transicion epidemioldgica ha motivado cambios en las estructuras y
planteamientos en los modelos de salud a nivel mundial; este cambio se enfoca
principalmente al hecho de que las enfermedades infecto-contagiosas agudas han dejado
de ser causantes de altas tasas de mortalidad, para dejar su lugar a las enfermedades
cronico-degenerativas. De acuerdo con la informacion de la ultima década, se observa que
el numero de muertes de menores de un ano registradas en 2010 es de diez mil
fallecimientos menos que hace diez afios: 38 mil vs 28 mil entre el afio 2000 y 2010,
respectivamente. La distribucion de las defunciones infantiles por sexo ha permanecido
estable. Se observa un notorio predominio del sexo masculino, cuyo comportamiento es de

caracter universal: 56% de muertes en hombres vs 44% en mujeres.
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En algunas circunstancias identificar el momento en que el paciente ha entrado en la fase
terminal de su enfermedad es complicado, como es el caso de los nifos con dafo
neuroloégico grave. Ante esta situacién se deben adecuar los objetivos del tratamiento al
paciente y la toma de decisiones (tratamientos, procedimientos) se debe realizar con base
en los principios de bioética (justicia, no maleficencia, autonomia y beneficencia) y en el
“interés superior del nifio” que ayudan a destacar la prioridad del nifio sobre la familia y de

ésta sobre los profesionales de salud.

Enfermeria dentro del equipo multiprofesional de cuidados paliativos tiene un rol muy
importante, por las caracteristicas de su trabajo permite ser cuidador y se posiciona con los
conocimientos relacionados con las acciones a cumplir, la persona a cuidar, el tipo de
enfermedad, la cultura y la familia, también debe tener disposicién, compromiso, solidaridad
y comprensién afectiva en el acompafamiento que la persona requiere para vivir su ultima
etapa con calidad y muerte humana. Los cuidados paliativos deben de estar orientados hacia

la persona, para que este actué con autonomia y participe activamente en su autocuidado.

El profesional de enfermeria ha de mantener una actitud critica y reflexiva frente a la realidad
social del ser humano y sus derechos y, hacer de su practica diaria un medio para la
visibilidad de dicha actitud, mediante la investigacién y aplicacion de modelos tedricos, que
alimenten un cuidado con calidad y sensibilidad humana, que le reporte crecimiento como

persona y profesional y genere un impacto transformador en el sistema de salud

En los actuales Cdodigos de ética de Enfermeria esta muy presente la importancia de la
actuacion directa de la enfermera para resolver los problemas éticos que se presentan en la
atencion, en su papel de promover la autonomia del paciente: “a través del consentimiento
informado se protege y hace efectiva la autonomia de la persona que es absolutamente
esencial en los cuidados de enfermeria”. “La enfermera debe verificar que las personas
(paciente, familia, acompafante) reciban informacién suficiente para aceptar o rechazar los

cuidados y tratamientos”.
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1. FUNDAMENTACION DEL TEMA DE LA TESINA

a) Descripcion de la situacion problema; contexto de la situacion,

antecedentes, estadisticas.

Los Cuidados Paliativos (CP), incluidos los pediatricos, prestan especial atencion a la calidad
de vida, ya que estos pueden llevar a mejores resultados para el paciente y los cuidadores.
Por lo tanto, de acuerdo con las recomendaciones del Instituto de Medicina y la Asociacion
de Cuidado Paliativo Infantil, los Cuidados Paliativos (CP) deben iniciarse en el curso de una

enfermedad que limita la vida

El Cuidado Paliativo (CP) para los nifios o Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) es el
cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y también implica dar apoyo
a la familia; se inicia cuando se diagnostica la enfermedad, y continua independientemente
de si el nifio (a) recibe o no un tratamiento dirigido a la enfermedad; los proveedores de salud
deben evaluar y aliviar el sufrimiento fisico, psicologico y social del nifio; la atencion paliativa
eficaz requiere un amplio enfoque interdisciplinario que incluya a la familia y haga uso de los
recursos comunitarios disponibles; se puede implementar con éxito incluso si los recursos
son limitados. Puede proporcionarse en centros de atencién terciaria, centros de salud

comunitarios e incluso en hogares de nifos.

Se encuestaron a 200 voluntarios del Hospital Infantil de México Federico Gémez, de los
cuales el 35% son Enfermeras, al igual que en otros hospitales se encontré que tienen
conocimientos limitados acerca de Cuidados Paliativos; asi mismo desconocen las
necesidades reales que tienen los pacientes tributarios de Cuidados Paliativos (CP) y en la
mayoria de las instituciones de salud de nuestro pais se carece de infraestructura y

capacitacion hacia el personal para aplicar de forma adecuada los Cuidados Paliativos’.

No es realista esperar que con aumentar el nimero de especialistas en cuidados paliativos
se vayan a satisfacer las necesidades emergentes; hay una mayor probabilidad de que la
solucion se obtenga a través de la expansion del conocimiento y de las capacidades de los
profesionales de la salud en general, por lo que se hace necesario conocer el nivel de

10
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conocimientos del personal ya referido para que a partir de esto se establezcan programas
bien delineados de capacitacién-accion, que permitan mejorar la calidad de vida y bienestar
del enfermo cronico-degenerativo o en estado terminal, asi como proporcionar apoyo a su
familia, que frecuentemente se siente desprotegida y sin el conocimiento suficiente para

enfrentar la enfermedad.

De las caracteristicas profesionales analizadas, 51.4% eran enfermeras. En relacion con los
resultados de la evaluacion de conocimientos sobre cuidados paliativos y con base en que
se reconocié como aceptable un porcentaje de 75%, se obtuvo que sblo 7% logré dicho
resultado en conocimientos totales, 16.7% lo alcanzé en conocimientos sobre dolor y 28.5%

lo obtuvo en conocimientos generales.

En un estudio hecho con 25 enfermeras en Cuba, Navarro Ferrer obtuvo 20% de
conocimientos adecuados sobre definiciones de enfermedades terminales, 18% sobre
definiciones de cuidados paliativos y 28% sobre instrumentos basicos para mejorar la calidad
de vida. En un estudio efectuado con 50 médicos y 50 enfermeras, Hernandez Belmonte

mencion6 que 72% poseian escasos conocimientos sobre el tema.

Mientras que el personal de salud no reciba capacitacion en cuidados paliativos, no se podra
mejorar la calidad de la atencion al grupo de pacientes en cuestion, en el entendido que el
objetivo de los cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida del paciente y de su
familia mediante el control de los sintomas fisicos, asi como proporcionar ciertas técnicas de
rehabilitacion para que el paciente cronico o en fase terminal pueda vivir lo mas plenamente

posible.

Se identifica la necesidad de capacitar al personal de salud que desconoce como abordar al
paciente en etapa terminal o en procesos cronico-degenerativos para darle soporte a él y a
su familia. Si bien es cierto que el nivel de conocimientos de médicos y enfermeras es bajo,

todavia es menor el de otros profesionales relacionados con la salud, lo que pone de

11
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manifiesto la necesidad de capacitar a estos profesionales para asi obtener mejores logros

del equipo multidisciplinario?.

Entre profesionales no existen diferencias respecto a su actitud ante la muerte y trabajo
emocional, sin embargo, las enfermeras muestran puntajes mas bajos en transito, lo que
sugiere, que no valoran a la muerte como pasaje hacia una vida mejor, lo cual es de esperar
por la formacion profesional. Los médicos y las trabajadoras sociales reportan mayor temor
a la muerte y/o enfrentar a la familia de un moribundo, puntuando alto en respuestas

afectivas.

En lo referente a salida a la carga de la vida, distanciamiento e impacto emocional las
puntuaciones son similares en las profesiones encuestadas. En cuanto a estar a la
defensiva, las enfermeras presentan los puntajes mas bajos, lo cual hace referencia a que
son las que menos utilizan este mecanismo de evitacion en su trabajo cotidiano. Sin
embargo, en los profesionales de la salud encuestados hay actitudes inadecuadas ante la
muerte, lo que no permite considerar el proceso de morir como algo natural, como parte del

mismo proceso de vida.

Las profesionistas que cuentan con informacién sobre Cuidados Paliativos (CP) obtienen
mayores puntajes en salida a la carga de la vida, control de emociones negativas y temor, lo
cual nos indica que el contar con informacioén sobre cuidados paliativos permite hacer mas
consciente a la persona de que la muerte se puede ver como alivio ante una enfermedad
terminal y manejar mejores estados emocionales como la irritacién, frustracion, culpa,

etcéteras.

12
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b) IDENTIFICACION DE LA SITUACION PROBLEMA

Los cuidados paliativos son considerados parte integral de los sistemas de cuidados de salud
y un elemento inalienable del derecho de los ciudadanos; estos cuidados deben ser
orientados por las necesidades del paciente, teniendo en cuenta sus valores, preferencias,
dignidad y autonomia. Dichos aspectos han sido abordados en Espafia concomitantemente
con recomendaciones para la formacién basica de todos los profesionales y el desarrollo de

programas especificos que posibiliten la intervencién en todos los niveles asistenciales.

La sociedad europea de cuidados paliativos (EAPC) ha propuesto el desarrollo de tres
niveles formativos:
1. formacioén basica para todo profesional de enfermeria.
2. cualificacion intermedia para los profesionales que atienden frecuentemente a
pacientes que requieren cuidados paliativos.
3. formacion especializada para aquellos que trabajan en areas especificas de cuidados

paliativos.

Se recogieron 159 cuestionarios un 54,7% de los participantes refirieron tener experiencia
en cuidados paliativos (cuatro afios como media) mientras que 64,2% indicaron tener
formacioén en dicho ambito con un porcentaje importante que indicé haberla recibido durante
su formacion universitaria. El 42.8% refirio tener tanta experiencia como formacion en este

ambito y 24% indicé no contar con formacién ni experiencia.

En la investigacion fue posible comprobar que los peores resultados correspondieron a los
aspectos psicosociales de los cuidados paliativos, lo que implica la necesidad de profundizar
en los aspectos psicosociales desde la formacién de graduacion en enfermeria; por esta
razon, al menos en Espafia, deberia trabajarse mas en estas areas, no soélo sobre el
contenido especifico de los cuidados paliativos, sino también como contenidos transversales
durante toda la formacién de grado y postgrado en enfermeria, utilizando metodologias
participativas, las cuales han demostrado que fomentan la reflexion y el desarrollo de
actitudes; por ejemplo, las metodologias de aprendizaje basado en problemas, la simulacion
clinica o el estudio de casos, que han sido utilizadas tanto en la formacion de pregrado como
postgrado con resultados positivos®.

13
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Un estudio exploratorio y, por tanto, de diagndstico, realizado en un hospital publico de
segundo nivel de atencion del Instituto de Salud del Estado de México (ISEM). La poblacién
de estudio fueron 10 enfermeras que se encontraban laborando en los diferentes servicios
del hospital. Los requisitos de inclusion fueron: contar con mas de un afio de experiencia en
su campo laboral, poseer estudios minimos de licenciatura y aceptar ser entrevistado. Los
datos se recolectaron mediante una guia de entrevista semi-estructurada. Se transcribieron
de manera literal, posteriormente se empled el método de analisis de contenido y se
construyeron tres nucleos tematicos: El cuidado de la enfermera profesional, la practica

profesional y su situacion académica.

Las diez enfermeras contaban con una antigiiedad laboral promedio de 8 afios, con un rango
de 18, toda vez que la que tenia mayor antigiedad era de 20 afios y la de menor dos afios.
La edad de las enfermeras oscila entre los 27 y 43 afios, con un promedio de 33. El 60% de
los participantes tenian nivel de licenciatura, un 20% especialidad, este mismo porcentaje

aplicé en los que tienen estudios de maestria.

En la formacién de las enfermeras, la educacion debe plantear el desarrollo de procesos
cognitivos, que les permita responder no solo para brindar cuidado al paciente y a su familia,
sino también para apropiarse de la forma de pensar y actuar en el cuidado, actitud que les

apoyara a desarrollar aptitudes que son primordiales para el desarrollo de la profesion.

Se observa que la formacién de las enfermeras se ha incrementado en los ultimos veinte
afnos, lo que da a la disciplina una orientacién sobre su practica. Sin embargo, la naturaleza
de sus servicios y los alcances de su de responsabilidad, requieren una clara definicion de
su participacion, parte fundamental de la enfermeria radica en el crecimiento de su formacion
y de las teorias que dan sustento al conocimiento en enfermeria, pero mas que todo, que

permitan generar una practica fundamentada y autbnoma.

Los limites y alcances del cuidado de la salud por las enfermeras en un hospital publico, en
su mayoria, estan encaminados al trabajo profesional técnico especializado, caracteristica
de los hospitales de este tipo, por el numero de pacientes, enfermedades y complicaciones
que estas presentan. Las enfermeras refieren dar cuidados especificos y generales tanto al
paciente y al familiar que lo acompafia en su padecimiento, de ahi, que es necesario
implementar un programa de cuidados de salud dirigidos a los familiares que cuidan al

14
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paciente, con el fin de prevenir alteraciones de salud en ellos, mas aun, si el padecimiento

es cronico degenerativo.

Aunque, la educacion de las enfermeras se ha incrementado como resultado de las politicas
educativas y de salud, el cuidado profesional no ha permeado en la atencién del paciente,
por la rutina y las politicas del sistema de salud. Ademas de que las enfermeras consideran
que cuidar es realizar procedimientos aislados en los enfermos y no vislumbran los actos de
cuidado para restablecer y mantener en equilibrio la vida. De ahi que la profesién de
enfermeria se encuentra en un proceso de transicién y de consolidacion que gira en torno a

un sistema complejo como lo es el ser humano®.

Por lo tanto, el personal a cargo debe tener un espiritu humanistico y estar sensibilizado,
concientizado, familiarizado y sobre todo capacitado para poder otorgar cuidados
especializados. Ya que, Enfermeria tiene un compromiso ético con cada uno de los
pacientes, el de acompafarlos brindandoles cuidados de calidad y asi mismo aliviar los
sintomas adversos que presentan durante el trayecto de su enfermedad; se debe respetar
la autonomia del paciente y permitirle que parta en compafiia de sus seres queridos, en un

ambiente agradable de amor y calidez.

Los cuidados paliativos buscan aliviar los sufrimientos, sin tener por finalidad la curacién de
los pacientes en fase terminal, esto implica mejorar la calidad de la vida que aun les queda
a aquellos pacientes cuya enfermedad no puede ser eliminada, pero que le permiten estar

con el minimo de dolor y sufrimiento.

se concluye que el personal de enfermeria del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre”
del ISSSTE en la Ciudad de México, no posee aun los suficientes conocimientos acerca de
los cuidados tanatoldgicos, asi mismo, desconocen la importancia y los beneficios que
proporcionan al otorgar cuidados tanatoldgicos al paciente y familiares que atraviesan por
este proceso, aun la misma institucion no esta preparando a su personal para enfrentar este
suceso, olvidando el objetivo principal de la misma profesion que es el arte del cuidado,
dentro del cual se encuentra implicito el cuidado holistico, integral, humanistico, de calidad,
con calidez, efectivo y eficaz, pautas que permiten concretar de manera especifica, los

cuidados tanatologicos.
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El personal de enfermeria desconoce el objetivo principal de la tanatologia, a quiénes va
dirigido el uso de los cuidados paliativos y la finalidad de los mismos, las fases del proceso
de duelo por las cuales atraviesan los pacientes en fase terminal (familia) y la existencia de
la Carta de los Derechos del Paciente en Fase Terminal; este desconocimiento se debe a la
falta de informacién, interés, motivacion, capacitacion, orientacion; ya que, el personal debe
estar familiarizado con este tipo de cuidados para que asista de manera adecuada al
paciente terminal que esta enfrentando el proceso, para que su actuar posea estrategias

que respondan a la complejidad de dicho suceso.

Sélo de esta forma podra abordar adecuadamente cada condicion, favoreciendo al paciente
en fase terminal para que obtenga calidad de vida mediante intervenciones que brinden
confort al paciente, de beneficio a él, familia y personal de enfermeria. Asi mismo, la
institucion sera percibida positivamente, mejorando la imagen de la enfermeria ante la
sociedad para pasar del curar al aliviar, es decir, que aquel que esté muriendo acepte el

final, encontrando el verdadero sentido al proceso de la muerte®.

Entonces si en México dentro de los estudios de investigacion realizados en diferentes
unidades hospitalarias Enfermeria cuenta con un bajo puntaje en el ambito de Cuidados
Paliativos; ¢Cual es la participacion de la Enfermera Especialista en los Cuidados

Paliativos del paciente pediatrico en México?
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c) JUSTIFICACION:

Los cuidados paliativos pediatricos son un reto ante el que se encuentran nifios, familias,
profesionales sanitarios y la sociedad en general. La muerte llega a los nifios de muchas
maneras, aunque ciertos patrones sean mas comunes que otros. Para muchos recién
nacidos prematuros o con enfermedades mortales la muerte tiene lugar al poco tiempo del
nacimiento. Para muchos otros nifios, ésta aparece repentinamente, avisando o sin avisar,

tras dafos repentinos intencionados o no intencionados (accidentes, homicidios y suicidios).

Incluso para los nifos con enfermedades fatales y progresivas que experimentan y
sobreviven varios episodios graves que amenazan la vida, la muerte en una crisis final
sorprende a los padres y se considera no esperada. Algunos nifios mueren por
enfermedades graves potencialmente curables (como el cancer) tras un largo periodo de
recuperacion aparente. La trayectoria de la muerte del nifio influye en las demandas de la
situacion, y el personal sanitario se encuentra ante la necesidad de responder a estas
demandas. Las causas e implicaciones de la muerte de un nifio son bastante diferentes de
las de los adultos, por lo que las guias de cuidados paliativos apropiadas para adultos a

menudo no lo son para la poblacién pediatrica.

Los nifos con enfermedades graves y sus familias pueden sufrir porque:

1. La muerte en nifios es un fendmeno extrafio, por lo cual no es probable que médicos,
enfermeras, psicologos, trabajadores sociales, pedagogos, religiosos, etc., tengan
experiencia en cuidados paliativos pediatricos. Asi mismo, los profesionales de
cuidados paliativos de adultos no tienen una formacion adecuada para tratar fisica,
emocional y psicolégicamente a los nifios enfermos y a sus familias.

2. Los nifios no son pequeios adultos. Las enfermedades que padecen los nifios son muy
diferentes que las de los adultos, y las expectativas de curacion son mayores. Estas
expectativas llevan a que los padres y el personal sanitario rechacen una transicion
formal hacia intervenciones que no tengan como objetivo la curacion.

3. La muerte de los nifos altera el orden natural de las cosas, por lo que es mas probable

que el personal sanitario tenga una sensacion de fracaso cuando el nifio muere. El que
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el nifo reciba cuidados paliativos puede percibirse como un abandono de la esperanza
de cura, y esto puede intervenir con una buena comunicacion y los cuidados médicos.
Los nifos resisten episodios graves que llevarian a los adultos a la muerte.

Es dificil predecir la muerte del nifio, sobre todo si es consecuencia de una enfermedad
cronica diagnosticada anos antes.

6. La comunicacion en las diferentes etapas cronoldgicas, el nivel evolutivo y la capacidad
de tomar decisiones son habilidades complejas que hay que adquirir. Los nifios tienen
el derecho a ser tratados como personas en desarrollo, como personas con
capacidades de razén, autonomia y participacion en la toma de decisiones sobre su
salud. Dependiendo de su edad y nivel evolutivo el paciente pediatrico puede tener
ninguna, alguna o todas las capacidades necesarias para participar en su propia salud
y cuidados.

7. El didlogo y las decisiones sobre el final de la vida no han tenido como protagonistas al
nifio y su familia.

8. La muerte de un nifio es uno de los mayores estresores a los que una persona se puede

enfrentar.

Para el desarrollo de los cuidados paliativos pediatricos son necesarias ciertas mejoras
mediante educacion e investigacion sobre medicina paliativa pediatrica, habilidades
comunicativas, duelo y pérdida, tratamiento de la incertidumbre del prondstico, decisiones
sobre intervenciones dirigidas a prolongar la vida, evaluacién y tratamiento de sintomas. Los
cuidados paliativos pediatricos son un mundo por descubrir, requieren de mucho trabajo y
esfuerzos por parte de los profesionales sanitarios, pero puede ser una tarea muy gratificante
al tener como resultado mejoras en la calidad de vida de nifios y familias que actualmente

sufren, mayor satisfaccion y cohesion del personal sanitario y una mejor calidad asistencial”.

El cuidado profesional de enfermeria conlleva a una serie de repercusiones positivas tanto
para los pacientes, como para los mismos profesionales de Enfermeria, asi como para las
instituciones donde se presta el servicio, de aqui la gran importancia de brindar un cuidado

profesionalizado de enfermeria.
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En los pacientes:

a.

a recibir una atencion oportuna, personalizada, humanizada, continua y eficiente.
eliminar o reducir las molestias que se pudieran provocar por actividades de
enfermeria.

mejorar la comunicacion y relaciéon enfermera-paciente.

que el paciente se encuentre mejor informado para la toma de decisiones sobre su
salud.

menor alteracion en su economia por los costos.

minima estancia hospitalaria.

incremento en la satisfaccion de la atencion.

A los profesionales de enfermeria:

a
b
C.
d
e
f.

una practica profesional competente y responsable.

potenciacion de la capacidad de decisién y autocontrol sobre el trabajo.
toma de conciencia y compromiso con el cambio.

proyeccion positiva de autoimagen e imagen publica.

fortalecimiento del sentido de identidad y pertenencia hacia la profesion.

incremento en la satisfaccién profesional y laboral.

A la institucion:

" ® a0 T o

> @

incremento en la satisfacciéon del usuario.

certificacién hospitalaria.

fortalecimiento de la imagen institucional ante la sociedad.
mayor productividad, eficiencia y eficacia.

menor riesgo de demanda por mala calidad de atencion.
reconocimiento de calidad.

mayor control de costos por la prevencion de errores.

mantenimiento de la calidad del servicio®.
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d) OBJETIVO GENERAL Y OBJETIVOS ESPECIFICOS

OBJETIVO GENERAL

v

Identificar cual es la participacion de la Enfermera Especialista en los Cuidados

Paliativos del paciente pediatrico en México.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

N N N R VRN

ANEEN

Identificar a la enfermera en Cuidados Paliativos (CP)

Definir cuidado

Saber que son los cuidados paliativos

Analizar el concepto, etiologia y principios de los cuidados paliativos

Conocer el inicio de los cuidados paliativos

Saber sobre el personaje emblematico del surgimiento de los cuidados paliativos
Conocer el servicio de Cuidados Paliativos (CP) en México

Identificar la importancia de un servicio de cuidados paliativos en una unidad
hospitalaria desde un 1er nivel a un 2do y 3er nivel de atencién

Conocer la integracion de la unidad de cuidados paliativos

Como realizar un PAE de un paciente de cuidados paliativos

Identificar las principales taxonomias a usar en un paciente que requiere Cuidados
Paliativos (CP)

Conocer la ética y bioética del cuidado en la unidad de cuidados paliativos por la

enfermera especialista
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2. METODOLOGIA

Se realizé una revisidn bibliografica electronica comprendida en los afos 2006 -2017 en

inglés y en espafiol tomando fuentes reconocidas que son las siguientes:

Revista Cubana de Enfermeria.

Revista Chilena de Pediatria.

Medicina Paliativa de Madrid Espanfia.

Universidad Catdlica de Chile.

Revista médica de Uruguay.

Medigraphic.

Revista digital Universitaria.

Revista de la Escuela de Enfermeria.

European Journal of Palliative.

Revista Médica del Hospital General de México.
Revista Mexicana de Anestesiologia.

Revista del Instituto Nacional de Pediatria.
Revista Electronica trimestral de Enfermeria.
Medicina Paliativa.

Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos.
Revista Mexicana de Enfermeria Cardiolégica.
Diario Medico.

Consejo General de Enfermeria.

Paginas de investigacion de Cuidados Paliativos.
Revista de Enfermeria Global, Hospital de Donostia.
Revista de Enfermeria IMSS.

publicaciones / articulos del INCAN.

Organizacion Panamericana de la salud.

Revista de Enfermeria Universitaria ENEO-UNAM.
Universidad de Cantabria.

N N N N T N N N N N N N N N T N N N N N N N N N N

Revista médica de Argentina.

En la primera busqueda se encontraron alrededor de 180,000 relacionados con el tema de
los cuales se hizo una delimitacion obteniendo 54,400 siendo solo articulos, al referirnos
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unicamente al area pediatrica se obtienen 11,800 resultados y al mencionar solo revistas se
obtuvieron 11,300, al delimitar por tiempo se obtuvieron 125 se tuvo que buscar conforme al
temario principal debido a que mucha informacién en varios articulos es repetitivo y no cubria

con la informacion que uno deseaba quedandose al final 71 articulos.

De cada articulo de investigacion se procedioé a separar la informacién y por fechas de lo
mas antiguo a lo mas reciente para comparar y analizar los cambios evolutivos en el tema
de los Cuidados Paliativos y asi poder cubrir con la informacion apropiada para el temario

principal.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Pediatria, Intervenciones de Enfermeria.
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3. MARCO TEORICO

3.1 ENFERMERIA Y SU FORMACION EN LA NECESIDAD DE CREENCIAS Y
VALORES DE VIRGINIA HENDERSON.

La actitud y el miedo a la muerte en enfermeria, pueden condicionar la calidad de cuidados
del paciente moribundo, por lo que es importante abordar esta formacién, la formacién en
cuidados paliativos y la educacion en tanatologia estan presentes de manera irregular en los
actuales planes de estudios o es escasa. Las enfermeras en algun momento de su vida
profesional se reunen con la muerte, la falta o escasa preparacioén puede llevar a producir
ciertas alteraciones en el nivel emocional en los profesionales, la ansiedad, el miedo vy el

estrés pueden aparecer si no se desarrollan estrategias eficaces de afrontamiento.

El clima social desfavorable hacia el concepto de muerte y el morir y aspectos culturales
pueden afectar a la experiencia del miedo y la ansiedad de la muerte. Existen también otros
factores que in fluyen en el grado de ansiedad y miedo a la muerte: Salud mental y
experiencias de la vida con la muerte. También puede influir la religion, la cultura, opinién

sobre la calidad de vida y la muerte.

Educacién y formacion dirigida a la muerte y el morir para los estudiantes universitarios y de
posgrado en disciplinas de la salud para reducir el miedo y la ansiedad de la muerte, es la
ensefanza de los cuidados paliativos para las enfermeras en general se debe incorporar el

analisis de los problemas de la muerte y el miedo a ella®.

En el caso del personal de salud, la convivencia profesional con la experiencia de la muerte
y Su proceso se encuentra reconocida como una de las vivencias mas impactantes para la
mayor parte de sus practicantes, siendo uno de los retos mas grandes que deben afrontar
tanto los profesionales como los estudiantes, ya que generalmente se les educa para
considerar mucho mas los aspectos biologicos que los psicologicos o espirituales de las

personas.

Sin embargo, todo profesional del area de la salud deberia estar preparado animica vy

profesionalmente para afrontar las variadas situaciones posibles en torno a la muerte de un
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paciente, si el profesional de enfermeria entiende el proceso de duelo que afecta al paciente
y la familia, puede apoyar a ambos y a si mismo, a redefinir las situaciones que se generan
previa y posteriormente a la muerte, contar con un espiritu humanistico, estar sensibilizado,
concientizado, familiarizado y sobre todo, capacitado para poder otorgar cuidados
especializados, lo cual favoreceria cumplir el compromiso ético con cada uno de los
pacientes, de acompanarles, brindarles cuidados de calidad y asimismo, aliviar los sintomas
adversos que se presentan durante el trayecto de su enfermedad; y en los momentos finales
respetar la autonomia del paciente y permitirle que parta en compafiia de sus seres queridos,

en un ambiente agradable de amor y calidez.

Desafortunadamente, lo anterior es llevado al terreno estudiantil “transmitido” no solamente
por el docente, sino por el mismo personal clinico con el que se relacionan los alumnos,
donde se generan actitudes de indiferencia ante el fendmeno, aspecto dado igualmente
porque durante la formacién universitaria, no se cuenta con la preparacion necesaria para el
manejo de las emociones y sensaciones que la primera experiencia (y posteriores), con la
muerte suscita (VER ANEXO 1).

Es una responsabilidad para la formacion en enfermeria el involucramiento de la muerte con
los estudiantes, evaluar la relacion de éstos con la negacién, ocultamiento de los
sentimientos ante la muerte, entre otros, que son indicativos de una falta de preparacion
universitaria para la futura practica profesional. Se identifica que el conocimiento sobre un
fendbmeno prepara a la persona en situaciones donde requiere hacer uso de dicho
conocimiento, sin embargo, en la mayoria de las ocasiones las experiencias fortalecen la
informacion sobre un tema y, por ende, el actuar, por lo que es légico imaginar que, con
respecto a la muerte y a las experiencias previas de los futuros profesionistas, es necesario
tener resultados de investigaciones que permitan ahondar en este aspecto (VER ANEXO
2)'°,

Se sugieren dos tipos de ensefianza, una de tipo vertical y una transversal, en la primera se
sefala que la ética deberia de impartirse desde el primer curso de la carrera para afianzar
los valores de los alumnos y en la segunda, que se integren ese marco de valores al igual

que sus experiencias en todas las asignaturas, incluyendo la practica clinica.
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Una preocupacion que va en aumento, de acuerdo con algunos estudios recientes, es la
ensefanza de valores profesionales, ya que se considera esencial que se desarrolle dentro
del curriculo universitario el desarrollo de valores que regulan su actuacion profesional, tales
como el amor a la profesion, la responsabilidad y honestidad. Arratia-Figueroa, plantea que
se deben identificar los aspectos éticos vulnerados en situaciones de violencia y destacar la
importancia de la formacion profesional en enfermeria oportuna y eficaz. Sefala que los
cuidados enfermeros precisan de ser coherentes con principios, valores y actitudes que
hagan de la vida un buen vivir y de las acciones un reto a actuar en forma responsable.
Considera importante que la ética se imparta haciendo énfasis en los derechos humanos,

los cuidados de enfermeria y en promocion de la salud.

Sin embargo, en un estudio reciente, realizado por Guerra, donde se evaluaron por orden de
importancia los valores dentro del ambito de enfermeria, se sefala que las personas que
eligen esta profesion deben tener vocacion y cualidades como: benevolencia, simpatia,
honestidad, honradez y confiabilidad, concluye que el valor que mas ayuda a comunicarse
con los pacientes es la empatia, seguido del respeto, profesionalidad, humanidad,
conocimiento técnico—cientifico, comunicacion, ilusidon, adaptabilidad, compromiso,
confidencialidad y equidad (VER ANEXO 3)".

3.2 ENFERMERIA Y LA TANATOLOGIA.

La enfermera en el paso de los afios se ha caracterizado por su gran humildad y humanidad;
por minimizar el dolor fisico y espiritual de los seres humanos. Gran participe en el equipo
de salud, dedicada al bienestar total del enfermo, prolonga el arte de la medicina y enaltece
la bondad de su profesion. Es la mano amiga que ayuda al ser doliente; que lo acompafia

en su caminar durante el sufrimiento y la enfermedad.

La profesién de enfermeria no sélo debe de basarse a su labor tedrica, sino que debe de
integrar su profunda experiencia a través del contacto con sus pacientes, lo cual le permitira
madurar, crear y ser cada dia mas sensitiva para estar atenta ante cualquier situacién que
se presente en cada momento. Las enfermeras ante la agonia y la muerte deben de
establecer una relacion terapéutica y profesional con un gran sentido de humanidad que nos

exige el hecho en primera instancia de ser personas y en segundo lugar el ser enfermeras 2.
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A partir de esto, consideramos que la educacién para el bien morir (tanatologia), forma parte
de la educacion integral del individuo para enfrentar también a la muerte de una forma que
no impacte negativamente a su bienestar integral como ser humano. En este sentido,
constituye una parte esencial de la medicina preventiva, ya que genera la conciencia del
autocuidado y permite superar miedos infundados o temores que, en ausencia de una

educacion para la muerte, llevarian al individuo a evadir el tema y la vivencia de la muerte.

Por lo tanto, la educacion es un proceso dinamico que se ha ido construyendo a partir de
una educacion tanto formal como informal. Se entiende como educacion formal a la
imparticion de conocimientos dentro de una institucion (escuela), bajo un caracter
intencional, planificado y regulado, esto es, una escolarizacion que cuenta con una
organizacion curricular sistematizada. La educacion informal es aquella en donde existe un
aprendizaje por medio de situaciones cotidianas, esto es, son experiencias que se van

acumulando a través del tiempo.

“Tanatologia proviene de Thanatos: muerte y Logos: que quiere decir tratado (tratado de la
muerte). Constituye una disciplina que proporciona ayuda profesional al enfermo terminal y
a sus familiares, a personas con ideas suicidas y a todo individuo que haya tenido una

pérdida significativa”.

La tanatologia, como disciplina de ayuda profesional, concibe integralmente a la persona en
su ser bio-pisco-social-espiritual, para vivir en plenitud. Siendo la muerte un evento delicado
de enfrentar, es necesario saber cual ha sido la preparacién tanatoldégica dentro del
individuo, la familia y la comunidad, para poder ir entendiendo las nuevas generaciones y

dar respuesta a las problematicas actuales de frente al tercer milenio.

La finalidad de la tanatologia es procurar que cualquier ser humano que sufra una pérdida,
se le trate con respeto, comprensién, atencion y acompafamiento, y que conserve su
dignidad hasta el ultimo momento. La tanatologia se propone, con educacion y trabajo, hacer
de la agonia una actitud lo mas positiva posible, destacando la importancia de minimizar el
dolor, ofreciendo carifio y cuidado personal, e involucrando a la familia y a los amigos
cercanos en el cuidado de la persona agonica, siendo susceptibles a los deseos y

necesidades del moribundo’3.
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La enfermera tanatdloga es la que se encarga de ayudar y orientar al paciente a manejar los
duelos ocasionados por las pérdidas que se van presentando durante su hospitalizacion,
también conduce el proceso para cerrar duelos inconclusos con la finalidad de que pueda
afrontar con mayor aceptacion las nuevas pérdidas que se iran presentando durante el

proceso de la enfermedad y en el transcurso de su ciclo vital.

Este apoyo tanatoldgico, se lleva a cabo a través de sesiones terapéuticas, donde se debe
identificar en qué etapa de duelo se encuentra el paciente y aplicar una técnica de
intervencidon en busca del equilibrio emocional para evitar que se presente un nivel severo
de alteracion en las emociones, se considera que la tanatologia posee un aspecto mas
amplio que abarca no sélo al moribundo, sino al sobreviviente y a cualquier persona que viva
un proceso de duelo ocasionado por las pérdidas que debe enfrentar, ya que la pérdida es
psicolégicamente traumatica en la misma medida que una herida o quemadura, por lo cual

siempre es dolorosa.

Duelo “es un mecanismo intrapsiquico, mediante el cual, el objeto perdido pasa a formar
parte del yo, incorporandose al yo ideal, es una reacciéon normal ante una pérdida real, es
un proceso de recuperacion, un estado de intranquilidad incomodo, doloroso, que si no se
experimenta y se reprime o se niega y se interioriza puede conducir a una enfermedad fisica

y/o emocional severa”'4.

Negacion.
Enojo.
Regateo.

Depresion.

o 0N =

Aceptacion.

3.3 ENFERMERIA Y LA ALGOLOGIA.

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor lo define como “una experiencia
sensorial y emocional desagradable, asociada a una lesiéon presente o potencial de los
tejidos”. Es, por lo tanto, una experiencia subjetiva: su vivencia depende de las
caracteristicas de la persona que lo experimenta; aspecto importante a tener en cuenta de
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cara al tratamiento. Deberemos identificar componentes fisicos y no fisicos que componen
el concepto de “dolor total” o sufrimiento, que engloba el estimulo fisico con los factores
psicologicos, sociales y espirituales de las personas afectadas, su contexto y su

significado’.

En el contexto de la enfermedad terminal y los cuidados paliativos, el dolor constituye un
sintoma preponderante, responsable de una buena parte de la pérdida de confortabilidad y
de la merma funcional en el paciente. El significado del dolor es diferente para cada persona
y situacion: disminucion de la autonomia, amenaza y sufrimiento, mal prondstico, muerte
cercana, pérdida de la calidad de vida, dependencia, etc. Ademas, las respuestas del
paciente ante el dolor no van a depender unicamente del estimulo nocivo o del dafio en
alguna parte del cuerpo, si no que factores relacionados con las caracteristicas personales
de cada individuo, experiencias previas y creencias, tanto las propias como las del nucleo

social y cultural al que se pertenece, condicionan la respuesta final.

En el enfermo paliativo, el dolor no suele ser el unico sintoma presente, sino que,
habitualmente, se suma a un amplio ramillete sintomatico en el que el estrefiimiento, la
anorexia, la astenia, el insomnio, la tristeza o la soledad, entre otros, actian como elementos
potenciadores de la percepcion dolorosa que precisan ser identificados, evaluados y tratados

de manera simultanea.

Este es un punto fundamental en la participacion de los cuidados de enfermeria del paciente
con dolor, el enfermero/a suele ser el profesional mas cercano al paciente, ademas, también
suele ser el profesional mas cercano a los familiares, su participacion en la educacion
sanitaria es clave en la modificacion de habitos y conductas, en la transmision,
interpretacion y facilitacion del cumplimiento de las 6rdenes terapéuticas y en la identificacion
de los factores que, derivados del entorno socio-familiar, pueden estar modulando e
interfiriendo con el control sintomatico que se pretende. Dentro del equipo asistencial, estas
cualidades, ademas de la adecuada formacion, integracion y participacion, deben propiciar

que la enfermeria asuma un papel clave en el manejo del dolor.

De manera didactica, los cuidados de enfermeria se pueden agrupar en torno a dos niveles

fundamentales de participacion en el manejo del dolor:
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+ Nivel independiente, implica la valoracion, planificacion y administracién de
tratamientos de enfermeria, fundamentalmente técnicas no invasivas de control del
dolor y educacién de habitos para prevenir o disminuir el numero de episodios.

+ Nivel interdependiente, junto al resto del equipo multidisciplinar, participando desde
su area de formacién y conocimientos en la valoracién, administracion de tratamientos
(técnicas invasivas, farmacos, etc.) y seguimiento de la evolucion del paciente y del
grupo familiar. De una forma practica, la intervencion de enfermeria en el dolor

implica:

Valorar la experiencia dolorosa, verificando con el paciente:

v La localizacion.
La intensidad.
La cualidad (opresivo, quemazon, punzante, descargas eléctricas, etc.)

El inicio y duracion del episodio doloroso.

DN N NN

La repercusion, los efectos que ese dolor tiene sobre su calidad de vida y

confort, relaciones sociales, familiares, etc.

El cuidado de enfermeria debe reconocer la presencia de la experiencia dolorosa del
paciente, escuchar atentamente y evaluar los factores que la condicionan. Con la familia se
debe trabajar desde el primer momento con el objetivo de que constituya un apoyo en el
tratamiento del paciente. Desterrar conceptos erroneos sobre el dolor y los analgésicos,
evitar juicios de valor sobre la veracidad o no de las quejas, explicar el significado del dolor,
ayudar a planificar las actividades de acuerdo con las limitaciones y/o reduciendo las
incomodidades, en definitiva, transmitir apoyo y consejo profesional que facilite la obtencién
de los maximos niveles de autonomia y confortabilidad posibles para el paciente con el

menor coste de salud en el entorno familiar (VER ANEXO 4)'6.

El control del dolor, en cualquiera de sus formas y en cualquier edad, debe considerarse
prioritario, ya que interfiere en la calidad de vida. Una Clinica del Dolor puede definirse como
una unidad especializada en el diagnostico y tratamiento del dolor, donde médicos con

conocimientos especificos y experiencia estudian y valoran, en una amplia dimension, los
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problemas de dolor refractario, ya sea agudo o crénico y plantean la mejor estrategia a

sequir.

Los objetivos del manejo intervencionista del dolor son: aliviar y reducir el dolor, mejorar la
calidad general de vida a través de técnicas minimamente invasivas, reintegrar al paciente
a sus actividades cotidianas con rapidez y minimizar la dependencia al uso de los

medicamentos'”.

3.4 ENFERMERIA Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

El concepto ‘cuidado paliativo’ denomina la atencién activa y compasiva que se proporciona
a los pacientes en estado terminal y a sus familiares, para controlar los sintomas fisicos,
sociales, espirituales y psicolégicos. También se orienta al alivio del sufrimiento y la
optimizacién de la calidad de vida, al recibir asistencia humanitaria al momento de la muerte
y después de ella. Su efectividad es mayor cuando la proporciona un equipo interdisciplinario
y bien coordinado que practica el uso racional de recursos para proveer mejor cuidado al

menor costo.

El objetivo de los cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida del paciente y su
familia, mediante el control de los sintomas fisicos molestos, proporcionar ciertas técnicas
de rehabilitacion para que el enfermo crénico y en fase terminal pueda vivir lo mas
plenamente posible y con la mayor calidad de vida que su enfermedad le permita. Dichos
cuidados son la parte medular de lo que se ha denominado atencién permanente y que
atiende a las necesidades psiquicas, emocionales, espirituales y sociales, proporcionando

apoyo para el enfermo y sus familiares'®.

Los cuidados paliativos:
+ Estan encaminados al manejo del dolor y otros sintomas (delirio, disnea, tos, etc.).
+ Afirman el concepto de vida y definen a la muerte como un proceso natural.
+ No intentan retardar o acelerar el proceso de muerte.

+ Integran al apoyo psicoldgico y espiritual al proceso de atencion.
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+ Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar al paciente a vivir activa y dignamente
hasta su muerte.

+ Apoyan a la familia en el conocimiento de la enfermedad y del proceso de morir.

e

Requieren de un grupo multidisciplinario.

+ Deberan de aplicarse desde el inicio de la enfermedad y en muchas ocasiones, sobre
todo en el ambiente de la UTI, estan asociadas a medidas de apoyo vital.

+ Se basan en los principios de: preservacion de la vida (calidad), no maleficencia

(primero no hacer dafo), maximo beneficio, autonomia de decision, alivio del

sufrimiento y distribucién justa y equitativa de los recursos’®.

Los profesionales implicados en los cuidados paliativos deben disponer de una formacion
adecuada, orientada a la adquisicion y mantenimiento de competencias, entendidas como el
conjunto de conocimientos, habilidades y actitudes precisas para el correcto desempefio de

su actividad profesional en cada puesto de trabajo concreto.

Para abordar los cuidados paliativos, la formacion debe alcanzar a un amplio colectivo de
profesionales de distintas disciplinas (Medicina, Enfermeria, Psicologia Clinica, Trabajo
Social, entre otros) y en diferentes niveles formativos, con la finalidad de dotarnos de
profesionales “competentes” para resolver problemas complejos; "comprometidos” con las
personas, sus familias y sus companeros; "conscientes” de la trascendencia de su tarea y

‘compasivos” ante la extrema vulnerabilidad de la persona a la que atienden.

En relacidon con los Cuidados Paliativos (CP) en poblacion pediatrica existen importantes
lagunas en el conocimiento, que tienen que ver con el amplisimo abanico de entidades que
no deben ser tratadas basandose exclusivamente en resultados extrapolados de estudios
en el adulto, con la propia esencia biologica del nifio, sus mecanismos de reparacion celular
y regenerativos mas potentes que el de los adultos, y con la mayor incertidumbre respecto
a si los tratamientos empleados son paliativos, de soporte o si realmente estan prolongando

la vida del nifio2°,
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3.5 CONCEPTO DE CUIDADO

El término cuidar (del latin cogitare) implica: pensar, reflexionar respecto a una preocupacion
por un problema pasado, presente o futuro (por ello no debe interpretarse como algo que no
va mas alla de la mera accién puntual). El concepto cuidado constituye desde el punto de
vista semantico (respecto al potencial de su significado), una categoria lo suficientemente
amplia como para englobar categorias mas especificas en el proceso de ordenacién

cientifica y profesional de la enfermeria.

El cuidado de los pacientes es la esencia de la profesion de enfermeria, el cual se puede
definir como: una actividad que requiere de un valor personal y profesional encaminado a la
conservacion, restablecimiento y autocuidado de la vida que se fundamenta en la relaciéon

terapéutica enfermera-paciente?.

El cuidado se encuentra asociado a las dimensiones psicoldgicas, cultural, social y espiritual
y no solo a la dimensidn bioldgica, aspecto que recupera la integralidad del individuo y que
denota interés por aspectos importantes y diferente a lo exclusivamente biolégico que
permite una comprension amplia tanto de la persona como de los procesos morbosos a la

cual se encuentra sometida?2.

La enfermera profesional cuida:

+ Cuando ensefa, ayuda o suple los cuidados de la persona y su entorno.
+ Cuando estos (la persona, el entorno) requieren cuidados para la salud y la vida.
+ Cuando los cuidados requieren la dependencia del sistema de salud por su

complejidad técnica o de especializacion profesional.

Asi los ambitos del cuidado enfermero habran de estar en todas las situaciones de vida y
salud de las personas y en todos los contextos del desarrollo humano en donde el cuidado
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de la salud es de uno mismo y de las personas dependientes que requieren ayuda

profesional.

Los espacios del cuidado enfermero estan en:

+ El medio sociosanitario.
Es el contexto donde viven y se desarrollan los procesos de vida y salud de las
personas que requieren atencion, derivada de situaciones de dependencia de
cuidados.

+ La atencién primaria de salud.
Hace referencia a la atencion programada y continuada de las personas y grupos de
poblacion para promover y recuperar su salud y bienestar.

+ La atencion especializada.
Es la que se oferta en instituciones sanitarias, que se caracterizan por su alta

complejidad tecnoldgica y de especializacion de los cuidados de la salud®.

3.6 QUE SON LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

De alguna forma los cuidados paliativos y la muerte tienden a asociarse sobre todo en los
casos de extremo sufrimiento del paciente que experimenta conjuntamente insoportables
dolores y la desesperanza que le provoca la certidumbre de una muerte mas o menos

préxima a la que llegara sin calidad de vida alguna.

Es por ello que los cuidados paliativos y la eutanasia, cuyo significado etimolégico (buena
muerte, derivada del griego eu: bueno; y Thanatos: muerte), ha variado histéricamente. Por
su parte, el término paliar, derivado del verbo latino palliare, es un concepto que denota de

forma genérica la accion de encubrir y disimular. El sustantivo pallium significa capa, manto
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o ropaje amplio y presto de utilizar para cubrir el cuerpo, el rostro, la identidad o algo concreto

gue en un momento determinado es preciso 0 conveniente que pase desapercibido.

La accién paliativa en el contexto de los cuidados puede interpretarse como una forma de
accion terapéutica destinada a mitigar las molestias que causa una enfermedad, pero que,
por imperativos, no aspira a la resolucion o curacion de la misma. Se podria decir que el
ambito de influencia de la accion paliativa se encuentra en aquellas situaciones
comprometidas en procesos de cronicidad-dolor-muerte y en los mecanismos adoptados
para engafiar al dolor o hacerle frente menoscabando su fuerza, aunque sin la esperanza de
ver la luz liberadora de la curacién al final del largo tunel; todo ello responde a una tipologia
plural, pero con rasgos esenciales comunes que permiten incluirlas dentro de un concepto
tan amplio y flexible como el denominado cuidados paliativos, cuyo significado esta colmado

de connotaciones culturales, religiosas, sociales, cientificas y tecnoldgicas?*.

La OMS define a los Cuidados Paliativos como: “Los cuidados activos y totales que se
brindan a los pacientes con enfermedad que no responde al tratamiento curativo, su objetivo
es la de proporcionar calidad de vida, evitando el sufrimiento en el paciente y su familia”.
Considera que la calidad de vida se da a partir del control del dolor y la sintomatologia de la

enfermedad terminal, brindando psicoterapia y apoyo espiritual para pacientes y familiares.

Calidad de vida relacionada a la salud: Se refiere al estado de salud y la calidad de vida en
la enfermedad, involucra a la sensacion de los sintomas, autocuidado personal, aspectos
emocionales como ansiedad y depresion, al tratamiento y a las relaciones sociales. En la
poblacién pediatrica, incluye, ademas, los cambios en el neurodesarrollo normal del nifio y

del adolescente.

Los pacientes pediatricos son una poblacion vulnerable por su propio neurodesarrollo. Ante
la hospitalizacién y la enfermedad terminal manifiestan diferentes formas de respuesta,

dependiendo de su edad cronoldgica y mental le dara significado a éstas situaciones.
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+ En los nifios de uno a cinco anos se presenta angustia de separacion y ansiedad ante
lo desconocido, perciben como agresiones la separacion, la hospitalizacion, las
intervenciones quirurgicas y las inyecciones, pueden desarrollan una fijacion intensa
hacia la figura materna.

+ De seis a 12 afios el nifio interpreta la hospitalizacion como un castigo, manifiesta
miedo a la muerte, a la mutilacion y al dolor, el duelo se da por la ausencia de los
padres, hermanos, amigos y de la actividad ludica, este rubro resulta de vital
importancia para la salud mental de los nifios, debido a que, a través del juego,
maneja la ansiedad que se le presenta en la vida cotidiana y es basico en el proceso
de aprendizaje. Pueden mostrar regresiones a etapas tempranas del desarrollo,
fobias, agresividad, impulsividad, oposicionismo, depresion y alteraciones en el
sueno.

4+ Paralos adolescentes de 13 a 18 anos, el miedo se basa en la idea de ser rechazados
por los amigos, por la pérdida de independencia y de control, y por las limitaciones

para las actividades fisicas?>.

Las enfermedades crénicas, avanzadas y progresivas que ya no responden al tratamiento
curativo desencadenan un proceso de pérdidas progresivas que puede atenderse con un
objetivo basico: cuando ya no hay curacion se puede invertir la energia en el cuidado y en
dar calidad a la vida que queda por vivir, hasta el final. En esto consisten los Cuidados
paliativos. Es esencial que los profesionales que tenemos la oportunidad de acompafar a
personas que viven estas situaciones nos empleemos a fondo para controlar los sintomas
molestos, para transmitir afecto y seguridad, para ayudar a resolver asuntos pendientes,

para facilitar despedidas.

Los Cuidados Paliativos son programas de atencion activa dirigidos a mejorar la calidad de
vida de los enfermos en fase terminal cuando la curacién ya no es posible, a través del
desarrollo de una buena comunicacion, un adecuado alivio de los sintomas molestos, el
apoyo en el sufrimiento y la asistencia a la familia tanto a lo largo de la enfermedad como en
el duelo posterior. Se puede hacer mucho con este tipo de atenciones por aliviar o reducir el

sentimiento de desesperanza y facilitar a cada enfermo las circunstancias personales —
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externas e internas — que mas puedan favorecer su proceso de aceptacion y acceso a una
muerte en paz (VER ANEXO 5).

Los Cuidados Paliativos (C.P.), segun la Organizacion Mundial de la Salud, tienen los

siguientes objetivos:

+ Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte como un hecho normal.
Establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte ni tampoco la prorrogue.
Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos.

Integrar los aspectos psicologicos y espirituales del tratamiento del paciente.

-+ +

Ofrecer un sistema de apoyo a los pacientes para que puedan tener una vida lo mas
activa posible hasta que sobrevenga la muerte.
+ Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la enfermedad del

paciente y sobrellevar el periodo del duelo”.

En los cuidados paliativos el paciente es y debe ser el principal protagonista de esta etapa
por lo que los esfuerzos del equipo se basan en tratar de conocer bien cuales son sus
necesidades para ajustar su trabajo a procurar su satisfaccién, con respeto a su autonomia
y voluntad a fin de acompanarle adecuadamente y dar calidad a sus dias, mas aun cuando
ya no sea posible ni apropiado prolongar su existencia. Todo enfermo como cualquier
persona sigue manteniendo un conjunto de necesidades basicas que se pueden cubrir por

un trabajo conjunto equipo y familia (VER ANEXO 6).

3.7 INICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

Cuidados paliativos tienen sus inicios en la Edad Media en los hospicios franceses donde
las personas que iban de paso encontraban comida y refugio, entre otros cuidados
generales, si estaban enfermos o moribundos, desde siempre, se han establecido diferentes

percepciones de como enfrentarse a la muerte; sin embargo, mediante el medievo se
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empieza a tomar en cuenta la voluntad del moribundo y de sus seres queridos en cuanto a

las decisiones relacionadas con la muerte.

*
*

1842 Mine Jeanner Garnier fundé los Hospicios o Calvarios.

1879 aparece Our Lady’s Hospice en Dublin.

1905 St. Joseph’s Hospice en Londres, ambos frutos de las hermanas de la caridad
irlandesa.

Siglo XIX lo principal era sobrellevar los sintomas y molestias que pudiera generar la
enfermedad, un siglo después se buscan las causas, asi como curar al enfermo,
haciendo que la vida se prolongue, pero dejando a un lado la calidad de ésta.

A finales del siglo XIX el desarrollo de la ciencia médica y de los nuevos
descubrimientos terapéuticos para curar enfermedades que eran letales, provocaron
un cambio profesional en los médicos, pasando de un gran cuidador a asumir un papel
autoritario y paternalista.

1961 nacio6 la fundacion Sant Cristopher’s Hospice por Cicely Saunders, una médica

lider en investigacion.

Desde mediados de los 80 se han establecido varios hospicios para nifios, situado en el

terreno de un convento de Oxford, compromiso de la madre superiora Francisca Dominica.

Los hospicios de nifilos son muy diferentes a los de los adultos; muchos nifios tienen

enfermedades neurolégicas degenerativas, frecuentemente asociadas a alteraciones

metabdlicas congeénitas.

Los nifios con leucemias o con cancer se mantienen hospitalizados en los Servicios de

Pediatria. La asociacién de medicina paliativa de Gran Bretana e Irlanda se formo6 en 1985

y dos afios mas tarde el Reino Unido se convirtié en el primer pais en reconocer a la medicina

paliativa como una especialidad médica?’.
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3.7.1 PERSONAJE EMBLEMATICO DEL INICIO DE LOS CP

Cicely Saunders fue una auténtica pionera, lo que la empujo6 a fundar una nueva institucion
fue la pérdida de su primer gran amor, un joven paciente terminal al que atendié los ultimos
dias de su vida. Cuidaba todos los detalles, hasta el color de las cortinas, a fin de crear un
entorno comodo y agradable para los enfermos. Su caracter audaz y su empefio en terminar

lo que empezaba también fueron de mucha ayuda para llevar a cabo su proyecto.

El optimismo fue sin duda un rasgo sobresaliente de su caracter. Algo que se ha plasmado
igualmente en su obra, el movimiento Hospice. Quizas, en sus comienzos, la institucion no
supuso ningun avance novedoso en el terreno estrictamente cientifico. Su aportacion fue
modificar completamente el paisaje que rodeaba a las enfermedades terminales: convertirlo
en un entorno que animara a sacar todo el provecho de una situacidén tan decisiva y tan
fecunda como la muerte. Su entusiasmo, su solicitud por los mas necesitados y su

sensibilidad hacian de Cicely un arma terapéutica en si misma.

La muerte de David Tasma, su primer amor, la convencié de que “es posible vivir una vida
entera en pocas semanas”. Pero habia que crear las condiciones necesarias para que esto
ocurriera. Cicely se referia al dolor del paciente terminal como “dolor total”’, porque es la
suma del dolor fisico, el dolor social —la carga que el enfermo cree suponer para sus
familiares—, el dolor emocional —resultado de sentirse inutil e incapaz de expresarse a si

mismo- Yy el dolor espiritual.

Ante el dolor total, pensaba Cicely, la unica solucion es una medicina total: en los centros
hospitalarios adscritos al movimiento Hospice, hoy extendido por los cinco continentes, se
cuida la atencién fisica de los pacientes, pero también su creatividad, promoviendo
actividades de pintura o musica, su espiritualidad y la atencién a sus familiares. Estos centros
disponen de una capilla y de un servicio de atencion espiritual que respeta las convicciones

de cada paciente.

Ademas, la dedicacion a la familia del enfermo es otro de los pilares del movimiento, por
expreso deseo de Cicely. Un ejemplo es la multitud de llamadas de familiares que la
recepcion de estos hospitales atiende, muchas veces “solo para conversar’, como queria la

fundadora. Permiten que los allegados visiten al paciente siempre que quieran y no lo impida
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el descanso de él, con lo que los centros se convierten en pequefas ciudades con un

agradable trasiego de familias y amigos?8.

3.7.2 MOVIMIENTO HOSPICE.

Cicely Saunders fue consciente de las carencias en los cuidados hospitalarios que
experimentaban los pacientes incurables antes de morir. Fue la primera especialista en el
manejo de sintomas de pacientes moribundos e inici6 en Gran Bretafia el Movimiento
“Hospice” que suponia un nuevo concepto de abordaje global para enfrentarse a una gran

variedad de sintomas y al sufrimiento que experimentan los enfermos terminales.

En 1967, la Dra. Saunders abrio St Christopher’s Hospice en Londres, el primer centro para
enfermos terminales y cuidados paliativos en las proximidades de Londres. En este centro
se atendia unicamente a enfermos terminales, centrandose en primer lugar en controlar el
dolor del paciente para después ayudarle a morir. Del mismo modo, este fue el primer
“hospice” académico, en el que se ensefiaban cuidados paliativos, y desde el que nacio y se
extendié el Movimiento “Hospice”. En 1985 abandond su participacion activa en St

Christopher’s Hospice, pasando a ser la presidenta.

Especialmente relevante fue la importancia que concedié desde los primeros momentos a
las enfermeras, en una época en que frecuentemente eran vistas como las “doncellas de los
médicos”. Cicely, que también habia sido enfermera antes que médica, comprendia que las
enfermeras son las mas cercanas al paciente y saben de ellos muchas cosas que los

doctores desconocen.

Por eso, les concedia cierta capacidad de decisidon en los tratamientos. En una ocasion, un
paciente habia tenido que renunciar a su vaso de whisky diario porque apenas podia tragar.
Gracias a la confianza que tenia en su enfermera, esta supo que aquello significaba para él
mucho mas de lo que se pudiera imaginar. La solucién que se le ocurrié fue congelarlo: asi

el enfermo podria chupar el whisky?°.
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3.8 SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN MEXICO.

+ En México han sido pocos los intentos por incluir los cuidados paliativos en pediatria,
siendo los primeros lugares en intentarlo Guadalajara y Monterrey; fue en 2007
cuando se integré la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos en el Instituto
Nacional de Pediatria.

+ En el Hospital Infantil de México «Federico Gémez» cuenta con un Servicio de
Medicina del Dolor bien establecido y, al ser una institucion pediatrica de tercer nivel
con atencion para todo tipo de padecimientos.

+ Existen pocos reportes en Latinoamérica del manejo integral en medicina paliativa
para el paciente pediatrico; los reportes son minimos sobre el quehacer con respecto
al manejo de estos pacientes.

+ Estados Unidos ha sido pionero en cuidados paliativos para nifios donde se han
desarrollado multiples grupos que han creado guias de manejo con todo incluido:
apoyo a los padres y hermanos.

+ Un pais con condiciones de desarrollo semejante al nuestro es Costa Rica, el cual

cuenta con atencion de cuidados paliativos en pediatria desde 1990.

En México, uno de los servicios de cuidados paliativos pediatricos mas reconocidos se
encuentra en el Instituto Nacional de Pediatria, el cual es equiparable en su poblacién con
el hospital Infantil de México; cuenta con un servicio exclusivo de cuidados paliativos
pediatricos que se encuentra formado por médicos pediatras con subespecialidades,
enfermeria y trabajo social que brindan atencién a todos los servicios, asi como atencion

domiciliaria.

El Hospital «20 de noviembre» del ISSSTE, el cual cuenta con atencién en la consulta
externa y pacientes hospitalizados; incluye dentro de su equipo, ademas de médicos,

pediatras, psicélogos y trabajadores sociales.

En la Ciudad de Guadalajara se encuentra el Hospital Civil «Dr. Juan Menchaca», el cual

brinda la atencion de cuidados paliativos tanto en adultos como en pacientes pediatricos y
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estan incluidos en el mismo servicio los servicios de apoyo, trabajo social y psicologia que

no son exclusivos de este servicio, sino que se comparten con todo el hospital.

En el Hospital Infantii de México, el area de Cuidados Paliativos no se encuentra

suficientemente desarrollada muestra de esto es la carencia de conocimientos en este

ambito por parte del personal médico y paramédico que ahi labora, la cual se ve reflejada en

el numero de atenciones de cuidados paliativos a nuestra poblacién con respecto a

hospitales equivalentes al nuestro®.

Servicios exclusivos de primer nivel de atencién

a) Se identificaron 7 residencias tipo hospicio, cuentan entre 5y 10 camas

v

Casa de la sal (México, D.F.), para infantes, adolescentes y adultos que viven con
VIH o SIDA.

Albergue indigena casa de los mil colores A.C. (México, D.F.), provee albergue
temporal a nifios indigenas y sus familiares.

Voluntarias vicentinas albergue la esperanza, |.A.P. (México, D.F.) proveen
albergue temporal.

Voluntarias del INCAN albergue reina Sofia (México, D.F.) provee albergue
temporal.

Albergue de nuestra sefiora de Lourdes amigos de maria A.C. (Tlalpan, México,
D.F.) provee albergue temporal.

Hospice Cristina A.C. (Guadalajara Jalisco) ofrece ademas visita domiciliaria.
Hospice en Zacatecas, ofrece también visita domiciliaria.

b) Se identificaron 47 equipos de atencién domiciliaria

v
v

Hospice san angel (Guanajuato), presta atencién en adultos.

Centro de cuidados paliativos de México (CECPAM) (México, D.F.) presta
atencion a adultos y nifios.

45 equipos del programa atencion domiciliaria al enfermo cronico (ADEC) del

Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) distribuidos por todo el pais.
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c) Se identificé la red Angel del gobierno del Distrito Federal con 16 equipos localizados

en los centros de salud a las 16 delegaciones politicas del D.F.

Ademas, se identificd un equipo en el centro Oncolégico de Tamaulipas que ofrece

consulta externa y atencién domiciliaria.

Servicios / Unidades exclusivo en hospitales de segundo nivel.

d) Se identificaron 34 servicios / unidades de Cuidados Paliativos (CP) en hospitales de

segundo nivel.

RN N N N NN N N N N N N

AN N N N N

Centro oncologico estatal del ISSEMYM (Toluca, Estado de México).

Hospital de General Dr. Nicolas San Juan (Toluca, Estado de México).

Hospital General Vicente Villada (Cuautitlan, Estado de México).

Hospital Valle Ceylan (Tlalnepantla, Estado de México).

Hospital General José Maria Rodriguez (Ecatepec, Estado de México).

Hospital Maximiliano Ruiz Castafieda (Naucalpan, Estado de México).

Hospital Civil Dr. Juan |. Menchaca, forma parte del hospital civil de Guadalajara
(Guadalajara, Jalisco) 3 camas para hospital de dia para adultos.

Instituto Jalisciense de Cancerologia (Guadalajara, Jalisco).

Hospital general de occidente Zoquiapan (Zapopan, Jalisco).

Hospital regional de alta especialidad del Bajio (Ledn, Guanajuato).

Hospital general regional de Ledn (Ledn, Guanajuato).

Hospital general de Celaya (Celaya, Guanajuato).

Hospital general de San Miguel de Allende (San Miguel de Allende, Guanajuato).
Centro anticanceroso de Mérida (Mérida, Yucatan).

Hospital regional de alta especialidad de la peninsula de Yucatan (Mérida,
Yucatan).

Hospital universitario de Monterrey (Nuevo Ledn).

Hospital universitario de San Luis (San Luis Potosi, San Luis Potosi).

Centro potosino contra el cancer (San Luis Potosi, San Luis Potosi).

Hospital general de Mexicali (Mexicali, Baja California).

Hospital general Miguel Hidalgo (Aguascalientes, Aguascalientes).

Hospital general Dr. Carlos Canseco (Tampico, Tamaulipas).

Instituto estatal de Cancerologia Dr. Arturo Beltran Ortega (Acapulco, Guerrero).
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Centro estatal de Oncologia Dr. Rubén Cardoza Macias (La Paz, Baja California
del Sur).

Hospital Oncolégico del Estado de Sonora (Hermosillo, Sonora).

Hospital Universitario de Saltillo Dr. Gonzalo Valdez (Saltillo, Coahuila).

Centro Estatal de Cancerologia de Durango (Durango, Durango).

Centro estatal de Cancerologia de Nayarit (Tepic, Nayarit).

Centro Estatal de Cancerologia de Colima (Colima, Colima).

Centro Estatal de Atencion Oncoldgica de Morelia (Morelia, Michoacan).

Centro de Oncologia y Radioterapia de Oaxaca (Oaxaca, Oaxaca).

Unidad de Oncologia Hospital de Alta Especialidad Dr. Juan Graham Casasus
(Villahermosa, Tabasco).

Hospital Universitario de Puebla Benemérita Universidad Autonoma de Puebla
(Puebla, Puebla).

Hospital General de Querétaro (Querétaro, Querétaro).

Hospital de pensionados del ISSSTE (Chihuahua, chihuahua).

Ademas del personal médico especializado en Cuidados Paliativos (CP) y personal de

Enfermeria, estos servicios / unidades cuentan con recursos adicionales de psicologia,

tanatologia, nutricion, trabajo social, inhaloterapia, rehabilitacién, consejos espirituales,

voluntarios y personal administrativo.

Servicios / unidades exclusivas en hospitales de tercer nivel

e) Fueron identificados 10 unidades / servicios de Cuidados Paliativos (CP) en

hospitales de tercer nivel, 4 de estos son exclusivos de Cuidados Paliativos (CP) y 6

comparten actividad con Clinica del dolor.

Dedicacion exclusiva de Cuidados Paliativos (CP):

v

v
v
v

Instituto Nacional de Cancerologia (México, D.F.).
Instituto Nacional de Pediatria (México, D.F.).
Instituto Nacional de Neurologia (México, D.F.).

Instituto Nacional de Cardiologia (México, D.F.).
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Dedicacién Parcial: los servicios de Cuidados Paliativos (CP) y clinica del dolor estan

juntos y comparten area fisica, recursos humanos y tecnoldgicos.

v

v
v

Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion, Salvador Zubiran (México,
D.F.).

Instituto de Enfermedades Respiratorias (INER) (México, D.F.).

Hospital de Oncologia Siglo Medico XXI, Instituto Mexicano del Seguir Social
(IMSS) (México, D.F.).

Hospital 20 de noviembre Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado (ISSSTE) (México, D.F.).

Hospital General de México O.D. (México, D.F.).

Instituto Nacional de Rehabilitacion y Ortopedia IMSS UMAE (Monterrey, Nuevo

Ledn).

Servicios / Equipos multinivel

f)

Se identificaron 4:

v

v
v
v

Hospital de Cronicos de la Secretaria de Salud del Estado de México (Tepepan).
Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) (México, D.F.).

Hospital civil Dr. Juan I. Menchaca.

Instituto Jalisciense de Alivio al Dolor y Cuidados Paliativos de la Secretaria de

Salud Jalisco®'.

En las ultimas décadas los Cuidados Paliativos han evolucionado enormemente a lo largo

de los cinco continentes.

*
*

En Gran bretafia, tras la creacion del St. Christopher Hospice.

En Estados Unidos, el afio 1974 se inaugurod el primer hospice del pais, en Bradford,

Connecticut.

A mediados de los ochenta Medicare reconoce a los Cuidados Paliativos dentro de

las atenciones médicas a cubrir.

A principios de los setenta, comienzan a desarrollarse los Cuidados Paliativos en

Canada.

A finales de |la década, se desarrollan también en Europa.
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+ A mediados de los ochenta, se incorporaron paises como ltalia, Espafia, Alemania,
Bélgica, Holanda, Francia y Polonia.
+ Finalmente, a mediados de los noventa lo hicieron algunos paises de América Latina,

entre ellos Argentina, Colombia, Brasil y Chile

Actualmente existen alrededor de 8000 servicios de Cuidados Paliativos en el mundo, en
aproximadamente 100 paises diferentes. Estos servicios son diversos e incluyen: Unidades
moviles de apoyo intrahospitalario, Unidades de Cuidados Paliativos intrahospitalarias,
Casas de Reposo para pacientes terminales, Unidades hospitalarias diurnas, Equipos de

control ambulatorio y de apoyo domiciliario.

Recientemente se han publicado algunos trabajos que muestran el grado de desarrollo de la
Medicina Paliativa en todo el mundo. En concreto, se han publicado articulos sobre la
situacion de los Cuidados Paliativos en paises tan diversos como Australia, Suecia, Uganda,

Turquia, Filipinas, Singapur, India, China y Taiwan, Japon, Indonesia e Israel®.

3.8.1 SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL PRIMER NIVEL DE
ATENCION.

Todo el equipo de atencién primaria juega un papel fundamental en este tipo de situaciones,
pero el profesional de enfermeria es el miembro del equipo sanitario mas proximo, que
permanece mayor cantidad de tiempo y en estrecho contacto con el paciente y la familia
asumiendo todos los cuidados necesarios en el proceso, para sobrellevar la enfermedad

incluso después de la muerte.

Las funciones de la enfermera en los Cuidados Paliativos (CP) van mas alla de la puramente
asistencial que es la mas relevante para el paciente y la familia, extendiéndose a otras no
menos importantes, como son la docente, administradora e investigadora. El personal de
enfermeria en Atencion Primaria tiene entre sus funciones los cuidados domiciliarios a

pacientes paliativos.
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El consejo internacional de enfermeria nos dice que la funcién de la enfermera es
fundamental para unos Cuidados Paliativos (CP) destinados a reducir el sufrimiento y a
mejorar la calidad de los pacientes moribundos y de sus familias mediante una pronta
evaluacion, identificacion y gestiéon del dolor y de las necesidades fisicas, sociales,

psicoldgicas, espirituales y culturales.

Si el Cuidado Paliativo (CP) a los pacientes se tuviera que resumir en un apalabra, lo definiria
como “Acompafnamiento”. El papel de la familia es fundamental pero la enfermera que acude
a su domicilio para guiarle y seguirle en el proceso también es muy importante. La enfermera
comunitaria ante estos pacientes tiene una labor primordial de apoyo sobre el mismo y su

familia, mas alla del cuidado fisico y sintomatico del propio paciente.

Un enfermero de Atencién Primaria presta los mejores cuidados y acompafa a esa persona
qgue ya no tiene posibilidad de seguir viviendo y la ayuda a vivir sus ultimos dias de la mejor
manera posible, afrontando sus necesidades e inquietudes, dejandole desahogarse,

exponer sus miedos y hasta sus deseos e ilusiones®3,

La clasificacion en Europa: Servicios exclusivos en primer nivel de atencién

Cuidados paliativos en residencias tipo hospicio.

+ Instituciones independientes dedicadas a pacientes de media y larga estancia y/o
cuidados hasta el fallecimiento y algunas veces el duelo. Tienen un sistema de
referencia y contra referencia con hospitales de segundo y/o tercer nivel.

+ Requisitos: cuenta con personal de enfermeria y disponibilidad de al menos un
profesional con formacion médica especializada en Cuidados Paliativos. El equipo
ampliado puede constar de profesionales de trabajo social, fisioterapia, nutricion,
logopedia, terapia ocupacional, capellanes, voluntarios, etc. ElI equipo

multiprofesional atiende pacientes y familiares.

Equipos de Cuidados Paliativos de atencion domiciliaria.
+ Proporcionan cuidados paliativos a pacientes y apoyan a sus familiares y/o
cuidadores en la casa del paciente. Tienen un sistema de referencia y contra-

referencia con hospitales de segundo y/o tercer nivel.
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+ Requisitos: el equipo basico consiste en personal médico y de enfermeria con
entrenamiento basico en Cuidados Paliativos. El equipo ampliado puede constar de

profesionales como un trabajador social, personal administrativo, etc.

Consulta de Cuidados Paliativos en centro comunitario y consultorio.

+ Proporcionan Cuidados Paliativos a pacientes y apoyan a sus familiares y/o
cuidadores en consultorios o en centros comunitarios. Tienen un sistema de
referencia y contra-referencia con hospitales de segundo y/o tercer nivel. Pueden
derivar pacientes a cuidados domiciliarios.

+ Requisitos: el equipo consiste en personal médico y de enfermeria con entrenamiento

basico en Cuidados Paliativos34.

3.8.2 SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL SEGUNDO NIVEL
DE ATENCION.

En este segmento se propone la implementacion de equipos multidisciplinarios que
funcionen dentro de las instituciones sin area fisica definida y puedan interactuar en todo el
hospital y sus diferentes unidades de aplicacion del Cuidado Paliativo (CP). Estos equipos
basicos deben integrar a personal de las areas médicas, de trabajo social, psicologia y

enfermeria.

Servicio de apoyo e interconsulta (realizado por equipos de CP especificos) a los
profesionales que prestan CP de primer nivel, siempre que sea necesario para un adecuado
control. Se trata de ayudar, no de sustituir, al primer nivel. El apoyo debe ser complementario

y la atencion, compartidas®.

+ Servicios de especialidades de hospitales generales
v Los equipos de Hospitalizacién a Domicilio permiten la atencién domiciliaria de
aquellos pacientes que requieran de algunos de los recursos de los hospitales
sin necesidad de su hospitalizacion. Constituyen recursos convencionales
situados entre la asistencia primaria y la hospitalaria y son elementos

fundamentales para garantizar la continuidad asistencial.
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v' Esta prevista la implantacién unidades de hospitalizacién especificas para
estos pacientes que garanticen el confort y aborden las necesidades

especiales en situaciones de alta complejidad.

+ Recursos de media y larga estancia
v' Los hospitales de convalecencia y de media - larga estancia son
dispositivos especializados en la atencion sanitaria de los procesos que
requieren cuidados especializados pero que no requieren alta
tecnologia (en nuestro territorio el Hospital de Leza). En estos
dispositivos se atienden pacientes con enfermedad avanzada o terminal
cuyo control sintomatico implica una complejidad que no puede ser

asumida en domicilio o bien carecen del soporte familiar adecuado.

% Centros Residenciales y otros recursos sociales
v' Se trata de una poblacion fragil, en muchos casos con pluripatologia o
con condiciones que condicionan una extrema vulnerabilidad. En este
contexto la aplicacion de Cuidados Paliativos no es una excepcion. Los
profesionales que atienden a estas personas atesoran en muchas
ocasiones formacién y experiencia en este campo que puede y debe ser

reconocida y aprovechada en este Programa.

% Recursos de Urgencias
v' Los servicios de urgencias permiten y garantizan dar respuesta a las
demandas de atencion sanitaria urgente las 24 horas del dia y los 365
dias del afio, movilizando en cada caso el recurso que se estime
adecuado atendiendo a criterios de gravedad, proximidad, accesibilidad
y disponibilidad. Aunque la atencién en Urgencias siempre es puntual,
el paciente y su familia saben que puede recibir asistencia siempre y de

manera inmediatas®.
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3.8.3 SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL TERCER NIVEL DE
ATENCION.

Unidades especializadas acordes al nivel de atencién y a la especialidad a la que estén

dirigidas, tomando en consideracion la variedad de pacientes, asi como las diferencias en

cuanto a la estancia hospitalaria, edad, mortalidad y costos.

+ La estructura fisica de la unidad debe favorecer la privacidad y el bienestar de los

pacientes y permitir la compania de los familiares (favoreciendo el reposo nocturno,

el acceso total y una pequefa cocina).

+ El numero de camas depende de los aspectos econémicos y de la estructura

institucional.

+ La visita domiciliaria queda excluida del tercer nivel de atencion.

+ El modelo asistencial debe contemplar basicamente 2 aspectos:

Consultas ambulatorias: es un recurso éptimo para mejorar la accesibilidad y la cobertura

del programa, especialmente por la posibilidad de intervenciones tempranas compartidas

con otras especialidades.

Puede estar a cargo de un equipo hospitalario con interaccion con un equipo de apoyo

domiciliario. Basicamente las actividades son:

v

AN N NN

Consulta ambulatoria.

Cuidados de dia.

Hospitalizacion para control de sintomas dificiles y/o sedacién terminal.

Asesoria telefonica.

Consejeria familiar.

Hacer eficiente la referencia y la contrareferencia al primer y segundo nivel de
atencion segun lo amerite el paciente.

Diseno de planes de cuidado por situacion vital al momento de alta del paciente.

Centros de cuidado de dia: para el control de sintomas que ameriten la permanencia del

paciente por algunas horas dentro de la unidad hospitalaria. Las areas de oportunidad que

deben priorizar en el tercer nivel son:

v

Investigacion clinica.
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v Estudios multifacéticos.
v Creacion de una base de datos para establecer una red de vinculacién y desarrollo
de una experiencia nacional que repercuta en una mejor asistencia a los

pacientes®’.

3.8.4 EPIDEMIOLOGIA.

Actualmente, la transicion epidemioldgica ha motivado cambios en las estructuras y
planteamientos en los modelos de salud a nivel mundial; este cambio se enfoca
principalmente al hecho de que las enfermedades infecto-contagiosas agudas han dejado
de ser causantes de altas tasas de mortalidad, para dejar su lugar a las enfermedades
cronico-degenerativas. Este cambio es debido a los multiples programas e iniciativas en
salud que se ha venido desarrollando en el mundo. La muerte siempre ha sido algo que el
ser humano tiende a ignorar, por temor. Cuando la muerte se presenta en nifios es mas
impactante, ya que los padres esperan verlos crecer y desarrollarse sanos, ademas de que
son “la esperanza de la humanidad”. A pesar de que los avances cientificos y tecnolégicos
han dado como resultado la disminucion en las tasas de mortalidad infantil, México ocupaba
el lugar 111 (de 217 paises), con 19.63 muertes/1000 nacidos vivos, en el 2006 (VER
ANEXO 7).

Las causas que producen la muerte varian en cada etapa de la vida pediatrica en que se

presente, ademas de la transicidén epidemioldégica que ha existido en el pais.

Entre 1971-2000, las principales causas de muerte en nifios menores de 1 afio fueron.
+ Ciertas afecciones originadas en el periodo neonatal.
+ Anomalias congénitas.

+ Neumonia e influenza.

En nifios de 1 a 4 afios fueron:
+ Accidentes.
+ Anomalias congénitas.

+ Neumonia e influenza.
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En ninos de 5 a 14 anos fueron:
+ Accidentes.
+ Tumores malignos.

+ Anomalias congénitas.

Sin embargo, para el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), el cancer es la segunda
causa de muerte (reporte 2007) en los nifios entre 1 y 14 afios. De acuerdo a ellos, en el
pais se presentan anualmente de 4000 a 4500 nuevos casos, de los cuales el IMSS atiende
a cerca de 2300 pacientes al ano. En el Hospital Infantil de México Federico Gomez, entre
2006 y 2007, se han atendido 28, 336 pacientes de primera vez, de los cuales 7447 fueron
enviados a las consultas de especialidades. De este total, el 6.5% (489 pacientes)
correspondié a pacientes oncologicos de primera vez. De estos pacientes, aquéllos que
acuden con leucemia por primera vez tendran, en promedio, 10 re-ingresos al Hospital en el
primero afo, por complicaciones inherentes a su patologia de base y/o tratamiento. Los
pacientes con tumores solidos ingresan en promedio 4 veces al afio. Del 5 al 10% de todos
los pacientes oncolégicos evolucionaran a enfermo terminal, y son fuertes candidatos para

cuidados paliativos.

Aunque esta enfermedad es una entidad potencial, existen otras patologias que pueden caer
en este rubro, como son accidentes, malformaciones congénitas, ciertas afecciones
originadas en el periodo perinatal, enfermedades infecciosas y parasitarias, enfermedades
del sistema circulatorio, enfermedades de la sangre y de los 6rganos hematopoyéticos,
enfermedades del sistema digestivo, enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido

conjuntivo, y enfermedades del sistema nervioso.

Existen muchas enfermedades que pueden conducir a un nifio a una Enfermedad Terminal,

como son.

Anomalias congénitas.
Cromosomopatias.
Lesiones neuroldgicas.
Hepatopatias.

Inmunopatias.

- F F F +

Cancer.
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*
*
+*
+*

Sindrome de inmunodeficiencia adquirida.
Rabia.
Intestino corto.

Condiciones crénicas complejas®.

De acuerdo con la informacién de la ultima década, se observa que el numero de muertes

de menores de un afo registradas en 2010 es de diez mil fallecimientos menos que hace

diez afnos: 38 mil vs 28 mil entre el afio 2000 y 2010, respectivamente. La distribucion de las

defunciones infantiles por sexo ha permanecido estable. Se observa un notorio predominio

del sexo masculino, cuyo comportamiento es de caracter universal: 56% de muertes en
hombres vs 44% en mujeres (VER ANEXO 8).

Afecciones originadas en el periodo perinatal

+*

=

=

Constituyen la primera causa de muerte y explican la mitad de las defunciones
infantiles. A pesar de ello, su tendencia ha disminuido durante los ultimos diez afios,
ya que entre el 2000 y el 2010 se ha registrado 26% de muertes menos (de 19,394 a
14,337), a pesar de que no ha variado su peso relativo respecto al total. Entre las

causas directas que conforman este grupo se encuentran, en orden de importancia.

La dificultad respiratoria del recién nacido (4,011 defunciones).

La sepsis bacteriana (2,663).

Los trastornos relacionados con la corta duracion de la gestacion y con el bajo peso
al nacer (1,268).

La asfixia del nacimiento (1,123).

La neumonia congénita (892).

La tasa de mortalidad infantil por esta causa, en 2010, se ubica en 746 muertes por
cada cien mil nacimientos (VER ANEXO 9).

Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosdmicas.

+*

Son la segunda causa de muerte, responsables de la ocurrencia de 6,477 defunciones
durante 2010, lo que representa 22% de las muertes infantiles. Su tendencia, en
cuanto al numero, es relativamente estable, con una cifra entre 6,500 y 7 mil muertes
al ano durante la década que concluye. Sin embargo, debido a la tendencia
descendente de los nacimientos, la tasa crece entre 299 y 336 muertes por cada cien
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mil nacimientos durante los ultimos diez anos. En un analisis mas detallado, se

observa que de las malformaciones congénitas destacan particularmente.

Las del corazon (2, 287 muertes).
seguidas por las del sistema osteomuscular (366).

Las de las grandes arterias (350).

-+ +

La anencefalia y malformaciones congénitas similares (274) (VER ANEXO 10).

Neumonia e influenza.

+ Los problemas respiratorios han sido de las causas que mayor nimero de muertes
ha cobrado entre la nifiez, particularmente entre los sectores mas desprotegidos.
Actualmente, son de los padecimientos que tiene una importante tendencia a la baja
respecto al numero de muertes, a pesar de que constituyen la primera causa de

consulta en los servicios de salud (VER ANEXO 11)%.

3.9 PRINCIPIOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

Teniendo como sustento estos principios, el Programa de Cuidados Continuos y Medicina
Paliativa busca responder, tanto en el ambito hospitalario como domiciliario, a las
necesidades fisicas, psicologicas, espirituales y practicas de los pacientes y sus cuidadores.
El manejo profesional de estos pacientes se fundamenta en los principios generales de los

Cuidados Paliativos.

Uno de estos principios y que se considera por la bibliografia como esencial es el relacionado
con el equipo interdisciplinario. Esta célula de cuidado profesional es la encargada de paliar
los efectos de la carencia de una terapia efectiva de curacién, el alivio del dolor, la
preservacion de la calidad de vida disminuyendo el sufrimiento de los pacientes y sus

cuidadores.

En la revista trimestral de enfermeria cubana mencionan que los Cuidados Paliativos se

basan en los siguientes principios:
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El paciente paliativo es definido como aquel paciente de todas las edades que padece
una enfermedad crdnica, debilitante o amenazante.

El Enfermo y su Familia constituyen la unidad de tratamiento. El plan de tratamiento
debe estar construido en base a las metas y preferencias de los pacientes y familiares,
los cuales con el apoyo del equipo de salud deberian ser capaces de tomar decisiones
informadas.

El momento de ingreso del paciente al Programa de Cuidados Paliativos debiera
coincidir con el momento en que se realiza el diagndstico de una enfermedad
amenazante y continuar a lo largo de todo el cuidado médico hasta la muerte y
después de ella con el apoyo en el duelo.

El cuidado brindado debe considerar todas las dimensiones del paciente y la familia,
utilizando evaluaciones de tipo integral para identificar y aliviar el sufrimiento a traves
de la prevencion o el tratamiento de distress fisico, psicoldgico, social y espiritual.

El tratamiento y cuidado del paciente y su familia sera desarrollado por un equipo de
trabajo integrado por distintos profesionales (médicos, enfermeros, psicologos y
trabajadores sociales) y en algunos contextos un miembro de la religion que profesa
el paciente. Este equipo trabaja de forma interdisciplinaria. Las evaluaciones,
indicaciones y planes y tratamiento, tienen que realizarse para cada caso particular,
considerando las necesidades de cada paciente y su familia.

Atencion al paciente centrado en el alivio del sufrimiento fisico, psiquico y espiritual
originado por la enfermedad en si, el tratamiento de la enfermedad o la perspectiva de
la propia muerte.

Buena comunicacion, tanto con el paciente y sus familiares, como con todo el personal
involucrado en el cuidado de los mismos es indispensable para una practica clinica
eficaz. Esta comunicacion debera estar sustentada en ciertos conocimientos,
habilidades y actitudes de la persona que realiza la relacion de ayuda, ya que es
importante entregar al paciente y familia la informacién que ellos necesitan conocer,
de una forma pertinente a su nivel de desarrollo emocional, cognitivo, cultural y social,
ademas de poseer habilidades de comunicacion efectiva con el equipo tratante con el
fin de facilitar la definicion de un proyecto terapéutico atingente.

Conocimientos y habilidades de los miembros de los equipos especializados en
Cuidados Paliativos en relacion a la estimacion del prondstico de vida, el

reconocimiento de signos y sintomas que son propios de una muerte inminente y el
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reconocimiento de las necesidades de apoyo y requerimientos de cuidado del paciente
y su familia, antes y después de la muerte.

9. Continuidad garantizada del cuidado del paciente independientemente del ambiente
al que se traslade éste: hospital, sala de emergencia, control ambulatorio, hogar de
nifos, ancianos u otra institucion o domicilio.

10.Atencion de excelencia y calidad en los servicios otorgados, es imprescindible la
realizacion sistematica y regular de evaluaciones de procesos y resultados con

instrumentos validados para ello*.

Sin embargo, Purificacion Rojas Alcantara y Victor Manuel Hernandez Rojas en su
publicacion mencionan que la calidad de vida de los pacientes en fase terminal de su
enfermedad o de un proceso degenerativo puede mejorarse si se tiene en cuenta los

principios basicos de los cuidados paliativos siendo los siguientes (VER ANEXO 12):

1. Control de los sintomas
Los sintomas fisicos se presentan frecuentemente asociados entre si
interaccionando entre ellos lo que puede producir un efecto amplificador, los
problemas o sintomas que aparecen en los enfermos en fase terminal tienen
componentes fisicos emocionales, sociales y espirituales que deben de ser
identificados. Hay que monitorizar los sintomas mediante el uso de instrumentos de
medida estandarizados y esquemas de registro adecuados, para optimizar el grado
de control de los sintomas y minimizar los efectos secundarios adversos de las
medidas terapéuticas que se aplican, hay que atender a los detalles como por
ejemplo actitudes y conductas de escucha, risa contacto fisico, etc.

2. Apoyo emocional y comunicacion
La familia forma un binomio inseparable con el paciente incluso con el equipo
terapéutico, los 3 sufren un impacto emocional importante, por ello no hay que dejar
de cuidar si se quiere que haya una respuesta positiva al tratamiento. El paciente
puede presentar miedos al dolor, al futuro, al no saber. La familia muestra
preocupacion, cansancio, incertidumbre y por ultimo el equipo manifiesta
preocupacion y cansancio, aunque de manera disimulada.

3. Organizacioén flexible
La falta de descanso disminuye la tolerancia al dolor y si esta ya existe, se ve
incrementado. Uno de los objetivos de los profesionales que imparten cuidados
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paliativos debe ser proporcionar al paciente hospitalizado un entorno que propicie el
descanso y respete los periodos de suefio. Con estos enfermos no se puede ser
dirigido con los horarios ya sean de comidas, descansos, visitas, etc.
4. Equipo interdisciplinar

Los cuidados paliativos van dirigidos al individuo teniendo en cuenta su integralidad,
por lo tanto, es esencial entender que una intervencion terapéutica que tenga como
objetivo a la persona, debe concebirse como capaz de actuar en toda su complejidad
pluridimensionalidad. Es necesario que los profesionales de estos equipos tengan
una sélida y adecuada experiencia, madurez personal y profesional que permita
interrelacionarse con los demas para obtener apoyo personal especialmente de la
familia y amigos. Los profesionales que componen un equipo de cuidados paliativos
atravez de su trabajo obtienen una gran satisfaccion y les ayuda en su crecimiento

personal*!.

3.10 INTEGRACION DEL SERVICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

Recursos Humanos

+ La Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) debe disponer de un equipo nuclear de
profesionales integrado por médicos con formacién avanzada en medicina paliativa,
enfermeras y auxiliares de enfermeria con formacion avanzada en cuidados
paliativos; y con apoyo administrativo.

+ El equipo nuclear de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) debe contar con la
cooperacion de otros profesionales para garantizar la provisibn de una atencion
especializada integral de Cuidados Paliativos (CP) (fisica, psicoldgica, social y
espiritual) como son los trabajadores sociales, psicologos y dietista / nutricionista.

+ Ademas, la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) puede contar con el apoyo de
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta creativo (arte-terapia, musico-
terapia), farmacéutico y religioso o consultor espiritual.

+ Aquella Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) que no disponga de estos profesionales
y / 0 cuyo centro no cuente con estos servicios de apoyo debe establecer acuerdos

formales con proveedores de los mismos disponibles en el area. Estas unidades o
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profesionales pueden vincularse simultaneamente a varias Unidad de Cuidados
Paliativos (UCP).

+ El equipo de Cuidados Paliativos (CP) nuclear debe reunirse de forma periddica,
siendo recomendable que también lo haga el equipo ampliado con el resto de los

profesionales y servicios de apoyo.

Registro de personal sanitario

+ El hospital con Unidad de Cuidados Paliativos (CP) debera disponer de un registro
actualizado de los profesionales sanitarios, cualquiera que sea su vinculacion juridica
y la modalidad y lugar de prestacion de la asistencia.

+ El registro incluird los datos siguientes: nimero de registro, nombre y apellidos,
titulacion, categoria profesional, especialidad, funcion, tipo de vinculacién, en su caso,
fecha de baja, cese o pase a la situacion de pasivo, y, ademas, cuantos otros sean
preceptivos de acuerdo con los principios generales establecidos por el Consejo
Interterritorial del SNS en desarrollo de lo previsto en la legislacion de ordenacién de
profesiones sanitarias.

+ El registro de profesionales sanitarios se actualizara siempre que haya una
modificacién de la plantilla y se revisara, al menos, una vez cada tres afios, verificando
el cumplimiento por parte de los profesionales de los requisitos necesarios para el
ejercicio de la profesion.

+ Constara en el registro de profesionales sanitarios la adscripcién de cada profesional
a la unidad funcional en que preste servicio y, especificamente, a la Unidad de
Cuidados Paliativos (UCP).

Expediente personal
+ El hospital dispondra de un expediente personal de cada profesional sanitario,
incluyendo el personal que se encuentre en la situacién de pasivo, en el que se
conservara toda la documentacion relativa a la titulaciéon, formacién especializada,
experiencia profesional y vida laboral.
+ Se garantizara el derecho de acceso del interesado, asi como la seguridad y

confidencialidad de los datos personales.

Titulacion y funciones
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+ El personal ejercera su profesion de acuerdo con los principios, condiciones y

requisitos contenidos en la Ley de ordenacién de las profesiones sanitarias y en las
demas normas legales y deontologicas. El personal de la Unidad de Cuidados

Paliativos (UCP) responde a las siguientes titulaciones:

Responsable de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP).

+ Médico especialista con formacién avanzada en Cuidados Paliativos (CP) y con

<

experiencia profesional en Cuidados Paliativos (CP) hospitalarios durante un
determinado numero de afos, que puede estimarse en, al menos, cinco afos. Las

funciones del responsable son:

Organizar a un conjunto de profesionales sanitarios, de diversas especialidades y
categorias profesionales, en un marco protocolizado y consensuado entre todos, con
una adecuada utilizacion de los recursos asignados.

Programar la unidad adecuando la demanda a los recursos disponibles.

Garantizar la calidad.

Desarrollar instrumentos de gestion clinica (procesos asistenciales, protocolos, guias,
vias clinicas) con la colaboracion del resto de los responsables y profesionales de la
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) y del sistema de Cuidados Paliativos (CP), asi
como los planes de calidad, formacion continuada e investigacion.

Se debera conocer publicamente quien es el responsable y la persona en la que éste
delega, en su caso, debiéndose contemplar este aspecto en las normas de

funcionamiento de la unidad

Responsable de enfermeria.

+ Funcion a realizar por un diplomado universitario en enfermeria con formacion

v

v
v

avanzada en Cuidados Paliativos (CP) y con experiencia profesional en Cuidados
Paliativos (CP) hospitalarios durante un determinado numero de afios, que puede

estimarse en, al menos, cinco anos. Sus funciones generales son:

Coordinar la planificacion de los cuidados correspondientes a la Unidad de Cuidados
Paliativos (UCP).

Programar las actividades del profesional de enfermeria y personal auxiliar.
Controlar la disponibilidad de los recursos materiales.
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v

v

Colaborar con el coordinador en la elaboracion de instrumentos de gestion clinica, asi
como los planes de calidad, formacién continuada e investigacion.

Gestion del personal de enfermeria.

Personal médico, especialista (anestesiologia y reanimacién, geriatria, medicina de familia

y comunitaria, medicina interna, oncologia, etc.), con formacion avanzada en Cuidados

Paliativos (CP). Es posible e incluso recomendable que el médico de la Unidad de Cuidados

Paliativos (UCP) rote por los distintos recursos de la red de Cuidados Paliativos (CP) (equipo

de soporte), asi como entrenamiento cruzado con otras disciplinas y modalidades de

atencién conexas.

Personal de enfermeria, que desarrolla las siguientes funciones asistenciales en la Unidad
de Cuidados Paliativos (UCP):

v

<N X X

Identificar problemas y necesidades actuales y potenciales del paciente y la familia. -
Realizar diagnosticos de enfermeria y planificacion de cuidados segun objetivos y
prioridades.

Realizar la evaluacion del dolor, identificando causas, mecanismo fisiopatoldgico.
Poner en practica las medidas adecuadas para aliviar el sufrimiento.

Administracion de los tratamientos prescritos.

Detectar sintomas molestos y asegurar un control adecuado a través de tratamiento
farmacoldgico y no farmacoldégico.

Observacion, registro y comunicacién al resto del equipo sobre los cambios en el
estado del paciente.

Ayudar a satisfacer las necesidades del paciente y proveer medidas de alivio y
confort, contribuyendo al bienestar del paciente.

Preservar la dignidad de la persona frente al sufrimiento y la inminencia de la muerte.
Permanecer al lado del paciente estableciendo una relaciéon de ayuda a través del
acompafnamiento. Alentar la comunicacion a través del tacto y otras medidas no
verbales.

Crear un clima que favorezca y consolide la relacidon enfermero-paciente y permita un
conocimiento mas profundo e integral de la persona con enfermedad terminal. Alentar
al maximo la participacion del enfermo en el proceso de atencion, fomentando el

autocuidado y la autoestima.
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v" Prevencién de complicaciones y situaciones de crisis.

v' Brindar soporte, informacién y entrenamiento a la familia permitiendo una activa
participacion de la misma en los cuidados. Brindar soporte a la familia en el periodo
de duelo.

v' Orientar el apoyo emocional del paciente y sugerir alternativas de ayuda de otros
profesionales.

v' Activar la gestion de casos para preparar el alta con la enfermera gestora,
favoreciendo la coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales y preparando

la vuelta a su entorno, tanto de la familia como del enfermo.

Psicologo.
v' Soporte emocional al paciente y familia en situaciones complejas. Participacion en

acompafnamiento espiritual. Atencion al duelo. Soporte a los profesionales.

Trabajador social.
v' Evaluacion de la situacion y necesidades familiares. Valoracion de la capacidad para
el cuidado. Planificacion del alta. Evaluacion del riesgo social. Asesoramiento y

gestion de recursos sociales. Coordinacion con recursos sociosanitarios y sociales.

Personal auxiliar administrativo.
v' Recepciéon del paciente y familia. Informacion del funcionamiento. Gestién de la

documentacion. Contacto telefénico y orientacion de problemas a los profesionales.

Personal subalterno.
v' Celador / personal de transporte interno y gestién auxiliar. Es necesario que colaboren
con la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP).

Dietista / nutricionista.
v" Un profesional con experiencia e interés en los Cuidados Paliativos (CP) puede
mejorar notablemente la calidad de vida de los pacientes programando una
alimentacion atractiva dentro de las restricciones impuestas por la condicion del

paciente.

Fisioterapeuta.
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v' Mantenimiento de la movilidad del paciente. Alivio de sintomas, como la congestion
pulmonar o el linfedema, promover la funcionalidad del paciente para las actividades

de la vida cotidiana.

Farmacéutico.
v' Asesoramiento, documentacién y conciliacion de la medicacion, ajuste de dosis,
control de opiaceos.
v El personal adscrito a la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) desempefiara en la
misma las funciones inherentes a su categoria profesional, conforme a los protocolos
y procedimientos de trabajo incluidos en sus normas de funcionamiento y bajo la

direccion de su responsable*?.

En el documento descriptivo del Instituto de Catala refiere que la base de la organizacion de
los recursos especificos consiste en el enfoque de un equipo multi e interdisciplinario. Los
miembros del equipo deben de tener una formacion de nivel avanzado en cuidados paliativos
y deberian llevar a cabo una evaluacién rutinaria de las necesidades clinicas, sociales,
psicologicas y espirituales de los pacientes. Ademas, los objetivos del tratamiento deben
definirse y elaborar un plan terapéutico, la revisidon y monitorizacion de las necesidades
siempre se debe de llevar acabo con respeto hacia el paciente y su familia. El principal
enfoque en la toma de decisiones debe basarse en los valores y preferencias del equipo de

acuerdo a la ética clinica.

Un equipo especialista basico se compone, al menos con un/a medico a tiempo completo y
un enfermero/a que recibe el apoyo de un trabajador/a social un psicologo/a y un
administrativo/a. un equipo especialista podria estar formado, a menos, por todos los
profesionales previamente mencionados dedicados a tiempo completo a cuidados paliativos

mas otros profesionales sanitarios que dieran apoyo en momentos de necesidad puntuales.

Promover el trabajo de equip6é es una medida general basica para atender a pacientes
incurables en otros servicios convencionales, particularmente en aquellos con una alta

prevalencia de pacientes avanzados y terminales*3.
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3.10.1  TRABAJO EN EQUIPO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

El trabajo en equipo es un componente esencial de la Medicina Paliativa. Trabajo en equipo
significa practica integrada. Sin embargo, seria ingenuo juntar un grupo de personas
altamente diversas y esperar que por el solo hecho de llamarlo equipo funcionara como tal.
Asi como existe la ciencia del manejo de los sintomas y el apoyo psicosocial, asi existe
también una ciencia del trabajo en equipo. El trabajo en equipo implica coordinacion de

esfuerzos; facilita la identificacion de los recursos disponibles y evita la duplicacion estéril.

En Medicina Paliativa, el nucleo del equipo generalmente esta dado por una enfermera, un
meédico, una asistente social y un clérigo. A pesar de que cada profesion tiene una
contribucion especifica que hacer, inevitablemente existen areas de sobre posicién. Esto es
especialmente asi con la enfermeria y la medicina. La “difuminacion de los roles” es una
caracteristica inevitable del trabajo en equipo; también lo es el conflicto y la necesidad de

manejarlo en forma constructiva y creativa.

Tener una meta comun unifica. Pero, aunque pueda ser facil coincidir en el objetivo general
de alcanzar la mejor calidad de vida posible para la persona moribunda, el consenso acerca
de lo que constituye una buena calidad de vida es mas dificil de alcanzar. No obstante, una
ventaja del trabajo en equipo es que la situacion del paciente puede ser percibida de un
modo mas comprensivo que lo que generalmente ocurre en el caso de profesionales
aislados. Hay algunas condiciones que favorecen el trabajo en equipo: los integrantes deben
ser especialistas en sus areas, deben compartir un objetivo comun y deben integrar planes
de asistencia, educacion y rehabilitacién, estar en constante perfeccionamiento y desarrollar

investigaciones que les permitan evaluar y modificar su intervencion+.

El trabajo en equipo se define como un conjunto de personas con un objetivo y una
metodologia comun. En Cuidados Paliativos (CP) este modo de trabajar es indispensable
para proporcionar un cuidado integral del paciente y su familia, dada la complejidad y
multidimensionalidad de los problemas. Ademas, trabajar en equipo ayuda a conseguir una

vision mas global tanto del propio paciente como de su entorno.

Dada la importancia del trabajo en equipo, el 4to grado en enfermeria de la Universidad de
Navarra, Espaia, se aborda este tema a través de dos sesiones con dos equipos de CP; el
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equipo de soporte de la Clinica Universidad de Navarra y el equipo de domicilio y
hospitalizacion del Hospital San Juan de Dios de Pamplona. El objetivo de este trabajo es
transmitir la percepcion de los estudiantes después de tener este encuentro con ambos

equipos.

Los hallazgos fueron los siguientes: los estudiantes en general transmitieron que conocer
experiencias reales les aportaba y ayudaba para aprender del trabajo en equipo, lo que ve
reflejado en la siguiente cita: “ha sido muy interesante para poder ver la realidad de una
manera mas cercana y palpable”. A continuacion, se exponen aspectos mas concretos que

destacaron los estudiantes:

+ Conocimiento de los roles de cada miembro y de la enfermera dentro del equipo como
se ve en la siguiente cita: “me ha ayudado a comprender cual es el rol de la enfermera
dentro del equipo y la importancia del trabajo interdisciplinar”.

+ Dinamica de trabajo en equipo interdisciplinar. Como esta reflejado en la cita: “ver que
trabajan como un equipo real, su apoyo mutuo y su gran dedicacion a este tipo de
cuidado”.

+ Cualidades de los profesionales. Como comenta uno de los estudiantes: “ver que eran
personas positivas, que no recaian mucho y que les aportaba a ellos mismos el cuidar

de esas personas”™®.

3.10.2 CARACTERISTICAS DE UN PACIENTE QUE REQUIERE
CUIDADOS PALIATIVOS

El pediatra puede enfrentarse a nifilos con enfermedades diversas: existen pacientes con
padecimientos inicialmente curables, pero que en su evolucion se reconoce que la
enfermedad avanza rapidamente, con recaidas y sin respuesta al tratamiento y la muerte se
espera como parte de su historia natural; otro grupo es el de los padecimientos que desde
el momento de su diagndstico tienen un prondstico letal; hay otras patologias congénitas o
adquiridas, incurables, que no producen la muerte de forma rapida, sino que el nifio puede
vivir durante un tiempo sin complicaciones y con cuidados especiales, hasta que en

determinado momento se incrementa el niumero de sintomas (infecciones, convulsiones,
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etc.) y, a pesar de los tratamientos, se deteriora progresivamente la calidad de vida del

paciente y los beneficios para él o los intervalos libres de complicaciones son menores.

En algunas circunstancias identificar el momento en que el paciente ha entrado en la fase
terminal de su enfermedad es complicado, como es el caso de los nifos con dafo
neurologico grave. Ante esta situacion se deben adecuar los objetivos del tratamiento al
paciente y la toma de decisiones (tratamientos, procedimientos) se debe realizar con base
en los principios de bioética (justicia, no maleficencia, autonomia y beneficencia) y en el
“interés superior del nifio” que ayudan a destacar la prioridad del nifio sobre la familia y de

ésta sobre los profesionales de salud. Tomando asi los criterios de terminalidad.

v' Enfermedad avanzada, progresiva, irreversible y sin posibilidades razonables de
respuesta a tratamiento especifico.

v/ Sintomas multiples, multifactoriales, cambiantes y de intensidad variable. « Pérdida
de autonomia.

v" Gran impacto emocional o sufrimiento sobre el nifio, la familia y el personal sanitario.

v" Prondstico de vida limitado a 6 meses. *

Para obtener los beneficios de las intervenciones del equipo de cuidados paliativos el envio
del paciente debe ser lo mas temprano posible. Identificar el momento ideal depende del tipo
de enfermedad y de la evolucién de la misma, incluso hay variaciones de acuerdo con el

modelo de atencidn de cada institucion. Podemos sefalar las siguientes situaciones:

+ La familia aprende a cuidar al nifio en el hogar, se apropia de su nueva funcién y
siente que hizo todo lo posible por cuidar a su ser querido.

+ El nifio o adolescente recobra en su hogar parte del control de su vida y de su
autonomia.

+ Si el nifio se traslada a su hogar ni la madre ni el padre abandonan su hogar ni el
cuidado de los otros hijos.

+ Mejor control de los sintomas, con lo que mejora la calidad de vida.

+ Los hermanos participan en el cuidado del nifio enfermo, ejercitan la solidaridad y
tienen la oportunidad de ver el proceso de muerte como normal.

+ Facilita el vinculo entre el equipo de cuidados paliativos y la familia, con una atencion

mas eficiente.
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+ Se puede complacer al paciente con comidas vy visitas.
+ La familia cuenta con el apoyo y la solidaridad de los familiares cercanos y los vecinos.

Ahorro econémico para la familia*®.

En los archivos de pediatria de Uruguay encabezado por Mercedes Bernada mencionan que
el primer reto para el equipo de salud, en relacion con la asistencia, es reconocer que un
nifo es pasible de cuidados paliativos. De acuerdo al estado del arte actual, se entiende
como nifios pasibles de cuidados paliativos a todos aquellos portadores de enfermedades o
condiciones de salud que amenazan y/o limitan subida y la de sus familias. Desde el punto
de vista clinico es muy util la clasificacion de Himelstein para identificar nifos con

enfermedades potencialmente pasibles de cuidados paliativos.

En una segunda instancia del razonamiento clinico es importante establecer s en qué etapa
vital esta este nifio con esta enfermedad que amenaza su vida? Definir este punto es critico
por multiples razones, de esto depende la informacion que se brindara al paciente y/o la
familia, la organizacién de las acciones a tomar, asi como la prioridad que se le dara a
determinados aspectos sobre otros. Definir que un nifio es pasible de cuidados paliativos no
es un diagndstico. Los nifos no son paliativos. Cuidados paliativos es una estrategia de
atencion, e implica desde el equipo de salud el compromiso de ofrecer un abordaje integral
centrado en el nifio y la familia, con el objetivo fundamental de sostener y mejorar la calidad

de vida de ambos en la medida de lo posible.

“Calidad de vida”, basada en el reconocimiento y respeto de lo que el nifio y su familia
entienden como tal y no necesariamente el equipo. Es decir, reconocer y respetar en primer
lugar y siempre, las necesidades, preferencias, creencias y valores del nifo y la familia. En
este entendido, instaurar cuidados paliativos implica realizar acciones dirigidas a calmar el
dolor, tratar otros sintomas y abordar los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales de
los nifios (y sus familias) que conviven con un proceso que amenaza la vida. En este sentido
los Cuidados Paliativos podrian tener un significado distinto para cada nifo, cada padre y

cada familiar.

Una vez definido que un nifo tiene una enfermedad que limita su vida, es decir pasible de
Cuidados Paliativos, la siguiente etapa es identificar los principales problemas. Es claro que

estas enfermedades que amenazan la vida, invaden todos los terrenos del nifio y la familia.
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Hacer este proceso con el equipo interdisciplinario en pleno es de gran utilidad porque
potencia visiones, alinea objetivos y evita superposicion de esfuerzos. A modo de
sistematizacion, se ofrece un listado de los problemas mas frecuentemente encontrados en
los pacientes asistidos por la unidad. Se los clasifica como: organicos, psicologicos, sociales
y de comunicacion con motivo de identificar en cada nifio quiénes seran los integrantes del

equipo mas necesarios en cada oportunidad*’.

3.1 PARTICIPACION DE LA ENFERMERA ESPECIALISTA EN LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuidados paliativos constituyen un abordaje de cuidado especial, destinado a mejorar la
calidad de vida del paciente con enfermedad avanzada, sin posibilidades de cura, y de sus
familiares, por medio de la evaluacion y del tratamiento adecuado para el alivio del dolor y
de los sintomas. Se trata de un soporte psicosocial y espiritual. Sin embargo, se encuentran
en proceso de construccidn y, por eso, sus estrategias de accion, como, por ejemplo, la
comunicacion consiste en un verdadero desafio para los equipos de salud, principalmente
para el de Enfermeria, cuyos profesionales permanecen junto a la cama del paciente, en

tiempo integral.

En el campo de la Enfermeria, la comunicacion representa una herramienta muy importante
para la practica de los cuidados paliativos con el paciente sin posibilidad terapéutica de cura,
especialmente cuando se trata de un nifio con cancer. En un estudio realizado en Sydney,
Australia, se relata que la comunicacién eficaz es un componente vital de los cuidados de
enfermeria. Y que, cuando subsidiada por una relacién de sentimiento, actitud, cooperacion
y sensibilidad, este instrumento es un importante refuerzo de la relacion entre el enfermero

y el nifio.

Para utilizar el soporte tedrico de la Enfermeria, es necesario recorrer a los significados de
la metodologia de la Enfermeria Fenomenolégica, que emanan de la interaccion dialégica
de las experiencias articuladas y compartidas por enfermeros investigadores que abstraeny

conceptuan, propiciando la investigacion del evento de la Enfermeria en si, por medio del
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desarrollo del proceso dialdgico, a través del cual el enfermero experimenta el fendmeno de
la Enfermeria y estudia la manera como ocurre en la vida real, impregnado en el contexto
humano. Por tanto, la Enfermeria es dialogal, en sus aspectos teoricos y practicos, y el

significado de la Enfermeria contiene el acto intersubjetivo existencial*®.

Enfermeria dentro del equipo multiprofesional de cuidados paliativos tiene un rol muy
importante, por las caracteristicas de su trabajo permite ser cuidador y se posiciona con los
conocimientos relacionados con las acciones a cumplir, la persona a cuidar, el tipo de
enfermedad, la cultura y la familia, también debe tener disposicién, compromiso, solidaridad
y comprension afectiva en el acompafamiento que la persona requiere para vivir su ultima
etapa con calidad y muerte humana. Los cuidados paliativos deben de estar orientados hacia
la persona, para que este actué con autonomia y participe activamente en su autocuidado
(VER ANEXO 13).

Las principales actividades de enfermeria dirigidas a brindar mayor confort al paciente segun

las necesidades son:

+ Necesidades fisicas
1. Prevenir el dolor fisico (administracion de analgésicos, si el dolor persiste
utilizar las dosis de rescate y solicitar al médico tratante nueva evaluacion)
2. ldentificar los sintomas fisicos productores de sufrimiento mediante la
utilizacién de escalas
Bafio en ducha, bafiera o esponja de acuerdo a la movilidad fisica del paciente
Masajes en espalda — gluteos para evitar escaras por presion
Lavado de cabello, secado y peinado
Corte y limado de ufias (manos y pies)
Cambio de ropa

Afeitado (hombre) (presencia personal)

© ©® N O R~

Maquillaje (dama) (presencia personal)

+ Necesidades fisiologicas

1. Dar aguay liquidos al gusto
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Alimentos al gusto
Control de liquidos
Control de signos vitales

Facilitar el descanso y suefo

2

Deambular acompanado

+ Seguridad fisica
1. Usar barandas y refrenamiento preventivo (amortiguado)
2. Organizacién y orden de los muebles y objetos
3. Ambiente iluminado y ventilado
4

. Aplicacion de normas asistenciales

+ Cuidado a las necesidades emocionales
1. Acompanamiento sistematico
Reconocimiento como persona (nombre)

Aumentar su dignidad

> WD

Contacto fisico (estrechar la mano, palmada en el brazo o el hombro trato
amable e incitar a la familia a estar con él)

Apoyar la esperanza

Reducir el miedo a lo desconocido

Respetar emociones

Manifestar comprension a la situacién de salud

© ©® N o 0

Disposicion a ofrecer ayuda e interés

+ Cuidados a las necesidades sociales

1. Facilitar la comunicacion verbal
Ayudar en las actividades recreativas
Respetar las peticiones y deseos
Proteger objetos religiosos
Ayudarle con las oraciones

2

Facilitar la presencia de un ministro religioso
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7. Permitir visitas de familiares y amigos
8. Darle sentido de pertenencia

9. Ayudarse a despedirse de la familia y objetos

+ Cuidados en las necesidades espirituales
1. Ayudarle a perdonar y auto perdonarse
Ayudarle a mantener la esperanza
Valorar el significado de vida, la enfermedad y la muerte.
Reforzar los valores

Reforzar la fe en el semejante

2R

Ayudarle a expresar afectos a la familia y amigos (VER ANEXO 14)49,

En el instituto jalisciense de cancerologia Paz Flores Ramos y Cecilia Rodriguez Herrera
especificaron las Actividades de la Enfermera en la Unidad de Cuidados Paliativos de

manera operativa quedando de la siguiente manera:

Procedimiento para seleccion del paciente paliativo

+ Reune el expediente de los pacientes a valorar y realiza anotaciones

+ Detecta principales riesgos y deficiencias en la atencion del paciente y las principales
necesidades de atencidon en problemas ya presentes

+ Participa en la toma de decisiones activamente y por su posicién respecto al enfermo
— familia y equipo tiene la oportunidad de gestionar y facilitar todo el proceso

asistencial.

Procedimiento para las actividades de enfermeria paliativa

+ Aplica el método cientifico desde el proceso de atencién de enfermeria: valoracion,
identificacion de problemas, diagndsticos de enfermeria, planificacion, ejecucion y
evaluacion de los resultados.

+ Cuida de forma holistica a la persona y su entorno en las diferentes situaciones de

salud, promoviendo la autonomia, y ayudando a la adaptacién a la dependencia.
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+*

*
*

Planifica los cuidados desde la continuidad, flexibilidad, accesibilidad. Es saber estar
y acompanar en la vida diaria del enfermo y familia, ensefnar a la familia a cuidar, dar
soporte desde la escucha, ser sensible y estar pendiente de los detalles que den
confort y sentido a su tiempo.

Trabajar con instrumentos especificos ya validados (escalas de valoracién)

Fin del procedimiento.

Procedimiento para defuncién del paciente en domicilio (cuidados paliativos)

+*

Realiza anotacion en expediente de la causa de defuncion y notifica al médico.

Procedimiento para entrega de expedientes

+*
*
*

Verifica los expedientes de los pacientes dados de alta en el programa.
Resguarda los expedientes y hace entrega de los mismos.

Fin del procedimiento.

Procedimiento para solicitud de suministro de material a almacén

-+ + ¢

Es la encargada de elaborar la solicitud de material para almaceén.

Ya elaborada la solicitud recaba las firmas, firmas para la autorizacion de material.
Jefe de enfermeras: Firma y autoriza el pedido en base a fondos fijos.

Una vez autorizado el suministro de material, se le entrega al encargado de almacén.
Recibe el material y verifica su surtido, acomodando el material en su lugar

correspondiente®.

3.11.1 LA ENFERMERA ESPECIALISTAY EL PACIENTE

Los cuidados en nuestra cultura y tiempos histéricos actuales necesitan una fuerte

reconsideracion hacia la humanizacion de la salud, en la que los cuidados se situan ética y

profesionalmente. Este cuidado profesional es estructurado, formalizado y destinado a
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satisfacer las necesidades del ser humano con el propdsito de promover, mantener o
recuperar la salud. En tal sentido, es importante que el profesional de enfermeria muestre
un alto sentido de compromiso, lealtad, valores y humanismo en la aplicacién del cuidado a
todo el que asi lo requiera. Ante el riesgo de deshumanizacion en el cuidado del paciente, a
causa de la gran reestructuracion administrativa de la mayoria de los sistemas del cuidado
de salud en el mundo, se hace necesario el rescate del aspecto humano, espiritual y
transpersonal, en la practica clinica, administrativa, educativa y de investigacién por parte

de los profesionales de enfermeria.

Frente a este planteamiento, Pereira, afirma que en la practica de enfermeria profesional se
cumplen estandares, procedimientos, pero aun no se cuenta con una norma o protocolos de
enfermeria que indiquen cdmo se debe actuar en la dimension del cuidado sensible; en la
atencion de las demandas de cuidados de aquellos que enfrentan los sufrimientos
provenientes de la enfermedad. Ni siquiera conseguimos cualificar algunos comportamientos
esperados en el proceso del cuidado de aquellos usuarios de los servicios de salud, que
buscan resolver los desequilibrios en sus procesos vitales, estando en condiciones reales o

de riesgo en relacion con los problemas de salud.

El profesional de enfermeria se ve enfrentado a distintos fendbmenos del quehacer, que se
centran en las realidades de los pacientes a quienes les brinda cuidado, donde por diversas
condiciones, no se tiene la posibilidad de un momento de retroalimentacion entre paciente-
enfermera(0), que permita el crecimiento de esta diada y el fortalecimiento del cuidado que
se brinda. Los servicios de salud en el pais, y en especial los servicios de hospitalizacion y
de alta complejidad, presentan ambientes estresantes con cargas emocionales que generan
sentimientos como el dolor, la tristeza, el sufrimiento, la impotencia, tanto en el sujeto de
cuidado como en las enfermeras; en algunas de ellas se producen situaciones de

despersonalizacion del cuidado.

El profesional de enfermeria ha de mantener una actitud critica y reflexiva frente a la realidad
social del ser humano y sus derechos y, hacer de su practica diaria un medio para la
visibilidad de dicha actitud, mediante la investigacién y aplicacion de modelos tedricos, que
alimenten un cuidado con calidad y sensibilidad humana, que le reporte crecimiento como

persona y profesional y genere un impacto transformador en nuestro sistema de salud®.
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La Mtra. Maria Cristina y la Dra. Angélica Riveros en su articulo publicado en la revista de la
UNAM nos mencionan la interaccion o comunicacién enfermera-paciente ocupa un lugar
prioritario en el ejercicio de la practica profesional de las enfermeras, ya que es el eje
articulador de los cuidados, tanto asistenciales, como tecnologicos, dirigidos a la oferta del
cuidado de enfermeria de calidad. Bajo esta premisa realizaron una amplia busqueda a partir
de los descriptores: relaciones enfermera-paciente, comunicacion enfermera-paciente,
cuidado de enfermeria y satisfaccion del paciente, entrenamiento para la comunicacion en

enfermeras, efectos de los entrenamientos en comunicacién enfermera-paciente.

A través de esta exploracion pudieron identificar desde cuando se ha estudiado este
fendbmeno, quiénes lo han investigado, con qué propdsito, con qué metodologias, qué
hallazgos han encontrado, qué similitudes se han establecido, qué diferencias se han
hallado, qué planteamientos se han confirmado y qué limitaciones se han reportado. Donde

establecen tres ejes de estudio.

v’ interaccién o comunicacion enfermera-paciente.
v' Calidad y satisfaccién derivada del cuidado.

v’ Efectividad de los entrenamientos en habilidades para la comunicacion®2.

Adela Alba Leonel nos expone en su articulo que la comunicaciéon tiende a ser una
herramienta indispensable por la cual se transmite informacion de cualquier tipo, generando
con ello un intercambio de perspectivas, experiencias y opiniones. Sin embargo, aun cuando
los seres humanos tenemos la capacidad de comunicar, este proceso no es adoptado con
frecuencia o las formas en las que se realizan no son del todo las adecuadas y el mensaje

que se desea transmitir no es captado en su totalidad.

En la actualidad, derivado de los cambios en la poblacion, aspectos demograficos y
migratorios, la comunicacion se vuelve deficiente, por lo que existen evidencias de que este
proceso no se realiza y que en ciertos sectores como el de la salud existe este problema. En
el ambiente hospitalario es frecuente observar que todo el personal tiene un ritmo de trabajo
acelerado; sin embargo, la comunicacion no puede ser escasa, debe ser constante y existir
una relacion de compaferismo, que permita a los miembros del equipo de salud realizar sus

actividades de manera que el paciente reciba de ellos atencién con calidad.
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En muchas ocasiones la actitud del profesional enfermero se ha caracterizado por no dar
ninguna informacion al enfermo sobre lo que se le realiza, y le ha restado importancia a su
situacion de enfermedad con el propésito de evitarle sufrimiento, pero dejando al enfermo
sin poder decidir, por desconocimiento de la realidad sobre temas que atafien a su salud?.
Este modelo “maternalista de enfermeria” hace que los pacientes y la familia acudan a ella
ante cualquier aspecto de la enfermedad. Por tanto, resulta de importancia conocer cual es
la importancia de la comunicacién para los profesionales de la salud, en especial para el
profesional de enfermeria, no sélo por el resultado que se genera de sus cuidados, sino
también por la habilidad que desarrolla al estar en contacto con el paciente por mas de ocho

horas, en cada uno de los turnos en los que trabaja.

Cuidados personalizados con especial hincapié en la relacion enfermera-paciente, para
fortalecer esta relacion es necesario que la enfermera desarrolle las habilidades especificas
relacionadas con las patologias de los pacientes; asi mismo, con ellos se mantendra
actualizada, obtendra conocimiento y actitudes que contribuiran al desarrollo 6ptimo de una
buena relacion con el paciente. Para conseguir una buena relacion es necesario que la
enfermera involucre su propia experiencia, para ayudarla a transformarse en una persona
genuina dentro de la interaccién, y pueda ser percibida por el paciente como un profesional
totalmente involucrado, evitando quejas y expresiones como: “ni siquiera me puso atencion”
o “se mostraba indiferente a lo que yo le transmitia”. Asi mismo, la comunicacién con el
paciente propiciara una relacidon de ayuda con cuidados holisticos a cada uno de los

pacientes.

El personal de enfermeria debe identificar oportunamente el tipo de comunicacion que
requiere cada paciente, de acuerdo con sus condiciones de salud como, por ejemplo, un
paciente entubado que requiera de una comunicacion no verbal: lo mas importante de esta
relacion es mantener la comunicacion segun sus posibilidades de salud. Por lo anterior, la
relacién de enfermera-paciente debe ir mas alla sin quedarse soélo en la interpretacion de los
signos y sintomas. También es preciso establecer una verdadera empatia, entendiendo ésta
como la capacidad de reconocer y compartir emociones y estados de animo con la otra
persona para asi comprender el significado de su conducta. Una buena relacién enfermera-
paciente nos permite elaborar un mejor plan de cuidados: mas personalizado, humanizado

y ético, con el propdsito de mejorar el estado de salud del paciente, haciendo su estancia
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mas agradable en el hospital y reducir de manera significativa el miedo y la ansiedad que

genera la hospitalizacidon®3.

El catedratico de Ciencias de la Conducta Flores Lozano dice que el marco de la relacidon
profesional del médico y/o enfermera con el paciente viene delimitado por unas relaciones
interpersonales especificas en las que ambos comunicantes son personas ajenas entre siy
trabajan estrecha y conjuntamente en la resolucion de un cierto problema determinado, es
decir, la enfermedad. Este sistema de relacion tiene un caracter terapéutico por cuanto
constituye el vehiculo a través del cual el enfermo es capaz de clarificar y de reconstruir los
sentimientos, pensamientos e ideas que posee. De igual manera, resulta especialmente
importante y fundamental que médicos y enfermeras traten de concienciarse acerca de sus
valores, juicios, sentimientos y pensamientos que, necesariamente, van a influir en este

proceso terapéutico interpersonal.

En todo este proceso terapéutico, la efectividad va a constituir el pilar fundamental para
conseguir dicho intercambio y comunicacion profusa. Con cierta frecuencia, sobre todo en el
medio hospitalario, la afectividad aparece alterada y no so6lo desde el angulo del paciente,
sino también de la enfermera y/o médico. Aparece de esta manera, hostilidad, tristeza,
frialdad, falta de reaccion emocional, etc. Por eso tenemos que ver al paciente «por si
mismo»y «en si mismo», ignorando lo bien o mal que nos cae un paciente, logrando que
aflore con nitidez su personalidad. Frecuentemente en este proceso «personal sanitario-
enfermo» aparece una importante «incontinencia emocional», que es necesario distinguir de
la «labilidad emocional». (VER ANEXO 15)

El conjunto de las relaciones «médico/enfermera-paciente» atraviesa diversas fases que
probablemente, la interaccién «médico-enfermo» y «enfermera-paciente» no sea idéntica,
pues cada una de ellas presenta especiales peculiaridades. En el caso de la enfermera, la
relacion interpersonal en su dimension mas profunda ocupa un lugar fundamental, si
tenemos en cuenta que la comunicacion, el contacto, la intimidad, la verbalizacion, la
emocionabilidad, «el estar con el enfermoy, es considerablemente mayor que en la relacion

«médico-enfermo».

1. Fase inicial.
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+ Comienza con el contacto primero que se tiene con el enfermo: el
interrogatorio, la busqueda de informacion, la valoracién del estado de salud o
de enfermedad del paciente; es necesario recoger una historia fisica y
psicosocial para obtener datos basicos contemplando el funcionamiento
premorbido del paciente en su casa, la escuela y el lugar del trabajo.

+ La historia evolutiva en su dimensién psicosocial y afectiva también es muy
importante a la hora de valorar las diversas variables que influyen en su
proceso patoldgico.

+ El paciente, por su parte, también intenta obtener toda la informacién posible
(independientemente de que pregunte o no) y la enfermera habra de satisfacer
plenamente esas necesidades de informacion con el fin de disminuir la
incertidumbre y la angustia ante el proceso hospitalario y la enfermedad.

+ Durante esta fase, por otro lado, se determinan las caracteristicas de la
relacion (dénde, cuando y con qué frecuencia se reuniran enfermera y
paciente).

+ Los objetivos del tratamiento podran establecerse considerando el tiempo de
ingreso previsto, los recursos familiares y comunitarios y el seguimiento del
paciente.

+ En cualquier caso, durante este periodo de tiempo, debemos solucionar los
multiples interrogantes que se plantea rapidamente el paciente, dandole, en
cualquier caso, seguridad, confianza, comprension afectiva y apoyo.

+ El desarrollo de la relacion profesional «médico/enfermera-paciente» supone
colocar al hombre en una situacion privilegiada, «lo mas importante», lo que
fundamenta todo nuestro tipo de actuacion (VER ANEXO 16).

2. Lafase intermedia o de trabajo

+ de la relacion se centra en el significado de la enfermedad para el paciente. Es
el momento en que el enfermo comienza a asumir un rol mas activo en la
autovaloracion, mientras la enfermera mantiene el contacto y fomenta la
relacion valiéndose para ello del estimulo, la seguridad profesional, la
confianza y el afecto.

+ En esta fase intermedia se mantienen los objetivos terapéuticos, se analizan
las formas de conducta previas a la enfermedad y al ingreso hospitalario y, al

mismo tiempo, se generan conductas positivas en el enfermo con la ayuda de
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la enfermera. Asi, por ejemplo, el paciente se compromete a «consultar» a la
enfermera en el caso de aparicién de un determinado sintoma indicativo de la
evolucion de la enfermedad (VER ANEXO 17).

3. La ultima fase, finalizacion

+ sefala la culminacion de la relacion «enfermera-paciente». La enfermera en su

desarrollo de la comunicacién, y una vez que ha cumplimentado y demostrado
sus cuidados de enfermeria, estimula en el paciente una conducta de
independencia, haciendo que se muestre mas espontaneo y que controle la
situacion; pueden aparecer en el paciente sentimientos de abandono, pérdida,
incapacidad, disolucién, etc.

La enfermera va a desplegar un gran esfuerzo en esta etapa para que el
paciente interiorice la relacion, recordandole como empez0, los puntos mas
importantes que han tratado, los objetivos prioritarios, las perspectivas para el
futuro. Finalmente debera conseguir que el paciente exprese totalmente los
sentimientos y, al mismo tiempo, disponer del tiempo necesario para
analizarlos y valorarlos (VER ANEXO 18)%*.

3.11.2 PAE DE LA ENFERMERA ESPECIALISTA A UN PACIENTE CON
CUIDADOS PALIATIVOS

El Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) es “un sistema de intervenciones propias de

Enfermeria sobre la salud de los individuos, las familias, las comunidades, o ambos”. La

forma dinamica y sistematizada de brindar cuidados enfermeros consta de cinco etapas:

valoracion, diagndstico, planificacion, ejecucion y evaluacion. Este proceso proporciona las

bases para habilidades de pensamiento critico, con un razonamiento clinico requerido para

actuar en forma segura y efectiva, ademas con juicio clinico.

1.

Individualizado.
Permite documentar los problemas del paciente, los objetivos del plan de
cuidados y las acciones de enfermeria para un paciente en concreto. Este se

tarda mas tiempo en elaborar.
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2. Estandarizado.
Protocolo especifico de cuidados, apropiado para aquellos pacientes que
padecen los problemas normales o previsibles relacionados con el diagnéstico
concreto o una enfermedad.

3. Estandarizado con modificaciones.
Permite la individualizacion al dejar abiertas opciones en los problemas del
paciente, los objetivos del plan de cuidados y las acciones de enfermeria.

4. Computarizado.
Requieren la captura previa en un sistema informatico de los diferentes tipos
de planes de cuidados estandarizados, son utiles si permiten la

individualizacién de un paciente concreto®®.

La valoracion es la base para la atencién del paciente, ya que a partir de los datos
observados se desencadena una toma de decisiones en cuanto a las actividades inmediatas
y mediatas a realizar, constituye entonces un proceso sistematico y dinamico por medio del
cual la enfermera a través de la interaccién con el paciente, los familiares y otros
profesionales de la salud, reune y analiza datos del enfermo. Para llevar a cabo el proceso
de valoracion de enfermeria, es necesario desde el inicio, determinar qué informacién es
relevante, qué areas son de nuestra competencia y cual debe ser el enfoque de nuestra
intervencién, para esto, es imprescindible aplicar el juicio critico, lo cual permite dirigir y
facilitar la valoracion, ya que conduce las observaciones y cuestionamientos, ademas de

facilitar la organizacion de los datos recolectados®®.

La propuesta del modelo integrativo metodoldgico para el cuidado de enfermeria consiste en
ordenar jerarquicamente los diagndésticos de enfermeria y seleccionar la causa que genera
la aparicion de otros problemas; es decir, el ordenamiento de estos es dinamico conforme
evoluciona la enfermedad. También plantea que este orden es solo légico y no influye en la
priorizacién de las intervenciones de enfermeria; por el contrario, en un mismo momento se
analiza un conjunto de problemas que facilita la decisién de establecer los resultados
esperados y la eleccion de las mejores intervenciones para la atencion, segun la condiciéon

actual del paciente.
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+ Ante la enfermedad crénica grave del nifio, los padres y el personal sanitario pueden
sentirse incapaces de hacer una transicion formal hacia un tipo de intervenciones
conocidas como “paliativas”. Padres y personal sanitario se ven forzados a elegir
entre intervenciones dirigidas a la cura e intervenciones dirigidas a proporcionar
bienestar, considerandose estas intervenciones mutuamente excluyentes.

+ Es muy dificil determinar cuando un nifio no responde al tratamiento curativo.

+ Se hace una distincién rigida entre intervenciones curativas y paliativas, reservando
las intervenciones paliativas para una fase de terminalidad y un prondstico de

supervivencia a corto plazo®’.

+ Valoracion inicial:

Es el inicio del proceso enfermero se detectan problemas necesidades reales y potenciales
en las areas fisicas, psico-emocionales, espirituales y sociales. Se deben explorar las
estrategias de afrontamiento y los recursos del paciente y la familia, asi como examinar sus
preocupaciones. Antes de tomar una decision se debe de valorar y cuestionar si el enfermo
quiere o no recibir mas informacién, que es lo que quiere y si esta preparado para recibir
esta informacién. Sabiendo que finalmente si se informa al enfermo, se fortalecera su
autoestima, podra tomar decisiones y compartir su carga hablando de lo que le preocupa y
facilitando posibles soluciones paliativas. Se debe de tener en cuenta el sexo y la edad, asi
como su nivel educativo, actividad laboral, grado de parentesco con paciente, su estado de
valoracion y la salud emocional, ademas de tener presente las necesidades del enfermo

para poder identificar las principales dificultades que se le puedan presentar ante su cuidado.

+ Diagnéstico de enfermeria:

Se analizan los datos se establece el juicio clinico y se elabora el diagndstico de la situacion
real del paciente se deben distinguir los principales problemas de autonomia del paciente
los cuales reflejan la falta total o parcial de la capacidad del paciente para resolver asi mismo
las acciones apropiadas para satisfacer sus necesidades basicas, indicando las principales
intervenciones enfermeras (NIC) ante los mismos en los cuidados paliativos. Entre los
principales sintomas presentes en los pacientes portadores de cuidados paliativos, se

precisa que la enfermera realice actividades de tratamiento y control prescritas por otro
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profesional. El paciente terminal es polisintomatico y el principal objeto de la intervencién
debe ser el control de sus molestias, mas alla del propio diagnostico. En esta situacion el
diagnostico enfermero que mas se adapta y ante el cual se debe de estar alerta es el de
“riesgo de cansancio del rol de cuidador” para desarrollar los cuidados adecuados que eviten
que el diagndstico de riesgo se convierta en un diagnostico real de “cansancio del rol de

cuidador” sobrecarga fisica, sobrecarga mental y sobrecarga social.

4+ Planificacion de los cuidados:

Se determinan los resultados deseados e identifican las intervenciones para lograr los
resultados. Se establecen las acciones e implementan respondiendo a los objetivos
planteados, formulando un plan de actuacion, implica la participacion de la familia y de los
cuidadores principales en el domicilio. Las actividades enfermeras iran dirigidas a ofrecer
apoyo emocional, informar y educar, se centran en orientar sobre sus cuidados el uso de la
medicacion, la forma de actuar ante previstos o donde avisar ante algun cambio que precise
de asistencia sanitaria, destacable en la importancia de reforzar el papel del cuidador

dejandole expresar sus miedos y dandole la importancia que tiene.

+ Ejecucion:

Puesta en practica del plan y observacion de las respuestas iniciales, se facilitan los cuidados
que ayudan a satisfacer las necesidades del paciente y de la familia y lograr los objetivos

propuestos, se debe tener muy en cuenta la continuidad de cuidados.

4+ Evaluacion final:

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

situaciones cambiantes e iniciar de nuevo el proceso con los cambios necesarios®.
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En un estudio realizado por Juliana Santana, Ana Elisa Bauer y asociados se investigo la
calidad de los cuidados de enfermeria y la satisfaccion del paciente con esos cuidados en
Brasil. Los hallazgos revelaron que ningun de los cuidados de enfermeria alcanzé el nivel
deseable de atencion de enfermeria, y que solo dos fueron considerados seguros — higiene
y conforto fisico y nutricién e hidratacién — ambos pertenecientes a las psico-biolégicas. Esa
conclusién muestra que la enfermeria tiene dificultad en ampliar el alcance de sus cuidados,

de manera a incluir las necesidades emocionales y psico-espirituales de los pacientes.

La enfermeria, al brindar su cuidado a personas con problemas de salud, debe ter sus
acciones dirigidas a las demandas bioldgicas, sociales, espirituales y psiquicas del ser
humano. Para estimular y ayudar las personas a satisfacer sus necesidades espirituales, el
profesional de enfermeria puede valerse de algunas intervenciones, tales como: ofrecimiento
de apoyo a la necesidad espiritual o religiosa, facilitacién de la practica de una religion,
aconsejarles espiritualmente, contactar un consejero espiritual y ayudar en la resolucion

entre el tratamiento y las creencias espirituales.

La excesiva valuacion de las necesidades psicobioldgicas, en detrimento de las demas,
puede estar asociada a la realidad vivida por grande parte de los profesionales de enfermeria
que diariamente se enfrentan con el hacinamiento de los hospitales, los recursos limitados,
el déficit de profesionales, la carga de trabajo excesiva y multiple demanda de tareas,
viéndose imposibilitados de cumplir todos los cuidados de enfermeria. La omisiéon de los
cuidados de enfermeria igualmente puede estar vinculada a la ausencia/deficiencia de
organizacion y planificacién de las demandas de cuidado, gerenciales y cientificas. En este
contexto, la sistematizacion de la atencién de enfermeria se revela un instrumento capaz de
dirigir los profesionales de enfermeria en la ejecucion de cuidados de forma consciente y

competente, técnica y cientificamente.

Evaluar la calidad de los cuidados de enfermeria y la satisfaccién de los pacientes permitid
la identificacion de potencialidades y deficiencias en el campo del estudio, proporcionando
subsidios para la reorganizacion de las actividades asistenciales, gerenciales y de

ensefanza. Respecto a la calidad del cuidado prestado por el equipo de enfermeria segun
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la perspectiva del paciente, se pudo concluir que hay un déficit de la calidad de los cuidados
de enfermeria prestados en la institucién, y también un alto nivel de satisfaccion de los
pacientes con los cuidados de enfermeria recibidos, en todos los dominios evaluados. Sin
embargo, se identificd una correlacion débil a moderada entre calidad de la atencion de

enfermeria y satisfaccion del paciente.

El estudio indico6 que, para la prestacién de servicios de enfermeria de calidad son
necesarias intervenciones, basadas en investigaciones cientificas, dirigidas a la realizacion
de gestion del cuidado, utilizando para ese fin: el establecimiento de indicadores que
permitan la evaluacién de resultados; el comprometimiento y el involucramiento de todos en
el proceso de mejora continua; la inversion en el desarrollo de las personas y del trabajo en
equipo; la socializacion de las informaciones; el incentivo a la innovacion y a la creatividad

y, ademas, la atencidn a las expectativas de los trabajadores y de los pacientes®®.

3.7.1  PLANES DE CUIDADO DE ENFERMERIA A UN PACIENTE CON
CUIDADOS PALIATIVOS

Los Cuidados Paliativos (CP) se basan en una concepcion global activa y continuada que
comprende la atencion de los aspectos fisicos, psiquicos, sociales y espirituales de las
personas en situacidn terminal, siendo los objetivos principales el bienestar y la promocién

de la dignidad y autonomia de cada enfermo y su familia.

Dentro del equipo interdisciplinar, la enfermeria tiene la mision de “proporcionar cuidados”.
Estos cuidados deben estar basados en las necesidades del paciente y su familia. La
utilizacién de una metodologia cientifica en la practica profesional enfermera da respuesta a
estas necesidades y garantiza la calidad y continuidad de los cuidados. Los planes de

cuidados estandarizados suponen una herramienta muy util para la practica asistencial.

Reflejan la linea de decision y actuacion de las enfermeras reduciendo la variabilidad en la

practica profesional, determinando el nivel adecuado de los resultados esperados vy
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estableciendo guias de actuacion para la continuidad de cuidados. Para ello es importante
utilizar los tres lenguajes estandarizados reconocidos por la American Nurses
Association(ANA): los diagnosticos desarrollados por la NANDA, la Clasificacion de la
Intervenciones de Enfermeria N.l.C. (Nursing Interventions Classification), y los de la

Clasificacion de Resultados de Enfermeria N.O.C. (Nursing Outcomes Classification).

La relacién entre estas clasificaciones es el principal paso para facilitar el uso de estos
lenguajes en la practica, la formacién y la investigacion. Considerando como esenciales los
tres lenguajes anteriormente mencionados inicié su camino el grupo de planes de cuidados

de la AECPAL (Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados Paliativos).

VALORACION ESTRUCTURADA POR NECESIDADES BASICAS DE VIRGINIA
HENDERSON

NECESIDAD 01. RESPIRACION
v -Dificultad para respirar.
-Tos inefectiva/no productiva.
-Edemas.
-Deterioro de la circulacion.
-Medicacion respiratoria.
-Tubos respiratorios.
-Depresion de reflejos de nauseas vy tos.
-Frecuencia respiratoria.
-Frecuencia cardiaca.

-Tensioén arterial.

AN NN N Y N N N NN

-Ruidos respiratorios.

NECESIDAD 02. ALIMENTACION/HIDRATACION
v -Alimentacién/Nutricion.

-Necesidad de ayuda para alimentarse.

-Problemas de denticién.

-Problemas de la mucosa oral.

-Sigue algun tipo de dieta.

AN N NN

-Total de consumo de liquidos diarios (1 vaso =250 cc).
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-Enumera lo que comes en un dia.
-Apetito.

-Nauseas.

-Vomitos.

-Expresa insatisfaccion con su peso.
-Peso.

-Talla.

-IMC (indice de Masa Corporal).

AN NN N N U N N

NECESIDAD 03. ELIMINACION

v -Incapacidad de realizar por si mismo las actividades del uso del WC.
-Numero y frecuencia de deposiciones.
-Incontinencia fecal.
-Tipo de heces.
-Presencia en heces de...
-Cambios en habitos intestinales.
-Ayuda para la defecacion.
-Hemorroides.
-Dolor al defecar.
-Gases.
-Sintomas urinarios.
-Sondas urinarias.

-Problemas en la menstruacion.

AN NN VU N N N N N N N N N

-Otras pérdidas de liquidos.

NECESIDAD 04. MOVILIZACION
v -Situacién habitual
-Deambulante, sillén, cama.
-Nivel funcional para la actividad/movilidad.
-Actividad fisica habitual.
-Pérdida de fuerza.
-Inestabilidad en la marcha.

-Falta o reduccion de energia para tolerar la actividad.

AN N N N N

-Limitacion de amplitud de movimientos articulares.
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NECESIDAD 05. REPOSO/SUENO
v' -Cambios en el patrén del sueio.
v' -Ayuda para dormir.
v -Nivel de energia durante el dia.
v

-Estimulos ambientales nocivos.

NECESIDAD 06. VESTIRSE
v' -Requiere ayuda para ponerse/quitarse ropa-calzado.

v' -El vestuario y calzado no son adecuados.

NECESIDAD 07. TEMPERATURA
v" -Fluctuaciones de temperatura.
v' -Sensibilidad al frio: aumentada/disminuida.

v" -Sensibilidad al calor: aumentada/disminuida.

NECESIDAD 08. HIGIENE/PIEL
v' -Estado de piel y mucosas.
v" -Valoracion de pies.

v -Higiene general.

NECESIDAD 09. SEGURIDAD

v' -Presencia de alergias.
-Vacunado incorrectamente.
-Nivel de conciencia.
-Nivel de orientacion.
-Dolor.
-Caidas (ultimo trimestre).
-Quemaduras (ultimo trimestre).
-No sigue el plan terapéutico.
-Refiere maltrato.
-Sospecha de maltrato.
-Conductas violentas.

-El hogar no presenta condiciones de habitabilidad.

AN NN N Y U N U N N SN

-El hogar no presenta condiciones de seguridad.
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v -Alteraciones sensoperceptivas.

NECESIDAD 10. COMUNICACION
v -Dificultad en la comunicacién.
-Comunicarse con los demas.
-Su cuidador principal es...
-Su cuidador no proporciona apoyo, consuelo, ayuda y estimulo suficiente y efectivo.
-Tiene alguna persona a su cargo.
-Tiene dificultad o incapacidad para realizar tareas del cuidador.
-Describa con quien comparte el hogar.
-Problemas familiares.
-Manifiesta carencia afectiva.
-Problemas de integracion.
-Embarazos.
-Abortos.

-Método anticonceptivo.

AN NN U N N N N N N Y N N

-Relaciones sexuales de riesgo.

NECESIDAD 11. RELIGION/CREENCIAS
v -Es religioso.
-Incapacidad para participar en las practicas religiosas habituales.
-Ha tenido en los dos ultimos afos cambios vitales.
-Su situacion actual ha alterado sus...
-No se adapta usted a esos cambios.
-Describa su estado de salud...
-No da importancia a su salud.
-No acepta su estado de salud.

-No participa en aspectos relacionados con su enfermedad.

AN N NN Y N N NN

-Tiene sensacion de malestar o amenaza de origen inespecifico y sentimiento de

aprension. -Expresa desagrado con su imagen corporal.

<

-Autoapreciaciéon negativa.

<

-Temor expreso.

v -Problemas emocionales.
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NECESIDAD 12. TRABAJAR/REALIZARSE
v' -Afirmacion de que se aburre.
v" -No conoce los recursos disponibles de la comunidad.

v' -Tiene dificultad para realizar sus pasatiempos habituales.

NECESIDAD 13. ACTIVIDADES LUDICAS
v" -No se siente util.

v' -Sensacion habitual de estrés.

NECESIDAD 14. APRENDER
v -Nivel de escolarizacion...
v' -Presenta dificultad para el aprendizaje.
v' -Pérdidas de memoria.
v -Tiene falta de informacion sobre su salud.
v -Desea mas informacioén sobre...0.

La mision de las enfermeras gira alrededor de los cuidados, por ello se puede afirmar que
Enfermeria es la ciencia del arte de cuidar la salud y el bienestar de las personas. Estos
cuidados estan basados en las necesidades y respuestas humanas del individuo y/o grupo.
Las enfermeras como proveedoras de cuidados deben satisfacer las necesidades de salud
de los individuos y/o grupos; estos servicios enfermeros que se realizan a la poblacion deben
asumir una doble responsabilidad: no solo la de prestar cuidados, sino que estos sean de

calidad.

Una de las dimensiones que debe priorizar el profesional es el de la calidad cientifico-técnica
también conocida como competencia profesional (capacidad de utilizar el mas avanzado
nivel de conocimientos para abordar los problemas de salud), por tal motivo es necesario
que los profesionales tengan actualizados de manera permanente tanto los conocimientos
tedricos como las habilidades practicas que hagan posible la eficacia de ellos y su efectividad
en la poblacion a los que van a aplicarse. Por ello es de suma importancia para las
enfermeras su formacién continua y permanente, la cual debe ir dirigida prioritariamente
tanto hacia el conocimiento pleno de la Metodologia de los Cuidados Enfermeros, como al

fomento de la aplicabilidad en su practica clinica.
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DATOS A CONSIDERAR EN EL AREA INFANTIL

+*

- F F F F F F - +

+

Edad y etapa de desarrollo del nifio.

Estado general del nifio (nutricional, inmunitario, patrones habituales de conducta...).
Edad de los padres, composicion familiar y lugar del nifio en la familia.

Factores asociados: culturales, higiénicos, nivel socioeconémico, estilo de vida
familiar, drogodependencia, cambio subito en el estilo de vida (muerte de un
progenitor, divorcio...).

Dolor / malestar.

Enfermedad / hospitalizacion.

Historia de embarazo y parto.

Defectos congénitos.

Nivel de comprension de la situacion por parte del nifo.

Nivel de comprensién, actitud y respuesta del entorno familiar ante la situacion.
Grado de interferencia del problema en la vida diaria (alimentacion, reposo/suefio,
eliminacion...).

Estrategia usada por la familia ante el problema.

Recursos familiares: internos (capacidad de la familia de solucionar problemas y
tomar decisiones, nivel de educacion, expectativas, valores culturales...). Externos
(amigos, situacién econdémica...).

Recursos comunitarios disponibles y accesibilidad a ellos.

Variabilidad en los criterios de medicion (peso, talla, etc.)®.

3.12 LA BIOETICA Y LA ENFERMERA ESPECIALISTA

La bioética se conceptualiza como “La conciencia de las ciencias médicas y bioldgicas,

practica dindmica, racional y reguladora de los valores éticos y deontoldgicos”, que se basa

en cuatro principios fundamentales. Enfermeria es una profesion que requiere de valores

universales y bioéticos obligatorios para su desarrollo profesional diario, sirve para otorgar

cuidados en beneficio de las personas a su cargo, regidos por las normas juridicas, sociales,

morales y de trato social, considerando también las caracteristicas propias de la profesion.

Toda profesion tiene valores intrinsecos y extrinsecos, los primeros son los que hacen

especifico el ejercicio de la profesion, en la carrera de Enfermeria este valor legitima y da
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sentido a la actividad profesional al ejercer con vocacién, habilidades, actitudes y
conocimientos adecuados el buen ejercicio profesional aliviando el sufrimiento humano

producido por la enfermedad.

Los valores extrinsecos son los que son afadidos, como el reconocimiento social y la
remuneraciéon econodmica. Una profesion pierde su razén de ser cuando los valores
extrinsecos son situados por encima de los valores intrinsecos. La profesion de Enfermeria
tiene un valor intrinseco desde su nacimiento en 1859 con Florencia Nightingale quien
documento en sus escritos que “La enfermeria tiene la responsabilidad de cuidar personas
y tiene que poner a las personas en la mejor forma posible para que la naturaleza pueda

actuar sobre ella”.

Ledesma en 1999 la define como una profesion dinamica que aplica y realiza procedimientos
basados en conocimientos tedrico-practicos, con principios cientificos basados en ética y
autonomia para mantener el bienestar fisico, psicosocial y espiritual de las personas. Aunado
a los valores, el profesional de Enfermeria debe basar su cuidado en los cuatro principios de

la bioética:

1. Principio de no maleficencia
+ este principio ya se formulé en la medicina hipocratica, dice ante todo, no hacer

dafio al paciente.

2. Principio de beneficencia
+ se trata de la obligacion de hacer el bien, respetando la autonomia del
paciente, sus valores, modo de vivir y deseos. No es licito imponer a otro

nuestra propia idea del bien.

3. Principio de autonomia o de libertad de decisién
+ es la obligacion de respetar los valores y opciones personales de cada
individuo en aquellas decisiones basicas que le atafien vitalmente. de aqui se

deriva el consentimiento libre e informado de la ética médica actual.

4. Principio de justicia
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+ consiste en el reparto equitativo de cargas y beneficios en el ambito del
bienestar vital, evitando la discriminacién en el acceso a los recursos

sanitarios.

Si todo profesional cumple con estos valores y principios, los convierte en virtudes para su
praxis, esta asegurando otorgar a sus pacientes atencién de calidad, vinculada con los
valores institucionales como responsabilidad, bondad, veracidad, lealtad, honestidad,

disciplina, cortesia, paciencia y respeto®.

El problema de la bioética es encontrar criterios objetivos para jerarquizar los principios, el
Dr. Diego Gracia apuesta por el modelo europeo tradicional alegando que los principios se

pueden dividir en dos niveles:

1. el primer nivel:

+ nivel de minimos morales, ética publica o de la buena practica, constituidos por
los principios de no maleficencia y de justicia, ambos son expresion del
principio general de que todas las personas somos iguales y merecen igual
consideracion (no se puede realizar un mal a una persona siendo justos) esto
es tan basico que los demas nos pueden obligar a que lo cumplamos aun en
contra de nuestra voluntad, un ejemplo de esta obligacion son el derecho civil

y el derecho penal.

2. el segundo nivel:

+ nivel de maximos morales, ética de lo privado o de criterios particulares,
constituidos por los principios de beneficencia u autonomia (no se puede
realizar un bien a una persona en contra de su voluntad por que el bien para
uno mismo lo decide cada persona de forma auténoma), este nivel depende
del propio sistema de valores de cada persona y no se puede obligar a nadie

a cumplirlo.

Por eso el primer nivel es el propio del derecho y el segundo el especifico de la moral. A
pesar de este sistema de valores e incluso con otro diferente, seria ingenuo el pensar que
se pueden solucionar a priori los problemas morales ya que los principios por definicion son

generales y los conflictos éticos son casos muy concretos y particulares. Los principales
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problemas bioéticos a los que se tienen que afrontar los profesionales sanitarios ante
situaciones cercanas a la muerte la lista se elaboré tras una lectura critica de numerosos
articulos relacionados con el tema, seleccionando finalmente 10 problemas bioéticos

fundamentales:

De la ética del curar a la ética del cuidar.
Obstinacién terapéutica.

Limitacién del esfuerzo terapéutico.

> wbh =

Derecho a la verdad.

v' Conspiracién del silencio

v Limites de la verdad tolerante
Consentimiento informado.
Sedacién en pacientes terminales.
Importancia del Counselling en cuidados paliativos.
Distribucién y acceso a recursos limitados.

Etica del trabajo en equipo.

= © ® N o o

0.Papel del personal de enfermeria en los cuidados paliativos®3.

3.13 LAETICAY LA ENFERMERA ESPECIALISTA.

Es éste uno de los cometidos de todo el equipo sanitario, pero especialmente de la
enfermera, que debera realizarlo de acuerdo con la familia y con las sucesivas etapas
emocionales de adaptacién, que se presentan en mayor o menor medida en todos los casos:
deseos de conocer o de confirmacion del diagndstico, shock con fuerte conmocion interna,

fase de negacién, enfado, negociacion o pacto, depresion, resignacion y aceptacion final.

El médico debe informar el diagndstico, prondstico y tratamiento al paciente, de modo
general, pero es misién de la enfermera comprobar que el paciente lo ha entendido, y
ayudarle a asimilar la informacién. En los actuales Cédigos de ética de Enfermeria esta muy
presente la importancia de la actuacion directa de la enfermera para resolver los problemas
éticos que se presentan en la atencion, en su papel de promover la autonomia del paciente:
“a través del consentimiento informado se protege y hace efectiva la autonomia de la persona

gue es absolutamente esencial en los cuidados de enfermeria”. “La enfermera debe verificar
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que las personas (paciente, familia, acompafiante) reciban informacion suficiente para

aceptar o rechazar los cuidados y tratamientos”.

También puede superar la barrera de distancia que con frecuencia se interpone entre los
médicos y los pacientes, y establecer un didlogo con tiempo suficiente para desarrollar una
relacion de ayuda, que normalmente el médico no puede realizar. Los pacientes terminales
experimentan una serie de inquietudes con preguntas que en ocasiones no se atreven a
hacer ni a si mismos; temores que expresaran en la medida en que encuentren enfermeras
a su lado que sean sensibles y comprendan lo que subyace en sus comentarios y dudas;
dependencias fisicas y psiquicas que pueden desmoralizarles y hacerles perder su propia

autoestima y dignidad personal.

En definitiva, buscan encontrar un sentido a lo que les ocurre, precisamente a ellos. Pueden
y deben encontrar en las enfermeras que les atienden una gran ayuda para adaptarse a ese
proceso del morir, a esa despedida de sus seres queridos, antes de entrar en la
inconsciencia. Y las enfermeras deben estar preparadas, profesionalmente también, para
prestar este cuidado plenamente humano, en condiciones mas dificiles de atencion al
paciente. En definitiva, se trata de saber disponer al paciente para una muerte afrontada con

dignidad. Para esto se necesita resolver una serie de puntos:

1. Lo primero es que el paciente sepa que se esta muriendo. De este modo podra
resolver sus asuntos, tomar sus disposiciones, cumplir sus promesas o
simplemente despedirse. Se tiende con excesiva frecuencia a ocultar el diagnostico
por parte de la familia, con la aquiescencia del médico, y es deber de la enfermera
en esos casos intervenir a favor del propio paciente con prudencia, pero con

claridad. Puede haber excepciones, pero no deben convertirse en la regla general.

2. Es necesario que el enfermo pueda seguir siendo, en cierto modo, agente, y no
mero paciente. Por ello debe intervenir en las decisiones sobre su enfermedad o
sobre su persona. Es tarea de la enfermera comprobar que efectivamente ha
comprendido la informaciéon dada por el médico, antes de que el paciente firme el
protocolo de consentimiento, si no lo ha hecho en la consulta, como suele ser
frecuente. En gran parte depende de las enfermeras que el consentimiento sea un

proceso de informacion y no un mero tramite burocratico en nuestros hospitales.
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3. Hay que preservar en la medida de lo posible la autonomia y autocontrol del
paciente. La sensacion de menor dignidad resulta de la excesiva dependencia y la

pérdida de control de las funciones organicas.

4. Debera mantener en la medida de lo posible ciertas actividades y relaciones
familiares, sociales y profesionales. Sentirse persona implica ser capaz de

relacionarse.

5. Se debe proteger la pérdida de la imagen corporal. Hay que evitar que el enfermo
se sienta desfigurado o depauperado. Muchas veces esos cuidados los realizara la

propia familia o auxiliares, pero la enfermera debe supervisarlo.

6. Al enfermo se le debe facilitar el apoyo espiritual si lo desea, y la enfermera puede

facilitar al paciente o a sus familiares la informacion.

En este sentido, solamente apuntaremos que no debe confundirse el “morir con dignidad” o
el “derecho a una muerte digna” con la eutanasia, con decidir el momento de la propia

muerte. Es un debate diferente®4.

Primeramente, se enunciaran determinados elementos éticos que pone de relieve la
Medicina Paliativa, para posteriormente hacer una reflexion sobre dos corrientes
contrapuestas que existen actualmente para afrontar los cuidados del moribundo: la

Eutanasia frente a los cuidados Paliativos.

Elementos éticos en la Medicina Paliativa:

1. Proteccion de la debilidad:
+ el enfermo terminal pierde progresivamente vigor, facultades, vida... es el

mas débil; la medicina paliativa comprende que los débiles son importantes.

2. Reconocimiento de la dignidad de la persona:
+ la enfermedad tiende a eclipsar la dignidad, la oculta e incluso la destruye.
La medicina paliativa reconoce en la humanidad acabada de un enfermo

terminal toda la dignidad del hombre.
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3. Relacion personal:
+ la relacion terapéutica establecida es de persona a persona, considerando
al enfermo en todas sus facetas desde una Optica integral y respetando su

autonomia.

4. Relacion con la familia:
+ la relacion con el paciente abarca a la familia que forma parte de la unidad

de cuidados.

5. Comunicacion veraz:

+ la comunicacién es uno de los ejes de la medicina paliativa; permitiendo
que sea el paciente quien regule la cantidad de informacién que desea
recibir. Manifestar la verdad supone el compromiso previo de ayudar a
asimilarla, siendo importante mantener siempre la esperanza que ayude a

mantener la comunicacion interpersonal.

6. Disponibilidad del cuidado:

+ l|a asistencia siempre disponible: 24h, 7 dias.

7. Respeto a la vida y respeto a la muerte:
+ no se adoptan medidas que acorten la vida, pero si aquellas que aporten
calidad de vida o bienestar. No se adoptan medias que prolonguen la
muerte, pero si se actia con medios proporcionados ante las

complicaciones y con racionalidad en las medidas de soporte vital.

8. Respeto a los demas en el equipo de cuidados:
+ es el fundamento del equipo terapéutico. Este es garantia de calidad en la

atencion y evita individualismos que entorpecen el cuidado.
9. Profesionalidad:
+ equipos especificos, investigaciones, publicaciones y reuniones cientificas

para la formacion del personal.

10.Actitud ante el dolor:
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+ se reconoce y combate el dolor en todos sus aspectos: fisico, psiquico y

moral (dolor total)®®.

3.14 CONSENTIMIENTO INFORMADO.

El Consentimiento Informado es la facultad para aceptar o declinar la atencion médica, o de
participar en un proyecto de investigacion. Sin duda es un proceso de comunicacién entre el
médico y el paciente. Es mas que firmar un documento. Si bien este proceso es una
obligacion legal y ética, debe llevarse a cabo en todos los casos. Al mismo tiempo para
adquirir toda la validez requerida, impone estar documentado en papel y firmado por el
paciente, el facultativo y dos testigos. El doliente sera competente, esto significa estar en
posesion de sus facultades mentales normales, no ser menor de edad, en este caso la

responsabilidad recae en el familiar mas cercano, lo mismo aplica para el discapacitado.

Oftra caracteristica indispensable es tener voluntariedad, es decir aceptar cumplir con esta
obligacion por consentimiento propio, de ninguna manera obligado o simplemente por
cumplir con exigencias del expediente. Para alcanzar los mejores resultados es
imprescindible recibir informacion suficiente, preguntar sobre cualquier detalle no entendido,
cuestiones que el Galeno respondera con buen modo y con la amplitud necesaria. El
enfermo necesita otra distintiva de parte de los profesionales de la medicina, y es recibir

comprension de sus limitaciones.

Contenido del documento, sera incluido el diagndstico de presuncion o el definitivo, asimismo
la naturaleza y propésito de los procedimientos a ejecutar, ya sean para complementarlo o
los empleados en la terapéutica. El afectado conocera los riesgos y beneficios del
tratamiento, al mismo tiempo el de otros disponibles y los peligros y provechos de no
recibirlo. De esta manera se forja una opinion de los procedimientos que le seran aplicados.
Otro aspecto ineludible es saber si la terapéutica esta contenida en el seguro de gastos
meédicos, por el impacto econdmico que pudiera llevar a desembolsos catastréficos. Con el

fin de apreciar un panorama completo, el doliente conocera la normatividad del hospital, al
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familiarizarse con estos aspectos no recibird sorpresas desagradables contenidas en

reglamentos®®.

Segun el Cddigo Deontolégico de Enfermeria, y en base al respeto del derecho de
autonomia del paciente, la Enfermera debe informar verazmente al paciente dentro del limite
de sus atribuciones. Considerando, en definitiva, que hay posibilidades de mejora en nuestra
practica diaria con el fin de adecuar nuestra asistencia al paciente en relacion con la
comunicacion, la informacién y el consentimiento informado. Si bien los protocolos de
actuaciéon son utiles para homogeneizar técnicas y procedimientos, ofreciendo
oportunidades de mejora de calidad, también es necesario individualizar el caso de cada
paciente, procurando un lenguaje quiza mas coloquial, pero desde luego mas accesible, que

asegure su adecuada comprension®’.

Se ha estudiado poco hasta el momento el rol de la enfermeria en el consentimiento
informado, sabemos que la enfermeria, por basarse en una vision holistica del ser humano
desde una perspectiva bio-psicosocial, tiene una mirada mas profunda y amplia sobre la
situacion del proceso salud-enfermedad, por lo que resulta de gran relevancia saber de qué
manera la enfermeria participa en la entrega de informacién de forma escrita o verbal, en el
proceso de consentimiento informado, teniendo en cuenta que, como agente de salud, es
uno de los profesionales que pasa mayor tiempo junto al paciente y su familia, teniendo un

acercamiento y familiaridad diferentes a los del médico.

La enfermera desde su perspectiva profesional debe velar siempre por el cumplimiento del
consentimiento informado, al ser quien conoce en profundidad los sentimientos del paciente,
su historia familiar, sus dudas, conocimientos, expectativas y temores, y al ser de gran ayuda
para el médico a la hora de aportar datos que le permitan decidir a éste cuando y cémo dar
la informacion y pedir el consentimiento de la manera mas adecuada. La informacion sobre
diagnostico, prondstico y la evolucion de la enfermedad es responsabilidad del médico, sin
embargo, el profesional de enfermeria debe ayudar al enfermo a aclarar sus dudas y debe
estar alerta a ofrecer alternativas que permitan facilitar la comprensién de la informacién,
cuando por si misma no pueda entregar por tratarse de informacién médica. Ademas, es el

encargado de reforzar la informacion relacionada con los cuidados de enfermeria, por
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ejemplo, en la administracion de medicamentos o en la preparacion para pruebas

diagnosticas o quirurgicas.

Podemos afirmar que la importancia que enfermeria otorga al consentimiento informado
radica principalmente en los aspectos legales que éste conlleva. Este es visto como un
requisito previo que el paciente debe firmar para que se realice un procedimiento clinico,
dejando de lado los aspectos éticos que involucra el derecho a la informacion, el respeto por
la vida humana y la autonomia del paciente. Estos aspectos que sin duda son fundamentales
y constituyen principios éticos esenciales estan presentes, aunque siempre en un segundo
plano, y no constituyen una prioridad para la aplicacion del consentimiento informado. La
enfermera percibe el consentimiento informado como un instrumento de proteccion legal

ante cualquier riesgo potencial que involucra determinados procedimientos clinicos.

En relacion con la participacion conjunta de enfermeria y el profesional médico, podemos
afirmar que no existe una intervencion simultdnea al momento de entregar informacion al
paciente y si ocurre, esta determinada por un encuentro casual en un mismo espacio fisico,
lo que nos demuestra que existe una falta de comunicacion entre el equipo de salud, poco
compromiso y colaboracion, ademas del pensamiento de que el médico es el unico
responsable en la aplicacion del consentimiento informado, determinando de esta manera

una participacién pasiva del profesional de enfermeria.

La enfermera considera que la ejecucion del consentimiento informado no se realiza de
manera adecuada en su servicio, apuntando principalmente a que el médico no se toma el
tiempo para proporcionar una informacién completa y oportuna, no se aplica en el momento
adecuado, no aclaran dudas, se aplica en los pasillos, minutos antes del procedimiento o
simplemente no se realiza. El factor determinante que se atribuye a que sucedan todos estos
acontecimientos fue vinculado por todos los entrevistados a la escasez de tiempo, a la falta

de coordinacion y compromiso médico®8.

3.14.1 CODIGO DE ETICA DE ENFERMERIA .

En la practica profesional existen quejas de los usuarios cuando la enfermera no asume la

funcién de defensa, la practica de enfermeria involucra una relacion entre la enfermera vy el
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paciente, la cual es necesaria para promover, prevenir, restaurar la salud y aliviar el
sufrimiento; la enfermera debe explicar cdmo lleva a cabo esa responsabilidad, por lo que
cuando se omite dicha informacidn, se crean conflictos entre los pacientes y las enfermeras,
lo cual provoca un menosprecio social. Esta situacion resulta preocupante, puesto que los
profesionales de enfermeria cada vez nos esforzamos mas por alcanzar mejores grados
profesionales de formacion, con el objeto de mejorar nuestra calidad de servicios; sin
embargo, tal parece que existen factores que intervienen para que nuestros esfuerzos no
prosperen y nuestro trabajo demerite o se quede estancado en la subprofesionalizacién y la

mediana calidad de servicios.

La enfermeria ocupa un lugar preponderante dentro de los servicios de salud. Su importancia
recae en el cuidado de la salud del individuo y de la sociedad, por las cualidades y virtudes
morales del que la ejerce y por el caracter sagrado de la vida humana que se pone en sus
manos, sin embargo, en el ambito laboral, sucede que la informacién y los conocimientos no
impactan en la atencion al paciente, ya que se aprecia que la ética y los valores se estan
perdiendo y en consecuencia nuestro prestigio y reconocimiento social no progresa.
Pareciera que las enfermeras estdn mas preocupadas por la profesionalizacién o la

actualizacion de la tecnologia que por cultivar los valores de los cuidados que proporcionan.

La enfermeria se ha caracterizado por su origen histérico de tipo religioso, humanista,
altruista, simbdlicamente abnegado y apegado a las politicas emanadas del Estado y de las
instituciones. La profesionalizacion en todos los tiempos ha adoptado modelos humanistas
y se ha sustentado en valores y principios para su practica. En el campo laboral nuestra
profesidn necesita de la reflexion y aplicacion de la autonomia, la cual la da el soporte
académico adquirido tanto en la formacién como en la practica diaria: la experiencia,
considera que los valores son todo aquello que permite darle significado a la vida humana,
lo que produce estima o admiracion, por lo que la fuente principal para adquirir valores es el

medio ambiente®®.

Un cédigo de ética hace explicitos los propdsitos primordiales, los valores y obligaciones de
la profesidon. Tiene como funcion tocar y despertar la conciencia de la enfermeria para que
el ejercicio profesional se constituya en un ambito de legitimidad y autenticidad en beneficio
de la sociedad, al combatir la deshonestidad en la practica profesional, sin perjuicio de las
normas juridicas que regulan el ejercicio de todas las profesiones.
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Es importante recordar que un cédigo de ética profesional es un documento que establece
en forma clara los principios morales, deberes y obligaciones que guian el buen desempefio
profesional. Esto exige excelencia en los estandares de la practica, y mantiene una estrecha
relacion con la ley de ejercicio profesional que determina las normas minimas aceptadas por

ambos (enfermos y enfermeros) para evitar discrepancias.
La observancia del Cadigo de Etica, para el personal de enfermeria nos compromete a:
1. Respetar y cuidar la vida y los derechos humanos, manteniendo una conducta

honesta y leal en el cuidado de las personas.

2. Proteger la integridad de las personas ante cualquier afectacién, otorgando

cuidados de enfermeria libres de riesgos.

3. Mantener una relacion estrictamente profesional con las personas que atiende, sin

distincién de raza, clase social, creencia religiosa y preferencia politica.

4. Asumir la responsabilidad como miembro del equipo de salud, enfocando los

cuidados hacia la conservacion de la salud y prevencion del dafio.

5. Guardar el secreto profesional observando los limites del mismo, ante riesgo o dafo

a la propia persona o a terceros.

6. Procurar que el entorno laboral sea seguro tanto para las personas, sujeto de la

atencion de enfermeria, como para quienes conforman el equipo de salud.

7. Evitar la competencia desleal y compartir con estudiantes y colegas experiencias y

conocimientos en beneficio de las personas y de la comunidad de enfermeria.

8. Asumir el compromiso responsable de actualizar y aplicar los conocimientos

cientificos, técnicos y humanisticos de acuerdo a su competencia profesional.

9. Pugnar por el desarrollo de la profesién y dignificar su ejercicio.

10. Fomentar la participacion y el espiritu de grupo para lograr los fines profesionales®.
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4. Resultados

En los ultimos afos, el papel de la enfermeria ha adquirido un protagonismo especial en los
cuidados paliativos. Es el enfermero/a el miembro del equipo sanitario mas proximo y en
estrecho contacto con el paciente y su nucleo familiar, sobre todo en la fase de enfermedad
terminal; por tanto, debe asumir los cuidados que resultan necesarios en el ultimo trayecto
de vida del paciente. El Consejo Internacional de Enfermeria, en su declaracién de posiciéon

sobre los cuidados a los pacientes moribundos y a sus familias, afirma que

... la funcién de la enfermeria es fundamental para unos cuidados paliativos destinados a
reducir el sufrimiento y a mejorar la calidad de vida de los pacientes moribundos y de sus
familias mediante una pronta evaluacion, identificacion y gestion del dolor y de las

necesidades fisicas, sociales, psicoldgicas, espirituales y culturales.

La necesidad de brindar cuidados paliativos al enfermo crénico o en fase terminal adquiere
cada vez mas importancia dentro del sistema de salud. Para la enfermera la existencia de
un enfermo terminal es un reto, ya que el paciente y su familia tienen diferentes necesidades
a lo largo del proceso de la enfermedad y ante la muerte. Esto es fundamental para brindar
una atencién de calidad dentro de las instituciones de salud, por lo que es prioritario que el
100 % del personal tenga la capacitacién y los conocimientos adecuados para aplicarlos; de

esta manera, todos tendran el mismo objetivo en comdn”.

De acuerdo a la revisién bibliografica nos damos cuenta que no existe la figura de la
Enfermera Especialista en el area de Cuidados Paliativos (CP), siendo adoptado este rol por
la Enfermera General quien basicamente lleva acabo todas esas funciones casi de manera

empirica.

La Enfermera Especialista se responsabiliza del proceso de recepcion, preparacion,

administracion y registro de medicamentos, asi como, de la realizacion de procedimientos
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especiales que incluye: insercién de sondas de alimentacion o drenaje, curaciones, toma de
muestras arteriales y hemocultivos, entre otros. Los articulos también mencionan que los
cuidados paliativos no estan dedicados exclusivamente a las fases finales de la vida. Han
aportado y siguen aportando valores relevantes en atencion general de pacientes en

situaciones de enfermedad avanzada o de fragilidad y vulnerabilidad.

El trabajo de las enfermeras y de los enfermeros que forman parte de los equipos de
cuidados paliativos profundiza en el cuidado fundamentalmente individualizado y se enfoca,
sobre todo, a preservar la autonomia del paciente, desde las bases éticas y clinicas, a
intentar promover una experiencia de la enfermedad vivida de la mejor manera posible.
Dentro del equipo, la enfermera es el elemento de cohesion entre la familia, el paciente y los
meédicos. Su papel es captar y trasladar las necesidades del paciente y de sus familiares al

resto del equipo para disefar el plan terapéutico multidisciplinar.

Los profesionales de Enfermeria deben aprender a ver al paciente en su totalidad no solo
como un enfermo con el diagndstico especifico, ser capaces de ponerse delante del individuo
por encima de todo, y trabajar a partir de lo que ellos demandan. Estar atento a cémo el
paciente esta viviendo la situacién, es el punto de partida para otorgarle el papel de ser el
participe de sus cuidados y de su atencién. No olvidar que, ante todo, es una persona, con
unos valores y unas expectativas, es la mejor manera de cuidarlo y de establecer una

relacién de ayuda.

Sin embargo, debido a la falta de la formacién especifica, los profesionales que integran los
equipos de Cuidados Paliativos en ocasiones no dispones de la preparacion suficiente para
afrontar esa complejidad. La profesion de la Enfermera Especialista no sélo debe de basarse
a su labor tedrica, sino que debe de integrar su profunda experiencia a través del contacto
con sus pacientes pediatricos, lo cual le permitira madurar, crear y ser cada dia mas sensitiva
para estar atenta ante cualquier situacion que se presente en cada momento, ante la agonia
y la muerte se debe de establecer una relacion terapéutica y profesional con un gran sentido
de humanidad que exige el hecho en primera instancia de ser personas y en segundo lugar

el ser enfermeras.
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5. Conclusiones

La participacion del personal de Enfermeria en los Cuidados Paliativos (CP) del paciente
pediatrico en el ambito de Especialista es limitada ya que actualmente no se cuenta con
informacion y cursos especificos en su preparacion para tal efecto, con ello podemos darnos
cuenta que nuestro objetivo general no se cubre al 100% y por el contrario nuestros objetivos
especificos se cubren en su mayoria, pero de una manera muy superficial. La informacion
involucra un ambito multidisciplinario que incluye a otros profesionales de la salud
(anestesidlogos, psicologos, tanatologos, socidlogos, médicos) quienes tienen un punto de

vista distinto al requerido por el personal de enfermeria.

De tal forma que se cuenta con pocas publicaciones al respecto, sin embargo, la Enfermera
General o Enfermera Especialista es la primera figura que el paciente reconoce y con quien
establece una relacion empatica y en mas de una ocasion se convierte en la persona mas

confiable durante las etapas finales de una enfermedad terminal

De acuerdo a los 71 articulos se obtuvo el siguiente resultado:

1. Cuidados paliativos tema en general 32.6%
C.P. México 5.7%

C.P. pediatrico 9.6%

Clasificacion de C.P. 1.9%

Principios y filosofia 1.9%

Libros de C.P. 11.5%

Evolucion y desarrollo 1.9%

-+ F F + #

Historia de los cuidados paliativos 9.6%
Morbi — mortalidad 1.9%

Prevalencia del dolor 3.8%

Atencién en el primer nivel 7.6%
Relacion enfermera — paciente 7.6%
Valoraciones de enfermeria 11.5%

Calidad y satisfaccién de enfermeria 9.6%

© ® N O R~ Db

Aspectos bioéticos 15.3%
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Tal y como se puede apreciar en la siguiente grafica a continuacion:

ARTICULOS

ASPECTOS BIOETICOS
15;30%

CALIDAD Y SATISFACCION
VALORACIONES DE ENF- |

9,60%

11,50%
RELACION ENF.-PTE,

ATENCION 1ER NIVEL
PREVALENCIA DOLOR

~N

;60%
;60%

~N

3;80%
1;,90%

MORBI-MORTALIDAD
HISTORIA DE LOS CP
CUIDADOS PALIATIVOS

9,60%

32,60%
0,00% 5,00% 10,00%  15,00%  20,00%  25,00% 30,00%  35,00%

PORCENTAIJES

Elaborado por L.E.O. Liliana Campos Flores

6. Propuesta

1. Elaboracién de un triptico de forma clara, concreta, precisa y resumida sobre cuidados
paliativos para el interés del tema
Realizar publicaciones de Cuidados Paliativos por el gremio de enfermeria
Realizar investigacion exhaustiva sobre la participacién de le enfermera especialista
en los Cuidados Paliativos
Documentacion de Intervenciones de Enfermeria en Cuidados Paliativos
De acuerdo a los articulos obtenidos la Enfermera debe de seguirse preparando para
un crecimiento personal y profesional los puntos que se pueden tomar en cuenta para
la Enfermera Especialista como participacion en los Cuidados Paliativos pueden ser:

1. Enfermera Especialista Infantil.

Conocimientos cientificos.

Experiencias y relaciones humanas.

Cursos, talleres, diplomados tanatologia — duelo.

Relacion, pensamiento, comunicacion terapéutica eficaz.

2

Realizacién de un PAE con fundamentacion.
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7. Cuidados especializados especificos de pediatria.
8. Toma de decisiones con fundamentacion.
9. Respuesta rapida ante una emergencia — urgencia en el paciente pediatrico.

10.Interaccion continua con el paciente pediatrico y la familia.

7. Anexos y apéndices

ANEXO 1

ANEXO 2
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ANEXO 3

Figura 1. Subclasificacién I Figura 4. Subclasificacién IV

Iniciativa
22%

Figura 2, Subclasificacién 11 Figura 5. Subclasificacién V

Figura 3. Subeclasificacion ITT




ANEXO 4

Control de dolor (NOC 1605).

Dentro de la taxonomia enfermera existen unos indicadores de evaluacién de
que estamos alcanzando el objetivo marcado como son:

- Utiliza medidas preventivas (160503)

- Utiliza medidas de alivio no analgésicas (160504)

- Utiliza los analgéesicos de forma apropiada (160505)

- Reconoce los sintomas del dolor (160509).

De igual manera la enfermera para conseguir el objetivo marcado de control de
dolor necesita una serie de intervenciones como son:

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA EN EL DOLOR CRONICO
Manejo del dolaor (1400). Se aconsejan las siguientes actividades:

-Realizar una valoracion exhaustiva del dolor que incluya localizacion,
frecuencia, calidad e intensidad.

-Observar claves no verbales de molestias.

-Asegurarse de que el paciente recibe Ilos cuidados analgésicos
correspondientes.

-Considerar las influencias culturales sobre la respuesta al dolor.

-Determinar el impacto de experiencia de dolor sobre la calidad de vida (sueno,
apetito, actividad, funciéon cognitiva, humor, relaciones, ftrabajo vy
respansabilidad de roles).

-Disminuir o eliminar los factores que precipiten o aumenten la experiencia del
dolor (miedo, fatiga, monotonia y falta de conocimientos),

-Animar al paciente y la familia a vigilar su propic dolor y a intervenir en
consecuencia, incluso con tecnicas no farmacoldgicas.

Administracion de analgésicos (2210). Para esta intervencion se aconsejan

las siguientes actividades:

-Comprobar las ordenes médicas en cuanto al medicamento, dosis, frecuencia
del analgésico prescrito.

-Administrar los analgésicos a la hora adecuada para evitar picos y valles de la
analgesia.

-Comprobar el historial de alergias a medicamentos.

-Evaluar la eficacia del analgésico a intervalos regulares después de cada
administracion, pero especialmente despues de las dosis iniciales.

-Observar si ha signos y sintomas de efectos adversos (depresion respiratoria,
nauseas y vomitos, sequedad de boca y estrefiimiento).

-Ensenar al paciente y familia el uso de técnicas no farmacoldgicas de alivio del
dolor como: relajacion muscular progresiva, terapia musical, masajes

-Corregir los conceptos equivocados o mitos del paciente o miembros de la
familia sobre los analgésicos sobre todo los opiaceos.

-Administrar la medicacién adicional al paciente antes de una actividad que le
va a provocar dolor.




ANEXO 5

ANEXO 6

Manejo de la medicacion (2380). Para esta intervencion se aconsejan las

siguientes actividades:

-Revisar periddicamente con el paciente y/o familia los tipos y dosis de
medicacion tomadas.

-Facilitar los cambios de medicacion con el médico, si procede.

-Ensenar al paciente y/o familia el método de administracion de los farmacos, si
procede.

-Explicar al paciente y/o familia la accion y los efectos secundarios esperados
de la medicacion.

-Proporcionar al paciente y/o familia informacion escrita y visual para potenciar

la autoadministracion de los medicamentos segun sea necesario.
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ANEXO 7

Tabla 1. Desarrollo de los conceptos de muerte y espiritualidad en el nifio.

Edadenanos Caracteristicas Concepto de muerte Desarrollo espiritual Intervenciones

0-2 Aelacion sensorial y Se percibe coma Lafe sereflejaen Proporconar el mayor
motora con el medio separacion o abandang, confianza y confort fisica al nino,
ambiente. Limiacian en protesta y desesperacidn esperanza en ks a los familiares
|a comunicacian verbal, por |a modificacion en 0T0s, necesiamos vy los objems
acanza obeto de SU ABncian, no exse sentda de ransicionales
pemanentia, puede un entendimienio aufpestma y amaor. (uguetes favoriios) en
perciir que "algo cognoscitve de la muerte. forma constante.
anda mal.’

24 Pensamiento magico, Cree que |a muerte es La fe magica Mnmzar [2 separaciin
egocanirsmo, el temporal y reversibe & magnatva, de los padres, comegr
pensamiento es como el sueia. No part pacian en las percepciones de
rreversibe, uego persanaliza la muerie. riales, 8 enfermedad como
simbdlco, desarralo pensa gue la muerie mpariante castigo. Evalaar el
de las habildades en puede ser causada por necesidad senbdo de cupa
la comunicacian verbal. pensamiento (deseos que de valor. y modificario 5i es que

3@ convierten en realidad), esti presente, usar
pensa que la muerte Brminos precsos
puede ser un castigo. (morr y muerie).

611 Pensamiento concrefos. Desarolio de concepios Freocupaciones de Evaluar ol medo a ser
adufios de la muerte; fe para el bien yel abandonada, ser
entiende, aunque mal, puede aceptar henesto, proparcionar
dficimente, que la muerte nepretacones detalles coneretos sison
puede ser personal, 0 de exiernas de la preguntados. Apoyar los
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ANEXO 8

Cuadro 1, Principales causas de mortalidad infantil México, 2010

Nimem Causa Clave CIE Dafunciones Tesa " %
1 Ciartas afeccionegs originadas en el periodo perinatal A33 POO-FE 18377 T4E 41 4581
2 Malformaciones congéniss, deformidades y anomalias cromo- Q00058 BATY 3BT 24
3 Meumania e mfiuenza JO9-118 1256 BE2f 435
4 Accidentes Y0158, v40-YEE TER JEav ,

5 Enfermedades infecciosas inlestinales ADD-AD% 585 042 203
B Infecciones respiratoras sgudas, sxceplo newnonia & wiluenzs  JO0-J06, J20-927 572 270 1408
T Seplicania AdD-A41 L1 2292 iea
] Desnutnelon y olras deficiencias nutnclonales E40-Fid 424 20 147
3 Enfermedades del corazon |00-151 (excepto |46 L] .4 1,42
paro candiaco solo para
monalidad)

10 Enfermedades del escfago W02 145 758 o5
1 Enfermedades cemsbrovasculares [B0-168 120 a1 naz
12 Insuficiences renal HI1T-N18 e g1 [ray
12 Tumores malignos c0a-car T& 395 026
14 Erfepmaclaces dal nigado K70-K78 74 14 0%
15 Bronguitis cronica, enfisems y azma 440043, J45- 045 63 153 024
18 Epikepsia G406 63 153 0.2s
17 Anemias [50-D64 55 izy s
18 Agresiones (hemigicios) X¥ABs.y0g &0 112 (i |
19 |leo paralitice y oostruceidr intestinal sin hemia K56 51 265 D13
20 Meningllis GO0, 03 47 244 [

Causag mal definidss 813 206 14

l.as demas causas 1926 5499 B.&7

Toltal 8868 148858 100.00
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ANEXO 15

Enfermera-Paciente

-~ Y

Relacion asimétrica Confianza mutua Situacion de
Coercitivo dependencia
Y Z Referent \
Poder elerente Disminucién/
Experto . 1 abandono de las
Y pe ‘ responsabilidades
De premio Rentabilidad
Agente del control ) . Y
psicoafectiva
social (Regresion

¢ ¢ \ psicologica?

¢(Neutralidad | | Universalismo | | Especificidad
afectiva? funcional

Figura 1. Caracteristicas méds importantes en la relacion «enfermera-paciente».

ANEXO 16

VALORACION DE ENFERMERIA,
FASE INICIAL DE LA RELACION ENFERMERA-PACIENTE

Enfermera

VALORACION

Biopsicologica / \ Sociocultural (casa,
escuela, trabajo)

Espiritual Fisica
Enfermera/Paciente/Familia
Quién Qué Cuandae Dande Como

Y

Objetivos del tratamiento
A

Duracicn del ingreso

Participacion familiar

Recursos comunitarios

Sepuimiento ambulatorio del paciente

Figura 3. La valoracion incluye el interrogatorio de la enfermera sobre diversos aspectos de la vida del pa-
ciente: biopsicologicos, espirituales, fisicos y socioculturales. En el momento del ingreso, la enfermera, el pa-
ciente y la familia planifican de manera conjunta el curso del tratamiento y las condiciones del alta (Segiin
Pelletier, 1987).
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ANEXO 17

ANEXO 18

/ Enfermedadfsiracrénica \

Disminucion de la Sentimientos de Labilidad
autoestima abatimiento emocional
\ L
Limitacion de la Disminucion de Disminucion de la
interaccion social la libido sensacion de dominio
N sobre «si mismos
’ Reeducar sobre
actividades sociales
Buscar nuevas
actividades agradables
Incontinenecia
emocional

Figura 4. Reacciones del paciente a la enfermedad fisica.

FASE INTERMEDIA DE LA RELACION ENFERMERA-PACIENTE

Enfermera/Paciente/Familia

Interacciones del paciente Resolucién
(incluyendo formas de conducta previas) del problema
Anilisis del contenido El paciente acepta la
- .
y del proceso responsabilidad

Figura 5. Este diagrama ilustra el proceso por el que la enfermera y el paciente y su familia examinan las for-
mas de conducta ineficaces, estableciendo estrategias mas efectivas (Segtin Pelletier, 1987).

FASE DE FINALIZACION DE LA RELACION ENFERMERA-PACIENTE

| Interacciones y conducta problematica }

Y

| El cliente identifica la ineficacia de las interacciones }

Y

| Inicio de la relacion }

f

Fase de trabajo
Aprendizaje de técnicas de resolucién de problemas
Abordaje de las interacciones ineficaces

Y

| Disminucion de las interacciones y de la conducta problemitica ‘

{

| Resolucion ‘

{

| Finalizacidn de la relacin. (Evocacion del proceso descrito con la participacion del cliente)

Figura 6. Desde el momento del ingreso hasta el alta, la relacion lerapéutica atraviesa tres fases, la tltima
delas cuales es la finalizacion. Es muy importante tener en cuenta todo el proceso cuando el paciente se plan-
tea su vida futura fuera de la institucién de tratamiento (Segiin Pelletier, 1987).

112

—
| S—









8. Glosario de términos

. ACOGIAN

Dar proteccion o admitir a una persona en un lugar o en un grupo, recibir algo o alguien
de cierta manera.

AFECCION

Enfermedad o dolencia de determinada parte del organismo

ALGOLOGO

En muchos paises de habla hispana se usa para denominar la rama de la medicina
que estudia el dolor y su tratamiento cientifico

AMBULATORIA

Establecimiento donde se presta atencion médica a enfermos que no requieren ser
internados en un hospital. Consultorio, dispensario.

ATINGENTE

Conexion, relacion de una cosa con otra, tino, acierto.

AUDAZ

Persona valiente que no tiene miedo a hacer cosas nuevas

BIOPSICOSOCIAL

Estado bioldgico, psicolégico y social del paciente

CAPELLANES

Sacerdote, especialmente el que cuida el servicio religioso de una capilla o de una
colectividad.

CONFORT

Comodidad o bienestar fisicos.

10.COUNSELLING

11.

Es una profesién de ayuda que forma a un profesional denominado counselor, con el
objetivo de asistir desde su saber psicolégico a personas que atraviesan conflictos,
crisis, o que estan en la busqueda de mayor bienestar.

DEONTOLOGICOS

Ciencia que estudia el deber y la teoria de las normas morales, ya sea de manera
genérica, ya sea el de un grupo humano determinado, Conjunto de normas éticas que

regulan el comportamiento profesional de los médicos.

12.DEPORTES
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Es una actividad reglamentada, normalmente de caracter competitivo, que en todos
los casos mejora la condicion fisica y ocasionalmente psiquica de quien lo practica y
tiene propiedades que lo diferencian del simple juego.
13.DESPERSONALIZACION
Estado psiquico experimentado por algunos enfermos mentales, por el cual se sienten
extraios a si mismos, a su cuerpo y al ambiente que los rodea.
14. DESVALIMIENTO
Situacion de la persona que no recibe ayuda o proteccidn y que la necesita
15.DILEMA
Situacion en la que se debe optar por la eleccion de una solucién de entre las dos
posibles.
16.DISTANASIA
Es lo opuesto a la eutanasia. Se conoce como antidistanasia a la actitud de rechazo a
la distanasia, que en unos casos se convierte en un apoyo a la eutanasia y en otros
en defensa de la ortotanasia
17.DIVULGACION
Publicacién, difusion o propagacion entre el publico de algo generalmente un hecho o
noticia
18.EJERCICIO
Practica que sirve para adquirir unos conocimientos o desarrollar una habilidad.
19.EUTANASIA
Acto de provocar intencionadamente la muerte de una persona que padece una
enfermedad incurable para evitar que sufra.
20.EXIMENTE
Se aplica a la circunstancia que exime de la responsabilidad de un delito
21.FERVIENTE
Que demuestra fervor, devocién o entusiasmo, que tiene o muestra admiracion.
22.FUNGIR
Actuar, funcionar, desempenar un cargo
23.GESTION
Accion o tramite que, junto con otros, se lleva a cabo para conseguir o resolver una
cosa.
24 INDEFENSION
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Situacion o estado de la persona que esta falta de la defensa, ayuda o proteccién que
necesita.
25.INCIDIR
Caer o llegar, influir, resalar el interés de una caracteristica circunstancia o hecho para
llamar la atencién sobre su importancia, caer o incurrir en una falta.
26.IRREVERSIBLE
Que no puede volver a un estado o situacion anterior
27.LEGITIMANDO
Confirmar o certificar la autenticidad de un documento o que una cosa cumple las
condiciones indicadas por la ley
28.LINFEDEMA
Es la acumulacion anormal de liquido en el tejido blando debido a una obstruccion en
el sistema linfatico.
29.LUDICA
Relativo o relacionado con el juego
30. MARGINALIZACION
Proceso por el cual se deja de lado un asunto o una persona
31.MORBILIDAD
Cantidad de personas que enferman en un lugar y un periodo de tiempo determinados
en relacion con el total de la poblacion
32.MUERTE
Fin de la vida.
33.NARCOTICOS
Es una sustancia medicinal que, por definicién, provoca suefio o en muchos casos
estupor y, en la mayoria de los casos, inhibe la transmision de sefiales nerviosas, en
particular, las asociadas al dolor.
34.PALIAR
Calmar o hacer menos intenso algo negativo, como una pena, un dolor, etc.
35.PARADOGICO
Idea opuesta a la opinibn comun y, especialmente, la que parece opuesta siendo
exacta.
36.PAULATINA
Que se produce o realiza de forma lenta o gradual
37.POSOLOGICA
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https://es.wikipedia.org/wiki/Sustancia_medicinal
https://es.wikipedia.org/wiki/Sue%C3%B1o
https://es.wikipedia.org/wiki/Estupor
https://es.wikipedia.org/wiki/Dolor

1.

es la rama de la Farmacologia que estudia el intervalo de tiempo en el que se
administra un medicamento.
38.PRAXIS
Proviene del griego y hace referencia a la accidén de poner en practica o hacer algo.
39.PROVISION
Accion que consiste en proporcionar a alguien lo necesario para un fin determinado:
provision de medicamentos.
40.PUGNAR
Insistir con esfuerzo para lograr una cosa
41.SENSORIAL
De los sentidos corporales o relacionado con ellos.
42.SINERGIA
Accion de diversas sustancias sobre el metabolismo de tal forma que cuando actuan
conjuntamente el rendimiento es mayor que la suma de los rendimientos de cada una
de ellas actuando por separado
43. TERAPEUTICO
Relativo al tratamiento médico de las enfermedades
44 TRASIEGO
Cambio de una cosa de un lugar a otro
45.VIDA
Propiedad o cualidad esencial de los animales y las plantas, por la cual evolucionan,

se adaptan al medio, se desarrollan y se reproducen.
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;Qué son los
CUIDADOS
PALIATIVOS?

son la rama de la
medicina que se encarga
de PREVENIR y ALIVIAR
el sufrimiento asi como
brindar una mejor
CALIDAD DE VIDA
posible a pacientes que
padecen de una
enfermedad grave y que
compromete su vida,
tanto para su bienestar
asi como el de su familia,
normalmente se aplican
a pacientes que cursan
con enfermedades
terminales que se
encuentran fuera de un
tratamiento médico o en
enfermedades muy
graves que cursan con
tratamientos que
prolongan la vida.
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UNIDAD DE
4IDADOS PALIRTI,



IDENTIFICACION DE UN
PACIENTE QUE
REQUIERE CUIDADOS
PALATIVOS

Identificar el momento ideal depende
del tipo de enfermedad y de la
evolucion de la misma

* Deben ser enviados tan pronto
como se tenga el diagnéstico.

* En el caso de los nifios con
padecimientos oncoldégicos
cuando se reconoce que la
respuesta terapéutica no es la
mas adecuada o  existen
recaidas, es el momento para que
el equipo de medicina paliativa se
integre 'y proporcione apoyo
emocional, control de todos los
sintomas y se tracen planes
orientados a todas las
posibilidades.

*  En cualquier padecimiento en el
que el equipo tratante decide que
se han agotado todas las
posibilidades de tratamiento
curativo, después de comunicar
esta noticia a la familia.

SIGNOS Y SINTOMAS

Los datos clinicos dependen del
tipo de enfermedad, pues las
manifestaciones de la fase
terminal son vagas e imprecisas,
aunque la progresién es el comun
denominador.

Existe debilidad severa, malestar
general del que los nifios se
quejan poco, somnolencia, fatiga
que ocasiona dificultad para
moverse, para asearse, para
alimentarse, incontinencia,
incapacidad para efectuar
actividades cotidianas, insomnio,
constipacién, vomitos, depresion,
mal manejo de secreciones,
hemorragias, dolor, que
experimentan por lo menos la
mitad de los pacientes con
cancer.

Los equipos de cuidados
paliativos saben que el dolor y
otros sintomas afectan su calidad
de vida y pueden quitarle la
energia o la motivacion para
seguir haciendo las cosas que le
gustan. Ademas, saben que el
estrés que esta sufriendo puede
afectar de manera profunda a su
familia.

El equipo puede ayudar al
paciente y a sus seres queridos a
sobrellevar esta dificil experiencia

INTEGRACION DEL SERVICIO DE
LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Para que los cuidados paliativos
sean eficaces es preciso aplicar un
enfoque multidisciplinario amplio
que incluya a la familia.

Los cuidados paliativos mejoran la
calidad de vida de los pacientes y
las familias mitigando el dolor y
otros sintomas, proporcionando
apoyo espiritual y psicoldgico
desde el momento del diagnéstico
hasta el final de la vida y durante
el duelo.

Las Unidades de Cuidados
Paliativos estan formadas por:
médico, enfermeros especialistas,
psicologo, trabajador social vy
voluntariado. Otros profesionales
que deban intervenir en la atencion
a la unidad familiar se incorporan
al equipo cuando son necesarios.

Es dificil y doloroso perder a un ser
querido pero si hay oportunidad de
darle una calidad de vida sin dolor que

mejor para una muerte digna.

“La pena
aqui no vale
el paciente

Sin
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