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A Los que Fisicamente no se encuentran, pero si en mis pensamientos y en el
corazoén, sé qué si hubiera tenido la oportunidad de brindarles un cuidado paliativo
lo habria hecho sin dudarlo, en alglin momento nos volveremos a reunir y aunque
ya no puedan estar fisicamente, fueron pilares importantes para encontrarme en
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importancia de brindar cuidados al final de la vida, los llevo siempre conmigo.

Mis padres que siempre se encontraron en los éxitos y aun mas en los fracasos, me
ensenaron la lucha constante por los suenos, a levantarme cuando me sentia
rendida, el esfuerzo, amor y valentia que forman parte de valores fundamentales en
mi vida; Me dieron la motivacion necesaria para seguir cuando creia que no podia
mas, el dia de hoy espero llenarlos de orgullo, pero no mas del orgullo que siento yo

por ser su hija, los amo por siempre.

A dos personas que esta vida me regalo y que me han ensefiado la paciencia,
trabajo en equipo, amor y amistad, una de ellas me permitié sentirme su ejemplo a
seguir; Hoy me brindan la mayor felicidad de mi vida: un pedacito de dos, el dia que
leas esto quiero que sepas que tu llegada me hace querer ser mejor persona y que

tus papas me hacen la mujer mas feliz del mundo.

A ti que me ensenas el dia de hoy que el amor muchas veces no es suficiente, pero
con dedicacién y el esfuerzo diario si lo es, gracias por hacerme creer; Que esta
vida permita que los colibries y los botones de flor dorada no dejen de existir

mientras tu estes conmigo.

A mi asesora que me ensefio durante mi formacion académica la pasién por la
investigacion y ver a la enfermeria como una oportunidad para llevarla a cabo, a
darme cuenta que podia dar lo mejor de mi cada dia profesionalmente y un ultimo
esfuerzo por mejorar siempre un poco mas y aunque no sea facil debemos dar
siempre lo mejor: GRACIAS. las personas que amamos las llevamos siempre en el
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Dentro de los multiples campos de desarrollo para los profesionales de
enfermeria se encuentra el de los Cuidados Paliativos (CP) que se brindan para
mejorar la calidad de vida de los pacientes y familias que enfrentan problemas
asociados con enfermedades potencialmente mortales. Incluye la prevencion y
el alivio del sufrimiento mediante la identificacion temprana, evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. En
los CP se encuentra la sedacion paliativa (SP), en esta se busca ayudar al
paciente a bien morir implementando procedimientos que reduzcan el nivel de
consciencia y percepcion de sensaciones que pueden llegar a ser dolorosas o
molestas, por medio de farmacos [1]. En general, la sedacion paliativa en México
es un tema poco abordado profesionalmente y socialmente por desinformacién
entorno a estos procedimientos; la vida es un derecho y no una obligacion,
podemos evitar sufrimientos insoportables, en una enfermedad fuera de
expectativa de curacién con un CP.

La SP aun suele no aplicarse en todas las instancias de salud en México por
motivos como: falta de interés por la preparacion académica especializada de
los profesionales, escasez de recursos o ausencia de servicios hospitalarios que
estén adecuadamente equipados para llevar a cabo estos cuidados.

La participacion del personal de enfermeria es fundamental debido al contacto
frecuente y cercano que tiene con los pacientes y sus familias en cualquier nivel
de atencidn, incluso con los pacientes ambulatorios que acuden para continuar
con sus tratamientos farmacoldgicos, realiza actividades e intervenciones que
requieren de una preparacion profesional en cuidados paliativos y una eficaz
comunicacién entre paciente-familia-profesionales de la salud, para que los
pacientes puedan expresar con libertad sus deseos que les brinden tranquilidad
y ayuden al bien morir, y a los familiares a disminuir el miedo, incertidumbre y
ansiedad frente a lo desconocido.[2]

Es muy importante la comunicacion, humanizacién, preparacion y adquisicion de
conocimiento por parte de enfermeria que se centran en proporcionar cuidados
por un tiempo no establecido, pueden ir desde pocos dias hasta muchos meses
segun cada situacion del paciente y sus enfermedades de base, requiriendo
entonces que los cuidados sean integrales, no solamente se demuestra el
conocimiento cientifico y técnico, sino competencias emocionales y humanas,
que son propias del gremio.[3]



Al final de la vida cuando los medios curativos ya no son posibles es parte
esencial de la practica de enfermeria cubrir los requerimientos de las
necesidades fisiolégicas como: bafio, vestido, alimentacién, eliminacion,
termorregulacion y confort por mencionar algunas, entonces involucrarse
emocionalmente es inevitable. [4]

Enfermeria se caracteriza por establecer un juicio clinico y respetar las
preferencias del paciente en cuanto a sus cuidados y no dar por establecido un
paquete basico de cuidados [5] intentando en todo momento brindar un cuidado
de calidad, procurando la comodidad y trato digno mientras la persona se
encuentre viva, asi como en el final de la misma, procurar un trato digno para el
cadaver y con la familia, por lo que resulta de manera importante establecer:
abogacia y desarrollo de habilidades que le permitan analizar y resolver diversos
puntos de opinién[6]

Entre mayor formacion exista profesionalmente respecto a los cuidados
paliativos mayor calidad y calidez se alcanza en el cuidado al final de la vida,
debido a que ademéas de conocimientos, se requieren desarrollar actitudes y
habilidades emocionales que en conjunto podran lograr un cuidado mas
empatico y por ende mas humano.[7]



De acuerdo con la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) y la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) mas de 40 millones de personas en el
mundo necesitan cuidados paliativos cada afio, debido al incremento de
enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT) como diabetes, enfermedades
cardiovasculares, renales, respiratorias, cancer y al aumento en la poblacion
adulta mayor [8]. La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos menciona la
existencia de un aumento gradual de prevalencia de enfermedades cronicas y el
avance en el desarrollo de tratamientos de las enfermedades, han permitido
grandes aumentos en la supervivencia de las personas, pero a pesar de estos
avances un gran numero de personas moriran a causa de las enfermedades
antes mencionadas.[9]

Segun la OMS, las ECNT son afecciones de larga duracion con una progresion
generalmente lenta. Los grupos principales de enfermedades no transmisibles
son:

e Cancer

e Enfermedades cardiovasculares (infartos de miocardio, arritmias,
insuficiencia cardiaca, etc.)

e Accidentes cerebro vasculares (embolia cerebral, trombosis cerebral,
hemorragia intracraneal, ictus)

e Enfermedades respiratorias cronicas (asma, EPOC, Fibrosis pulmonar,
neumonia)

e Enfermedades metabdlicas (diabetes, insuficiencia renal crénica).

Las cifras de personas que necesitan CP y que tienen una ECNT equivalen al
70% de las muertes que se producen en el mundo. De esas muertes, 15 millones
son prematuras (en personas de 30 a 70 afos), y siete millones se producen en
paises de ingresos bajos y medios bajos. En este contexto, el cancer representa
la segunda causa de muerte en el mundo.[10]



En 2018, segun el Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos, hubo 18,1
millones de casos nuevos y 9,5 millones de muertes por cancer en el mundo. Los
mas comunes en orden descendente segun el nUmero de casos nuevos en 2020
son:

e Seno
e Pulmon y bronquios
e Prostata

e Colony recto

e Melanoma

e Vejiga

e Linfoma no Hodgkin
e RIifidn y pelvis renal
e Endometrio

e Leucemia

e Pancreas

e Tiroides

e Higado [11]

En México, durante el afio 2020, se registraron 1,086,743 defunciones en el pais,
de las cuales 8% (90,603) se debieron a tumores malignos
[12]. El diagnéstico tardio y el deseo de recibir tratamiento curativo,
independientemente de las posibilidades de beneficio, en ocasiones impiden
implementar un manejo de CP oportuno. En México un porcentaje importante de
pacientes con ECNT en fase avanzada podrian aliviar su sufrimiento y mejorar
la calidad de vida, al incorporar la medicina paliativa al mismo tiempo que su
tratamiento [13].

Es importante mencionar que los pacientes en terreno paliativo presentan
multiples sintomas, que pueden ser aliviados con intervenciones de relativo bajo
costo, mejorar la atencién de las personas en fase avanzada y terminal, es un
elemento esencial de calidad de atencién para el sistema de salud.

Los CP pueden aliviar los problemas fisicos, psicosociales y espirituales de mas

del 90% de los enfermos con cancer avanzado. El equipo médico que trata al
paciente terminal deberia de incluir el manejo de las situaciones de duelo como
una parte mas de sus responsabilidades. [14]



Los pacientes que se encuentren cursando una ECNT, en fase terminal, cuando
se hayan agotado los tratamientos médicos que le puedan brindar una esperanza
de curacion, asi como la posibilidad de una muerte inminente es predecible e
inevitable que se debera recurrir a un tratamiento paliativo.[15]

Esto implica una inevitable participacion del profesional de enfermeria dentro de
los cuidados paliativos, lo cuales, segun la OMS son definidos como cuidados
enfocados en mejorar la calidad de vida de los pacientes y familias que se
encuentran en procesos considerados amenazantes para la vida, a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento [16]. De aqui se derivan actividades por parte
del personal, frente a los sintomas refractarios en los pacientes que se encuentra
fuera de expectativa curativa, brindando un buen manejo en la aplicacion, asi
como cuidados de calidad e integrales que no solo se brindan en ciclos vitales
iniciales o intermedios, sino terminales. [17]

En este sentido, una tarea del personal de enfermeria es profundizar en las
caracteristicas de los pacientes y las familias con la finalidad de contar con la
informacién necesaria proporcionar cuidados paliativos y particularmente la SP.
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General

Profundizar en el conocimiento de la sedacién paliativa, aplicada a pacientes con
cancer, los conceptos relacionados y las implicaciones para la practica de
enfermeria, a través de la revision de la literatura cientifica.

Especificos

e Revisar los conceptos basicos de los cuidados paliativos para comprender
las caracteristicas de los pacientes que requieren de un cuidado paliativo.

e Describir el contexto y caracteristicas de los pacientes en los que se aplica
sedacion paliativa, detallando las intervenciones realizadas por enfermeria
durante la aplicacibn de sedacion paliativa, reflexionando sobre las
implicaciones para la practica.
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El fallecimiento del cuerpo humano, es idéntico a lo que sucede

cuando una mariposa emerge de su capullo:

El capullo puede compararse con el cuerpo humano, pero no es
identico a tu ser real, sino que se trata solamente de la casa donde
vives por un tiempo; Morir es mudarse de una casa, A otra mucho

mas bella.

Elisabeth Kubler-Ross
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La palabra Paliativo es una palabra latina ‘pallium” que significa manto o
cubierta, haciendo alusién al acto de aliviar sintomas o sufrimiento.

Durante la alta Edad Media existia la llamada “muerte doméstica”. El moribundo,
consciente de su préximo deceso, invitaba a sus seres queridos a reunirse
alrededor de su lecho y realizaba el llamado “rito de la habitacidén” en este ritual,
la habitacion se tornaba en un espacio publico al que acudian y participaban una
gran cantidad de personas; todo el mundo quedaba asi convocado al proceso de
la muerte. Cuando ésta llegaba, lo que correspondia era reconocerle el poder,
rendirse a ella y morir en paz, “la resignacion a lo inevitable”. En Francia se crean
los hospicios que fueron un lugar en el cual se proporcionaba alimento, refugio y
cuidados a las personas que se presentaban gravemente enfermos o
moribundos [18].

En el siglo XIX la preocupacién por la muerte propia es transferida a la
preocupacion por la muerte del ser querido “muerte del otro” El ritual funerario
no solo se complica mas, sino que toma fuerza la expresion puablica y el duelo,
el inicio del culto a los cementerios, y la utilizacién del negro como color del duelo.
Las misas de difuntos, las procesiones y las urnas funerarias. En este ciclo es
importante mencionar que el alivio del sintoma fue la tarea principal del
tratamiento médico, ya que las enfermedades evolucionaban siguiendo su
historia natural. Los médicos franceses Bérard y Gubler resumian el papel de la
medicina hasta ese momento: curar pocas veces, aliviar a menudo, consolar
siempre.

Para el hombre posmoderno rige un estilo de muerte prohibida, oculta, se
reprueban las manifestaciones de duelo y los lutos van desapareciendo a medida
gue se pone la esperanza en que el progreso de la ciencia “cure” a la cual se le
denomind “muerte invertida”. De esta manera, la medicina confind el manejo
sintomatico a segundo plano y se centr6 fundamentalmente a prolongar las
expectativas de vida de la poblacion mas que a velar por la calidad de ésta. [19]

En la década de los sesenta surge la medicina del dolor al crear constantemente
clinicas enfocadas a la atencidon de este y se suma una gran demanda de
atencion por lo que se ve necesaria la creacion de una subespecialidad
(algologia) que vea por este sintoma ahora considerado enfermedad.
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En 2004 la OMS declaro el dia mundial contra el dolor, hace mencién a que el
dolor se considere como una enfermedad y por qué su alivio se catalogue como
derecho humano, en la cual se hace hincapié la elaboraciéon de politicas
nacionales de cuidados paliativos a fin de garantizar el acceso a opioides que
eviten el dolor y capacitar a todo el personal sanitario en cuidados paliativos,
adjuntar también estos cuidados a los servicios sanitarios existentes. [20] [21]

Se reconocen como fundadores de los Cuidados Paliativos
Cicely Saunders 1918-2005 (Gran Bretafia)

(1957) Fue ademas de Médico, la primera enfermera especialista en el manejo
de sintomas de pacientes moribundos e inicié en Gran Bretafia el Movimiento
Hospice, Fue una ferviente defensora de la muerte con dignidad, oponiéndose a
la eutanasia y argumentando que la muerte puede ser una experiencia positiva
a la que todo el mundo tiene derecho. Su conviccion fue: “Usted importa por lo
gue usted es, Usted importa hasta el tltimo momento de su vida y haremos todo
lo que esté a nuestro alcance, no sélo para que muera de manera pacifica, sino
también para que, mientras viva, lo haga con dignidad”. [22]

Elizabeth Kibler Ross 1926- 2004(Estados unidos de América)

(1965) Su aportacion consisti6 en una nueva vision sobre la psicologia del
paciente y las distintas fases emocionales que este atraviesa a lo largo de la
enfermedad terminal; ayudando a los familiares a manejar la perdida y a saber
como enfrentarse a la muerte de un ser querido, bajo su tutela se crearon
fundaciones y movimientos ciudadanos que reclamaban el derecho a una muerte
digna. Mencionaba: “Debemos aprender de nuestros propios pacientes, ellos son
nuestros maestros y para poder acompafarlos es esta etapa debemos estar
dispuestos afrontar nuestro propio miedo a la muerte” [23]

Antecedentes de cuidados paliativos en México. [24][25]

En 1972 Inicia la Clinica de Dolor en el Instituto Nacional de la Nutricién en el
Distrito Federal, bajo la responsabilidad del Dr. Ramén de Lille Fuentes. El Dr.
Vicente Garcia Olivera en el Hospital General de México, entrena al Dr. Ricardo
Plancarte Sanchez, quien tomara la responsabilidad en el Instituto Nacional de
Cancerologia de México, D.F. (INCAN).
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A

1992. En el Hospital Civil de Guadalajara (Juan | Menchaca) se instala la primera
“‘Unidad de Cuidados Paliativos” por el Dr. Gustavo Montejo Rosas. El Dr.
Guillermo Aréchiga Ornelas en el Hospital General de Occidente (Zoquiapan).
La Dra. Silvia Allende Pérez, en el Instituto Nacional de Cancerologia.

2002. En agosto abre sus puertas “Hospice Cristina”, institucion privada primera
en su tipo en la Republica Mexicana en Zapopan, Jalisco. Utiliza en todo su
contexto el movimiento hospice creado por Cicely Saunders; es Unico en su
género.

2004. En diciembre abre sus puertas Hospice México, asociacion hermana del
Hospice Cristina, pero con sede en el Distrito Federal. Hospice México es parte
de una empresa privada dedicada a la medicina del dolor y cuidado paliativo,
atencion a enfermos terminales, oncolégicos, y no oncolégicos Cuenta con una
Fundacion con atencién a pacientes de escasos recursos econémicos y otra
dedicada a la educacioén e Investigacion Médica

fo SUCESO

1989 | Inicio de cuidados paliativos en mexico

1990 | Programa de Alivio de Dolor por Incan

1994  Inicio de diplomado en CP por la UNAM

2000 | Se funda AMECUQO, se funda Instituto PALIA

2001 | Inauguracion de Instituto Jaliciense de alivio al Dolory CP

2002 | Se crea el primer hospicio en Guadalajara, Jalisco.

2003 | Se decreta la Ley de Derechos del Enfermo terminal en Jalisco

2006 | Inician los CP pediatricos en INER y Hosp. Civil de Guadalajara

2008 | Se decreta la lay de voluntad anticipada

2009 | Se aprueba a nivel Nacional la ley federal de CP

2010 | Se crea el Grupo institucional de CP en Institutos nacionales y Hospitales de Especialidad

2011 | Sereconoce la importancia de cobertura e inclusion de los CP en el seguro popular

2012

en Guadalajara Jalisco.

Adaptado de: Pastrana T, De Lima L, Wenk R, Eisenchlas J, Monti C, Rocanfort J, et
al. [26]
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A partir de esto han surgido distintas politicas en México que se enfocan en
mejorar la calidad y el acceso a cuidados paliativos para la mayor parte de
poblacion posible, segun el Diario Oficial de la Federacién y el Consejo de
Salubridad General declara la obligatoriedad de los Esquemas de Manejo
Integral de Cuidados Paliativos, Los procesos sefalados en la Guia del Manejo
Integral de Cuidados Paliativos, que fue publicado el 28 septiembre 2021.[27]

También fue publicada la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, la cual
establece los criterios para la atencion de enfermos en situacion terminal a través
de cuidados paliativos. Con el objeto de establecer los criterios y procedimientos
minimos e indispensables para los pacientes que estén atravesando por una
situacion terminal, para poder brindarles bienestar y una calidad de vida digna
hasta el momento de la muerte, promoviendo conductas de respeto y autonomia
tanto del paciente como de la familia, evitando a su vez una obstinacién
terapéutica por parte de los profesionales de la salud. Mencionando al dolor
cronico como una de las caracteristicas principales en las enfermedades
incurables, progresivas y potencialmente mortales. [28]
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Los cuidados paliativos se definen como “Un tratamiento que tiene como fin
mejorar la calidad de vida de pacientes y familias para ayudarlos a vivir mas
confortablemente” porque se enfrentan a enfermedades que son amenazantes
para la vida a través de actividades de prevencion y alivio de sufrimiento, por
medio de acciones que tienen el propdsito de aliviar dolor, problemas fisicos,
psicosociales y espirituales. Se debe incluir el manejo de situaciones de duelo
como parte de las responsabilidades al brindar un cuidado paliativo.[29] No
solamente implican los cuidados que se brindan como parte del tratamiento
meédico o un procedimiento de intervencion que contribuya en la recuperacion
del paciente, sino que también implica de forma muy cercana la relacion que se
puede establecer con la familia.

La familia comprende un pilar basico, ya que forma parte de un pilar terapéutico,
pero podriamos preguntar qué pasa cuando la presion y el estrés se hace
presente en ese circulo familiar, entonces es cuando se desprenden una serie
de eventos dentro del circulo de comunicacion entre los familiares y el equipo de
salud que se resumen en la expresion de emociones las cuales muchas veces
son expresadas hacia el equipo de salud como ansiedad, miedo, rabia. Entonces
podemos tener estrategias que ayuden a manejar esas emociones para que no
afecten al paciente como: El apoyo emocional es parte de los cuidados de
enfermeria a la familia, es un aspecto fundamental que contribuye al bienestar
de ésta, pudiendo referirlos a recibir ayuda psicolégica para la expresion de las
emociones. [30]

Es importante que el profesional de enfermeria ayude a la familia a comunicar
deseos que permitan saber con exactitud el procedimiento que se seguira en
cuanto al cuidado, si los familiares expresan inquietudes del cuidado que llevaran
a cabo con el paciente, enfermeria debe orientar a los mismos para lograr
estrategias como: Alivio del dolor y los sintomas para el paciente, brindarle a la
familia un descanso (llamado asistencia de relevo). Asistencia de salud en el
hogar y servicios domésticos, ayuda a los miembros de la familia y a los seres
gueridos que desean permanecer cerca del paciente que esta por morir, esto en
conjunto permite establecer lo mejor posible para cada paciente.[31][32]

Se debe de establecer una relacién de confianza entre la familia y el profesional
de enfermeria para saber de manera directa el deseo de necesidades que surgen
en el proceso del cuidado del paciente como la necesidad de intimidad y
privacidad con el enfermo para proporcionar contacto fisico y emocional, brindar
apoyo espiritual, reparacion de relaciones dafiadas dentro del circulo familiar,
expresar emociones como tristeza, temores, perdon y rabia. [33]
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Antes de la muerte

¢ Instruir a la familia para que pueda brindar el mayor numero de medidas de
confort

e Asegurar que la familia pueda tener acceso a grupos de apoyo

e Animar a la familia a hablar con el paciente aun si este no puede
escucharlos

e Favorecer que la familia y el paciente puedan despedirse [34]

La atencion integral considera aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales, que deben de ser valorados en el momento de realizar la
anamnesis, ya que se atienden todas las necesidades del enfermo,
particularmente la espiritualidad que se define como un conjunto de
pensamientos, valores, ideas y actitudes a través de las cuales guiamos nuestra
vida e identificamos el sentido y propdsito de la misma. [35]

Las necesidades espirituales podemos dividirlas en:
1.- necesidades de ser reconocido como persona.

En las unidades hospitalarias el enfermo suele perder su identidad, ya que
conlleva a una pérdida de rol y de compromisos.

2.- necesidad de amar y ser amado

Al final de la vida el paciente tiene la oportunidad de analizar los vinculos que
estaban rotos y que podria resolver antes de morir, el paciente necesita no
solamente recibir amor, sino también darlo.

3.- necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo.

Aqui es normal que se manifiesten ideas de continuidad mas alla de la vida.
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4.- necesidad de expresar sentimientos religiosos

La mayoria de las personas al final de la vida suelen tener la necesidad de
expresar sentimientos religiosos al final de su vida y como parte del equipo de
salud, podemos orientarnos respecto a los trdmites para poder permitir la
practica de los rituales de acuerdo a cada creencia religiosa.

Se recomienda derivar servicios de tanatologia o psicologia a las familias que
forman parte de cuidados paliativos de esta manera podremos realizar en
conjunto mas acciones que brinden confort al paciente.[36][37]

Es importante entonces una adecuada atencion integral que valore aspectos
importantes como manejar la situacion con los nifios, orientacion de como
atender asuntos economicos, legales aun no resueltos (de acuerdo a las leyes
establecidas dentro de nuestro pais se denomina Sucesion Legitima) y como es
que se manejan las diferentes preocupaciones que van surgiendo en el
transcurso del proceso, también se debe de instruir a la familia en cuanto a los
trdmites que se realizan al momento del deceso.

Después de la muerte
e sugerir actividades que ayuden a combatir pensamientos sobre la muerte
de la persona fallecida.
e alentar a la familia a expresar miedos y emociones
e técnica de relajacidon para situaciones de ansiedad o insomnio [38]
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Segun la RAE, se define al duelo como la demostracion que se hace para
manifestar el sentimiento que se tiene por la muerte de alguien. [39]

Por lo tanto, es la demostracion de una persona ante la pérdida de un ser
querido, es una experiencia que tiene que ser respetada, acompafada y
compartida con quien decida ser participe de ese proceso y con quien la persona
decida compartirlo. Brindar un apoyo emocional hacia las personas que
atraviesan por este proceso es sumamente significativo y valioso. Cuando se
presenta el duelo es indispensable que se deje a la persona sentir dolor y todas
las emociones que conlleve el duelo.

Existen manifestaciones fisicas que se presentan en las personas que atraviesan
por un duelo, que a continuacion se describen: [40]

Fisica Sensacion de “vacio” en el estdbmago,
un nudo en la garganta, sequedad en
la boca, alteraciones de suefio y
alimentacion, sensacién de opresion
en el pecho, palpitaciones, falta de

energia.

Emocional Tristeza, enojo, miedo, culpa,
soledad, ansiedad, impotencia,
afioranza, desesperanza, etc.

Cognitiva Dificultad para concentrarse, falta de
interés por las cosas, confusion, entre
otras.

Conductual Aislamiento social, hiperactividad,

retraimiento, aumento en el consumo
de tabaco o alcohol.

Social Aislamiento, rechazo hacia los demas

Espiritual Se replantean las propias creencias y
la idea de trascendencia. se llega a
cuestionar a si mismo y pensar “; Por
qué a mi?

[41] adaptado de: FUNDASIL. Manual de Capacitacién para Acompanamiento y

Abordaje de Duelo. El Salvador; 2020. P.8 [ Disponible en:
https://www.unicef.org/elsalvador/media/3191/file/Manual%20sobre%20Duelo.pdf ]
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Elisabeth Kibler-Ross, establece que existen 5 etapas de duelo, por las cuales
las personas que atraviesan por una perdida de un ser querido afrontan, no
necesariamente en el orden a continuacién mencionado, se pueden omitir etapas
0 se puede tener un retroceso.[42]

1.

Negacion y aislamiento: la negacion nos permite amortiguar el dolor
ante una noticia inesperada e impresionante; permite recobrarse. Es
una defensa que sera sustituida por una aceptacion parcial.

Ira: la negacion es sustituida por la rabia, la envidia y el resentimiento;
surgen todos los por qué. Es una fase dificil de afrontar; esto se debe
a que la ira se desplaza en todas direcciones, aun injustamente. Luego
pueden responder con dolor y lagrimas, culpa o vergiienza. La familia
y quienes los rodean no deben tomar esta ira como algo personal para
no reaccionar en consecuencia con mas ira, lo que fomentara la
conducta hostil del doliente.

Negociaciéon: ante la dificultad de afrontar la dificil realidad, mas el
enojo con la gente y con Dios, surge la fase de intentar llegar a un
acuerdo para intentar superar la traumética vivencia.

Depresién: cuando no se puede seguir negando la persona se debilita,
adelgaza, aparecen otros sintomas y se vera invadida por una
profunda tristeza. Es un estado, en general, temporario y preparatorio
para la aceptacion de la realidad en el que es contraproducente
intentar animar al doliente y sugerirle mirar las cosas por el lado
positivo: seria absurdo decirle que no esté triste. Si se le permite
expresar su dolor, le sera mas facil la aceptacién final y estara
agradecido de que se lo acepte sin decirle constantemente que no esté
triste. Es una etapa en la que se necesita mucha comunicacion verbal.
Aceptacién: las etapas anteriores en las que pudo expresar sus
sentimientos su envidia por los que no sufren este dolor, la ira, la
pérdida y la depresién contemplara el futuro con mas tranquilidad. No
hay que confundirse y creer que la aceptacion es una etapa feliz:
Comienza a sentirse una cierta paz, se puede estar bien solo o
acompafado, no se tiene tanta necesidad de hablar del propio dolor.
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Es importante que los CP sean llevados tanto a nivel hospitalario como
domiciliario ya que existe un beneficio sin importar el lugar en el que son
recibidos. Los CP involucran a los niveles de atencién médica de acuerdo a sus
caracteristicas:

El primer nivel evalla las necesidades de los pacientes y responde de acuerdo
a sus capacidades en cuanto a conocimientos, habilidades, competencias y
recursos y sabra cuando referir al paciente a otro nivel de atencién. [43][44]

El segundo nivel debe proporcionar la atencidn a pacientes con necesidades mas
complejas, se debe realizar una prueba diagnéstica complementaria o
tratamientos ante sintomas de dificil control.

El tercer nivel puede al igual que el segundo otorgar tratamiento a casos
complejos. Todo cuidado paliativo debe basarse en las necesidades del enfermo
y su familia mas que en un plazo de supervivencia esperada, deben de ser
proporcionados segun la caracteristica del medio (rural y urbano) y de los
recursos disponibles. Estos cuidados seran proporcionados desde el momento
en que se diagnostica el estado terminal de enfermedad.

Las caracteristicas basicas con que debera de contar cada nivel de atencion para
poder brindar cuidados paliativos son los siguientes:[45][46]
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CUIDADOS PALIATIVOS (CP)

PRIMER NIVEL

e Paciente

Enfermedad limitante

para la vida
e Control y seguimiento
por unidades de Medicina
Familiar
Personal adscrito a CP
Formacién bdsica en CP
Consultorio

Equipo

electrénico/Internet

e Vehiculo de visita
domiciliaria

e Area de Actividades

® Medicamentos basicos

para la atencion paliativa

SEGUNDO NIVEL

Paciente y Familia
Enfermedad limitante
para la vida

Dificultad para control
sintomatico

Estudios de Gabinete
Personal exclusivo de
CP (asistenciay
Docencia)

Formacién intermedia
y/o avanzada en CP
Interconsulta

2 consultorios (Consulta
externa y Atencion
Psicosocial)

Area para Actividades
3 CAMAS DE
Hospitalizacidon 1 cama
de Urgencias

Equipo electrénico
Vehiculo para visita
Domiciliaria
Medicamento para
Atencion Paliativa
(Ampliado)

TERCER NIVEL

Paciente y Familia
Enfermedad Limitante
para la vida

Control sintomatico
de Alta complejidad
Sintoma Refractario
Dilema Bioético
Estudios de Gabinete
Personal exclusivo
para CP

Formacién
especializada,
maestria y/o
Doctorado en CP
Personal de Apoyo
(Terapeuta,
acupunturista,
voluntariado)

Comité de Bioética
Consultorios (2
consulta externa 1
Atencidén Psicologica)
Area para Actividades
5 camas
hospitalizacién 3
Urgencias

Sala de usos multiples
Hospitalizacién de dia
(minimo 4 unidades)
Medicamentos para
atencidn paliativa (alta
especialidad)

Equipo electrénico/
Internet

Vehiculo para visita
Domiciliaria.

Adaptado de: Consejo de Salubridad General. Elementos minimos para la implementacién de un modelo de atencién en

cuidados paliativos. En: Early Institute, Instituto Nacional de Cancerologia. Guia de Manejo Integral de Cuidados

Paliativos. 1° Ed. México: 2018. 43-52. [consultado 24 febrero 2020]. Disponible en:
http://www.geriatria.salud.gob.mx/descargas/publicaciones/Guia_cuidados_paliativos_completo.pdf [47]
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La capacidad funcional se refiere a la oportunidad que el paciente tiene
diariamente para poder realizar sus actividades de rutina diaria, es
recomendable que estas capacidades sean valoradas igualmente por escalas
como Karnofsky (KPS) y Palliative Performance Scale (PPS) se podra determinar
si el paciente requiere de una hospitalizacion o puede mantenerse en su
domicilio al cuidado de los familiares previamente capacitados (ver anexos |, II).

La Palliative Performance Scale evalla cambios en el estado fisico en pacientes
en hospicios o en cuidados paliativos. Esta escala es una modificacion de la
escala KPS en la que se excluyen categorias que no pueden ser utilizadas en
pacientes en cuidados paliativos domiciliarios (ej. necesidad de hospitalizacion)
es una escala valida y confiable para evaluar funcionalidad de pacientes con
cancer que se encuentran en la fase paliativa esta escala tiene una confiabilidad
test-retest moderada.[48]

La Escala Karnofsky evalla diferentes dimensiones de un individuo como nivel
de actividad, capacidad de trabajo, nivel de cuidados requeridos, gravedad y
progresion de la enfermedad y necesidad de hospitalizacion. Esta escala va de
100 (salud normal) a 0 (muerte), descendiendo en valores de 10 en 10, el interés
de la calidad de vida en pacientes con cancer aumento por lo que su uso resulta
prioritario en estos pacientes, La escala KPS posee una confiabilidad moderada
a elevada.[49]

La utilizacion de las escalas permite identificar urgencias que pudieran ser
potenciales y que requieran de atencion Hospitalaria y no Domiciliaria

Es importante la valoracion de estas capacidades funcionales para establecer
parametros en los que puedan estar interfiriendo con el dolor y atendiendo dichas
funciones para disminuir dolores especificos, con procedimientos,
medicamentos o terapias alternativas que mejoren la capacidad funcional.[50]
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Es importante vincular la atencién paliativa durante cada fase de la enfermedad,
de tal manera que el paciente reciba atencion adecuada y de calidad hasta el
final de la vida, se incluye el manejo de soporte de manera continua en la
atencion del paciente en enfermedad avanzada.

INTEGRACION DE CP EN LA ENFERMEDAD
PROGRESIVA

CUIDADO PREVENTIVO
DIAGNOSTICO

® Persona Aparentemente Sana

PERIODO DE 6 MESES A 1 ANO

e Cuidado Paliativo

e Manejo de soporte: e Terapia Curativa o
Control de sintomas modificadora de la
Mejorar la calidad Enfermedad
de vida
CERCANO A LA MUERTE

e Cuidados al Final de la Vida (CFV)

MURIENDO

e Manejo Integral del Paciente

MUERTE
MANEJO DEL DUELO

Adaptado de: Consejo de Salubridad General. Generalidades de los cuidados paliativos y del dolor. En: Early Institute, Instituto
Nacional de Cancerologia. Guia de Manejo Integral de Cuidados Paliativos. 1° Ed. México: 2018. 20. [consultado 24 febrero 2020].
Disponible en: http://www.geriatria.salud.gob.mx/descargas/publicaciones/Guia_cuidados paliativos completo.pdf [51]
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El dolor es uno de los sintomas més frecuente experimentado por los pacientes
gue se encuentran en un servicio de cuidados paliativos, haciendo de vital
importancia a los analgésicos opiaceos, una mala administracion e incremento
de estos medicamentos puede provocar mioclono, alucinaciones y delirium, el
control de estos sintomas en una etapa temprana es una obligacion ética para
todos los profesionales de la salud [52]. Por ser un sintoma subjetivo, al
reportarse por parte del paciente es un buen inicio para comenzar con
medicamentos o intervenciones que ayuden en su disminucién, también
tenemos que considerar algunos factores modifican la percepcion del dolor,
como: edad, situacion cognitiva, estado emocional y las experiencias dolorosas
previas [53].

Para una adecuada valoracion se deben de tener en cuenta los siguientes
criterios:

e Localizacion

e Temporalidad

e Intensidad

e Tipo de dolor

e Factores que exacerban o mitigan ese dolor [54]

La valoracion del dolor se realiza a través de escalas que sean de facil
comprension para los pacientes como las que se mencionan a continuacion [55]
(Ver anexos lll, IV, V.):

e Escalas verbales (Escala numérica verbal)
e Escala Gréfica (Escala Visual numérica, Escala frutal)
e Escala Visual Analoga (EVA)

Dolor oncolégico

Puede presentarse por causas como actividad tumoral, por actividad
metastasica, al igual que por efectos en los tratamientos, como:

e Secuelas de radioterapia y quimioterapia
e Cirugia

e Espasmos musculares

e Lesiones por presion

El dolor podria clasificarse como:

e Dolor visceral o0 somatico
e Dolor neuropético
e Dolor mixto (neuropatico y nociceptivo) [56]
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El sufrimiento es un estado cognitivo negativo que en los CP se trata de evita en
la medida de lo posible, este se caracteriza por la sensacion de amenaza a la
integridad, la impotencia para hacer frente a la amenaza y por el agotamiento de
los recursos personales y psicosociales que le van a permitir afrontarlos, en el
caso de la familia genera sufrimiento constante exposicion de su paciente, la
carencia de recursos, dificultad en la toma de decisiones terapéuticas,
dificultades en la comunicacién del enfermo con sus familiares, los pacientes que
se encuentran en una fase terminal de su tratamiento poseen una capacidad de
resiliencia mayor que les ayuda a afrontar crisis y aprovecharlas para convertir
situaciones dificiles en un trampolin para ir mas alla del dolor, cada unidad de
distinto nivel de atencién centra su atencion en brindar la mejor atencion al
paciente y su familia y aqui podemos incluir un buen manejo y control de
sintomas que afecten la calidad de vida. [57]

Para llevar un manejo de sintomas de forma exitosa se debe de reconocer,
evaluar y tratar adecuadamente los numerosos sintomas que aparecen y que
inciden directamente sobre el bienestar de los pacientes. Mientras que algunos
de los sintomas se pueden controlar otros sera necesario crear una adaptacion
del enfermo a los mismos.

Para poder tener un buen control de los sintomas es necesario [58]:
- Evaluar antes de tratar

Ademas de evaluar una causa se debe de evaluar la intensidad, impacto
emocional y factores que aumentan o disminuyen cada uno de los sintomas.

- Explicar las causas de los sintomas en términos que el paciente pueda
entender

No se debe de olvidar que el enfermo cursa por un periodo de angustia y que lo
importante para él es saber la causa de cada uno de los sintomas, asi mismo se
debe explicar la etiologia de los sintomas y la estrategia que se va a llevar a cabo
dentro del entorno familiar para poder sobrellevar los sintomas con éxito.
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Estrategia terapéutica

Siempre se deben de aplicar medidas tanto farmacolégicas como no
farmacoldgicas que estén al alcance econdmico de todos los pacientes, ademas
de fijar plazos para conseguir los objetivos y contemplar la prevencion de nuevos
sintomas o situaciones que puedan aparecer en el transcurso de control de algan

otro sintoma.

Debilidad/ Astenia/ Fatiga

Anorexia/ Caquexia/ Astenia

Nauseas / Vomito

Cuidados de la boca

Estrefiimiento y Constipacion

Ansiedad

Depresion

Disnea

Delirium

Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Psicoterapia,
Acondicionamiento, fomento del ciclo del suefio y vigilar si
es adecuado
Aclarar y limitar las expectativas de nutricién, No obligar a
comer al Paciente, alimento 5-6 veces al dia, Alimentos en
alto contenido energético, Variacion de dieta.
Entorno libre de comida y olores, Evitar acostarse después
de comer, Ropa comoda y holgada, Liquidos después de 30
minutos de Alimentos sélidos, liquidos a sorbos, Alimentos
con texturas suaves, Enjuagar la boca después de comer,
Consumir alimentos frios, Evitar condimentos
Limpieza 3 veces al dia, Cepillo de cerdas suaves,
Soluciones debridantes: % bicarbonato + ¥4 agua
oxigenada, Soluciones antisépticas: clorhexidina al 0.2%,
Soluciones anestésicas: (en infecciones dolorosas
enjuagar cada 2-4 horas) Bencidamina o Lidocaina al 1-5%
en glicerina hidroxido de aluminio més lidocaina al 2%
partes iguales. Para humedecer la boca: enjuagues con
manzanilla y limoén, Caramelos sin azucar, Chupar pedazos
de pifia natural, Tabletas de vitamina C
Actividad fisica, aumento de ingesta de liquidos y fibra.

Aumentar la presencia familiar y contacto fisico, Terapias
complementarias como relajacion y visualizacién, Adecuado
control de sintomas
Fomento de interaccién social, Soporte psicolégico, Brindar
informacion y resolver dudas, Fortalecer redes de apoyo.
Posicion que facilite buena ventilacion, Atmosfera relajada,
Terapias de relajacion, Espacios abiertos y ventilados,
Acompafiamiento siempre, Evitar comidas abundantes,
Aumento de cuidados de la boca y consumo de liquidos
Reforzar ciclos circadianos, no interrumpir suefio nocturno,
facilitar la orientacion tiempo y espacio, presencia de
familiares, evitar la sobre estimulacion, procurar nutricion,
uresis y evacuaciones adecuadas, control de agitacion y
prevencion de caidas evitando la sujecion.

Consejo de Salubridad General. El Consejo de Salubridad General (CSG) y los Cuidados Paliativos. 2019; 1-3. [Consultado 1 agosto

2021]. Disponible en:

http://www.csg.gob.mx/descargas/pdf/index/cuidados paliativos/EL CSG y los Cuidados Paliativos JUNIO 2019 v2.pdf [59]
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- Monitorizacion de Sintomas

Deben de establecerse medidas de puntuacion o registros para lograr una
correcta monitorizacion que ayude a clarificar los objetivos, sistematizar el
seguimiento y mejorar el trabajo para comparar los resultados y valorar si las
medidas que se estan llevando a cabo son las adecuadas y se estd manteniendo
un control adecuado de sintomas, por medio de escalas que pueden ser de
puntuacion o analdgicas, como las antes mencionadas (EVA, PAINAD y CDB)
(Ver anexo VI, VII) Dentro de la unidad de CP una herramienta de vital
importancia para el paciente que se encuentra en casa se debe manejar un
“Diario de Sintomas” (ver anexo V) en el cual se realizar4 de manera diaria una
valoracion para medir la frecuencia y cantidad de sintomas, intensidad diaria de
dolor, que de otra manera no podrian ser medibles por el personal de salud. De
esta manera podremos realizar modificaciones en la medicacion, atender dolor
y sintomas que estan en aumento o identificar sintomas nuevos.[60]

- Optimizacién de control de sintomas

se deben de minimizar los efectos secundarios adversos a las medidas
terapéuticas que son aplicadas a cada paciente con medidas no solo
farmacoldgicas sino actividades que ayuden a elevar la percepcién de umbral de
dolor de cada paciente como pueden ser [61]:

e Escucha activa

e Terapias complementarias como terapia de relajacién, acupuntura,
aromaterapia

e Contacto fisico.

La correcta aplicacion de procedimientos y actividades que intervengan en el
control de sintomas tendra una traduccion clinica evidente en cada paciente,
aumentando su nivel de confort. [62]

Es importante mencionar que nunca deben usarse placebos para control de
sintomas ya que es tanto clinica como éticamente inaceptable, el efecto placebo
puede tener éxito solo durante un corto periodo de tiempo, pero no existe alguna
justificacion para aplicarlo en el paciente que cursa con algin descontrol de
sintomas.[63]
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Por sintoma refractario podemos entender a todo aquel que resulta ser
incontrolable por parte del equipo multidisciplinario, como dolor, nausea, vomito,
delirium, etc., aun con el uso de medicamentos e intervenciones no médicas con
las que se busca disminuir la intensidad del sintoma, ya que se recurrio a todas
las medidas para disminuirlo y se combinaron escalones analgésico sin éxito y
persiste un aumento del sintoma podemos decir que es un sintoma refractario el
cual se encuentra fuera de control médico y se tienen que recurrir a una

intervencién mayor. [64]

En el siguiente cuadro se describen las intervenciones segun su nivel de

atencion:

INTERVENCIONISMO POR NIVEL DE ATENCION

PRIMER NIVEL DE SEGUNDO NIVEL DE
ATENCION ATENCION
e Medicina e Medicina
alternativa alternativa
e Dispositivo e Dispositivo
subcutdneo subcutdneo

e|ntervencionismo
eBloqueo peridural
lumbar

TERCER NIVEL DE ATENCION

Lisis simpatica

Discectomia

Vertebroplastia

Bloqueo Sacro iliaco

Bloqueo de plexo celiaco
Bloqueo hipogdastrico superior
Bloqueo transforaminal
Bloqueo intralaminar
Bloqueo caudal

Estimulacidn espinal

Adaptado de: Consejo de Salubridad General. Manejo de sintomas. En: Early Institute, Instituto Nacional de Cancerologia.
Guia de Manejo Integral de Cuidados Paliativos. 1° Ed. México: 2018. p. 69-72 [Consultado 24 febrero 2020]. Disponible

en: http://www.geriatria.salud.gob.mx/descargas/publicaciones/Guia_cuidados_paliativos completo.pdf [65]
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Cuando es posible recurrir a una via de administracion y las condiciones asi lo
permite la mas adecuada es la via oral, debido a la facilidad de esta para la
administracion de medicamentos, autonomia por parte del paciente y el costo.

En caso de que el paciente no pueda ingerir medicamentos por via oral se
solicitara una via subcutanea por la facilidad del manejo y el costo accesible del
equipo de instalacion, para la administracion de medicamentos se recomienda la
via subcutanea, a través de catéteres intermitentes, aplicando dosis con jeringas
de insulina o infusiones mediante dispositivos portatiles. (Ver anexo IX) [66]

La via menos recomendada entonces seria la intravenosa, por el costo, los
posibles riesgos de dafio en la piel y el dificil acceso, aunque en general es la
via para las personas hospitalizadas

Otras vias de administracion:

e Rectal: esta via esta contraindicada en pacientes que presentan alguna
alteracioén rectal o anal, ya que la aplicacién del supositorio puede causar
dolor, o en aquellas personas que la debilidad no permite aplicarse el
medicamento de forma adecuada, es adecuada para aquellos pacientes
gue requieren estar en ayuno o no tienen tolerancia a la via oral.

e Intraespinal: esta via de administracion debe ser utilizada cuando el dolor
no puede ser controlado por via oral o alguna de las antes mencionadas,
o los sintomas no permiten la aplicacion de los medicamentos, esta via
es un poco mas compleja ya que requiere de un especialista en la técnica,
por lo que es de mayor uso en unidades hospitalarias.[67]

Los medicamentos pueden ser administrados por via venosa, subcutanea, oral,
rectal, enteral o sublingual y sera hasta que se alcance una pérdida de
consciencia, las dosis iniciales de los medicamento deberan de ser de forma
gradual de tal manera que le permitan al paciente la capacidad de comunicarse
de forma periddica y de esa manera ir aumentando las dosis de acuerdo a la
necesidad de cada paciente, utilizando diferentes dispositivos adecuados a la
economia y facilidad de uso, como Jeringas pre llenadas en bomba de infusion
(Ver anexo X) Monouso que son dispositivos pre llenados por medio de un
dispositivo que aplicara el medicamento de una manera intermitente.
(Ver anexo XI).[68]
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En todas las ocasiones es preciso buscar alguna accién o tratamiento que brinde
al menos un alivio parcial, nunca se debe considerar que no hay nada mas que
hacer. El éxito en el control de sintomas se basa en una correcta evaluacion, un
adecuado manejo terapéutico y una reevaluacion y monitoreo continuo de los
mismos. Cuando se agrega un nuevo medicamento al tratamiento es importante
considerar el tratamiento farmacoldgico previo y las posibles interacciones que
pudieran existir entre ellos.

DOSIS
MEDICAMENTO DOSIS VIA DE MAXIMA COMENTARIO
ADMINISTRA DIARIA
CION
Acido Zoledrénico | 4-8 mg Intravenosa, Administrar Uso en Dolor 6seo secundario a
administre en cada 4-6 Met4stasis e
15min semanas hipercalcemia.
Bencidamina 2-4 veces al dia Oral A demanda En mucositis
como colutorio
Buprenorfina 5mgy 10 mg cada | Transdermica, | 140 mcg/hr
transtermico 7 diasy 20,30 mg ( | sublingual
35, 200mcg,
52.5 mcg/hr cada intravenosa
96hrs ) cada 72 a 300mcg, SC
96 hrs 150 mcg dosis
Butilhioscina 10mg-20mg cada Oral, Estertores de la muerte,
8hrs intravenosa antiespasmadico, sialorrea.
Produce
taquicardia
Carbamacepina 100-200-400 mg Oral 1.29r Dolor neuropatico, Crisis ténico
cada 12hrs clonicas, vigilar trastornos
hematolégicos
Citalopram 20 mg Oral 40 mg Vigilar electrolitos ( sodio )
Clonazepan 0.5-2 mg vo Oral 2-4 mg Dolor neuropatico,
anticonvulsinante,
sedante.
Clorfenamina 4 mg cada 4-6 hrs Oral 1.5 mg/kg Antihistaminico
Dexametasona 8 mg cada 12hrs Intravenosa, 16 mg Nausea, hipertensién
intramuscular intracraneana,
estimulante de apetito, edema
medular. Dosis matutina. Vigilar -
glucosa. Proteccion gastrica en
pacientes con lesién géstrica.
Dexmedetomidina 0.3 mcg/kg/hra Intravenosa 200 mcg /dia Sedacion, dolor neuropético
agudizado como coadyuvante -
Bradicardia. No en pacientes con
arritmias ni en adulto mayor fragil
Diclofenaco 50-75-100 mg cada Oral. 150 mg Contraindicado en Ulcera péptica
12 hrs. intravenoso activa.
Furosemida 20 mg dosis inicial Oral 240 mg Diurético
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Gabapentina 100-300-600 mg vo Oral 1800 mg Dolor neuropatico,
cada 8-12 hrs,
preferencia
en la noche.
Haloperidol 0.5-10 mg via oral, Oral, 10 mg, iv 30 | Antiemético 1.5 mg-2 mg/24 hrs),
2.5-10 mg SC, 4 intravenoso mg dia Psicosis, agitacion. Ajustar dosis
mg cada en
12 hrs en insuficiencia renal y hepatica,
presentacion de efectos
liberacién gradual, extrapiramidales, evitar en
iv Parkinson.
5 mg/dosis
Ibuprofeno 200-400-600 mg Oral 2.4 grs Buena tolerabilidad como
cada 6-8 hrs antiinflamatorio y analgésico,
Toxicidad gastrointestinal,
contraindicado en insuficiencia
renal o
hepatica grave, empleo en dolor
0seo
Lactulosa 15-30 ml cada 12 Oral Laxante osmatico, distension
hrs abdominal, ventosidades,
incrementar
liquidos, 60% azUcar.
Metoclopramida 10 mg cada 8 hrs, Oral, 60 mg Nausea y vomito por falta de
(100-150 mcg/kg) intravenosa vaciamiento gastrico. No
recomendada en paciente senil,
sindrome extrapiramidal.
Midazolam (0.150 a 0.250 Intravenoso Sedacién paliativa, hipo
mg/kg) i.v .5 mg subcutaneo incoercible,
subcutanea espasmo muscular.
bolo inicial,
continuar infusién
continua
Morfina Rotacion de opioide Oral, Opioide Disnea, sedacion paliativa. Se
previo, virgen a intravenosa, potente debe
opioide subcutanea no tiene otorgar tratamiento para
iniciarcon5mg e ir tope. estrefimiento
incrementando siempre.
cada4h
Ondansetrén 8 mg tabletas cada Oral, 24 mg Nausea, postquimio y
8 hrs. 100-150 intravenosa radioterapia.
mcg/kg ( 4-8
mg/ dosis)
intravenosa.
Senosidos tabletas Oral 2-4 tabletas Laxante estimulante, actda en 8-
12 h
2-4 comprimidos
Tramadol 0.5-3 mg/kg por Oral, v.0.500-600 Contraindicado en crisis
dosis cada 8 hrs. intravenosa, mg convulsivas.
Intravenosa y subcutanea ( >65 afios Presentacion de gotas, tabletas
50-100 mg c/ 6-8 300 de
hrs via oral. mg ); iv 400; liberaciéon inmediata y
sc prolongada,
50 mg/dosis inyectable. 50 mg de tramadol

equivalen a 10 mg de Morfina

Adaptado de: Consejo de Salubridad General. Manejo de sintomas. En: Early Institute, Instituto Nacional de Cancerologia.

Guia del Manejo Integral de Cuidados paliativos. 1° Ed. México: 2018. p.71-75. [Consultado 1 agosto 2021] Disponible en:

http://www.geriatria.salud.gob.mx/descargas/publicaciones/Guia_cuidados_paliativos_completo.pdf [69]

33



http://www.geriatria.salud.gob.mx/descargas/publicaciones/Guia_cuidados_paliativos_completo.pdf

Antes de que salgas de tu cuerpo fisico para realizar la metamorfosis
hacia la forma que tendras por toda la eternidad, pasas por una etapa

que se encuentra impregnada de imagenes terrenas.

Puede que te encuentres flotando, pasando por un tunel o cruzando

un puente...

Pero al final todos encuentran el cielo que han imaginado.

Elisabeth Kubler-Ross

34



La sedacion paliativa, es un método en el que se disminuye el nivel de
consciencia por medio de farmacos que son indicados en dosis y vias correctas
para lograr establecer un nivel de consciencia bajo, ya que la sedacion paliativa
en dosis que son correctas, por las vias adecuadas_no se considera un “atajo”
para llegar al mismo fin que la eutanasia.[70].

La sedacion debe ser planteada como ultima medida de control de sintomas

Para llevar a cabo una adecuada sedacion paliativa es importante que la
conciencia sea reducida hasta los niveles mas superficiales para el alivio de los
sintomas

La Sedacién terminal se define como terapéutica: Refiriéndose al uso de
medicacion sedante, para aliviar distrés intratable y refractario mediante la
reduccion en la conciencia del paciente. [71] El nivel de sedacion debe de ser
monitorizado siempre durante la induccién y después de la estabilizacion, dos
veces al dia utilizando la escala de sedacion de Ramsay. (se considera fallo
cuando la escala es menor que 5 después de 12 horas de tratamiento). Este
procedimiento nos permite brindarle a el paciente la oportunidad de decidir sobre
los procedimientos proporcionados para la calidad de vida y una muerte digna.

Deben de tenerse en cuenta factores para realizar una sedacion paliativa, los
cuales se mencionan a continuacion y se desarrollaran mas adelante:

e Deseos expresados por el paciente y/o familia del inicio de una sedacién
paliativa

Criterios de terminalidad en el paciente fuera de expectativa curativa
Criterios de inclusién para la sedacion paliativa

Grado de sedacién (Ligera-Profunda)

o Intermitente este nivel de sedacion permite periodos de alerta que
alternan con el estado de inconsciencia

o Continua existe una disminucién del nivel de conciencia de forma
permanente

o Superficial esta permite algun tipo de comunicacion del paciente,
verbal o no verbal

o Profunda en esta clasificacion de sedacion mantiene al paciente en
estado de inconsciencia manteniendo imposible la comunicacion
con familiares.

Duracion (Reversible-Irreversible)
Farmacos que la inducen (Efecto primario o secundario) [72][73]
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El profesional de enfermeria considera aspectos técnicos, basandose en la
calidad de vida de quien esta padeciendo la enfermedad, logra un cuidado
integral que no solo atiende al cuerpo enfermo, sino que también integra dentro
de una sedacion paliativa aspectos afectivos, emocionales, familiares, sociales
y espirituales, propios de nuestra condicién de seres humanos.[74]

Segun la OMS la calidad de vida es la percepcion que un individuo tiene de su
lugar de existencia en el contexto de cultura y valores en los que vive que se ve
influida por la salud fisica, estado psicolégico, nivel de independencia, relaciones
sociales y la relacion de este con los elementos esenciales de su entorno, se
centra en aspectos fisicos y mentales y en la capacidad de llevar una vida social
satisfactoria en el cual se identifican cuatro dominios:

e Bienestar fisico: Es un factor que tiene mucha influencia en nuestra vida.
Nos puede ocasionar muchos malestares (fisicos 0 emocionales) o nos
puede dar la capacidad para responder adecuadamente a una diversidad
de eventos.

e Bienestar psicologico: nos ayuda a manejar nuestras emociones
apropiadamente, al igual que nos permite manejar el estrés de la vida
diaria de una manera positiva y productiva. También nos ayuda a
relacionarnos sanamente con las personas que estan a nuestro alrededor

e Bienestar social: se refiere a la salud de una persona en relacion con su
capacidad de interactuar con los demas y prosperar en entornos sociales;
por medio de estas relaciones podemos incrementar nuestros recursos al
igual que podemos satisfacer nuestra naturaleza humana de socializar y

compartir momentos

e Bienestar espiritual: Nos ayuda a darle prioridad a las cosas
significantes de esta vida y encontrar propdsito a lo que hacemos.
También nos permite encontrar una paz en medio de un mundo ruidoso y
en constante movimiento [75]
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Los instrumentos o escalas funcionalidad nos ayudan a medir la calidad de vida
de los pacientes que atraviesan por alguna enfermedad, incluyen diferentes
items que permiten la evaluacion del funcionamiento fisico, social y emocional.
Estos instrumentos se pueden dividir en genéricos Yy especificos
(ver anexos I, Il): [76]

e Los instrumentos genéricos son independientes del diagndstico, por lo
gue ofrecen la oportunidad de ser aplicables a cualquier tipo de poblacion
o afeccién (Ej. Escala Karnofsky)

e Los especificos se centran en aspectos de la calidad de vida propios de
una enfermedad o sindrome concreto (Ej. Palliative Scale)
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Se debe de tener criterios en base a un diagnostico especifico o una combinacion
de enfermedades o circunstancias, con una progresion de la enfermedad
documentada clinicamente, un deterioro en el estado funcional y dependencia
para las actividades de la vida diaria. a continuacion, se mencionan los criterios
de terminalidad [77]

e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable

e Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico

e Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, mudltiples,
multifactoriales y cambiantes

e Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte

e Prondstico de vida inferior a 6 meses [78]

Aunque en muchos de estos criterios comparten similitudes, en el caso de los
pacientes con cancer seran de la siguiente manera [79]:

e Presencia de una enfermedad oncolégica avanzada, progresiva e
incurable (estadio V)

e Metastasis cerebral, medular o pulmonar multiple.

e Haber recibido terapia estandar eficaz y/o encontrarse en situacion de
escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo especifico
para su patologia oncoldgica.
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Se deben de considerar criterios para poder ser candidato a una SP:[80]

e Indicacion terapéutica correcta y previamente valorada con detenimiento
como determinar un sufrimiento fisico o psiquico refractario, efectuada por
un médico y respaldado en un segundo.

e Evaluacién de forma detallada del diagnéstico del final de vida

e Presencia de sintomas refractarios

o delirium hiperactivo
o convulsiones

o sofocacion

o hemorragia

e Consentimiento explicito del enfermo o la familia cuando el paciente no
sea capaz de expresarlo

e Los profesionales implicados deberan tener una informacion clara y
completa del proceso.

e Los medicamentos deberan ser en dosis y combinaciones necesarias
hasta lograr el nivel de sedacion adecuado.

e EIl paciente no competente que requiera de una sedacion paliativa se
debera realizar el consentimiento en el siguiente orden.

o Consultar el registro de instrucciones previas o voluntades
anticipadas

o El equipo médico debe valorar los deseos del paciente con la
familia considerando deseos previamente expresados.

o En la ausencia de la anterior se hablara de la opcién a sedacion
con la familia

El nivel de sedacion del paciente se debera monitorizar con la escala de nivel de
sedacion de Ramsey, que siendo valorada adecuadamente nos permitira saber
si existe:

Nivel 6ptimo de confort

Control de sintomas refractarios

Alivio de sufrimiento fisico, psiquico, espiritual y social.
Aumentar la calidad de vida del paciente

Aumentar la Calidad de muerte

Esta escala consta de seis niveles que va de |. no sedado, hasta XI. nivel maximo
de sedacion, una sedacion efectiva sera aquella en la que se consiga un nivel de
confort/seguridad 6ptima para el paciente. (ver anexo XIl)
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La SP se inicia cuando los sintomas se convierten en sintomas refractarios a
pesar de los esfuerzos para su manejo con la intencion de aliviar el sufrimiento
fisico y/o psicoldgico que resulta inalcanzable con otras medidas, por medio de
administracion intencionada de medicamentos en dosis y combinaciones
controladas con el fin de lograr una disminucion superficial o profunda, de forma
transitoria o permanente del estado de conciencia, que NO brinda una
expectativa curativa [81]

Debemos de considerar los siguientes aspectos antes de iniciar la sedacion
paliativa:

Brindar una comunicacion respetuosa, clara, honesta, oportuna y
adecuada

Respetar la autonomia de cada paciente, incluidas las decisiones en
cuanto a tratamiento

Considerar que el beneficio en los tratamientos serd mayor que el riesgo
gue estos brinden

Minimizar la obstinacion terapéutica

El deber prioritario a tratamientos serd aliviar o evitar el sufrimiento

Esto se lleva a cabo con el consentimiento implicito, explicito o delegado
por parte del paciente. Es necesario que la decisién de llevar a cabo este
procedimiento terapéutico se tome de forma individualizada.

Es importante mencionar:

No se deben de suprimir los cuidados elementales de higiene y confort,
tampoco suspender medicacion elemental para control sintomatico
Omitir o suspender el tratamiento médico que no se dirija a producir alivio
La sedacién paliativa se debe administrar solamente cuando el
sufrimiento refractario sea evidente y para los pacientes que ya no tienen
perspectivas.

La duracion de la sedacion varia. La sedacion no significa necesariamente
gue el paciente sera mantenido hasta su muerte

La hidratacion del paciente debe de ser de forma restrictiva en general
hasta de 1000 ml. De solucién fisiolégica por dia

Se debe de colocar una sonda vesical para un control adecuado de la
diuresis y prevencion de retencion urinaria.
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La seleccion de farmacos se realizara de forma individualizada dependiendo de
la experiencia de los profesionales para el uso de los medicamentos y también
de los recursos hospitalarios. Los medicamentos mas utilizados son las
benzodiacepinas especialmente el midazolam y barbitdricos, otras extensiones
de estos medicamentos que pueden ser utilizadas con regularidad son los
neurolépticos y opioides [82]

En algunos de los casos los sintomas suelen ser refractarios a las
benzodiacepinas y antipsicéticos y entonces se debe de recurrir a medicamentos
gue podemos nombrar alternativos como:

Propofol

Sedativo e hipnético que puede promover el alivio de agitacion y la fatiga
refractaria, aunque no esta estandarizado el uso de propofol como un
medicamento de uso para la sedacion este medicamento ha sido utilizado con
éxito cuando otros medicamentos llegaron a fallar.

morfina

medicamento paliativo esencial Una reglamentacion excesivamente restrictiva,
priva de acceso a medios adecuados de alivio del dolor y cuidados paliativos[83]

La dosis inicial dependeréa de:
e Exposicion previa a opioides y desarrollo de tolerancia a los mismos
e Edad del paciente
Historia previa de abuso a drogas o alcohol
Enfermedad y disfuncién organica subyacente
Nivel de conciencia previo y deseos 0 consideraciones del paciente en
relacion a la sedacion.

El incremento de dosis se realice en funcion de:
e Peticion del paciente y/o familia (previa a una valoracién médica)
e Persistencia de distrés respiratorio
e Signos fisiolégicos del tipo taquicardia, HTA, diaforesis, llanto (lagrimas),
vocalizacidon con movimientos, muecas faciales o inquietud. [84]
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Aunque la literatura no nos menciona especificaciones en las dosis respectivas
de cada medicamento podemos tomar en cuenta las siguientes dosis que se
recomiendan como farmacos para la induccion y el mantenimiento de la sedacion
paliativa.

Midazolam[85][86]

Las dosis empleadas en sedacion varian segun los estudios que se consideren.
La EAPC recomienda como dosis de inicio entre 0,5-1 mg/h como dosis efectiva
habitual 1-20 mg/h19

Administrar un bolus de induccién

Diluir una ampolla de midazolam 15 mg/3 ml en 7 ml de fisiol6gico, en una
jeringa de 10 ml. Quedaria una dilucién de 1 ml = 1.5 mg). * Administrar el bolus
de induccion cada 5 minutos, hasta que el paciente esté en Ramsay Il o Ill..

Propofol

Administrarse sin diluir, en solucion al 1% (10 mg/ml) y a través de una bomba
de perfusién endovenosa. (si fuera necesario puede diluirse en Glucosada al 5%
inmediatamente antes de la infusion

Comenzar con dosis entre 0,5-1 mg/Kg/h 1V. Si es necesario, incrementar 0,25-
0,5 mg/kg/h cada 5-10 minutos hasta alcanzar el nivel de sedacion adecuado

Levomepromazina

La dosis de inicio recomendada por la EAPC es de 12,5-25 mg, seguida de una
infusién continua de 50-75 mg/d. Como dosis efectiva usual recoge la de 12,5-
25 mg cada 8 horas.

Dosis inicial en ICSC o en IEVC: 50-100 mg/24 h. Puede optarse por dosis en
bolus, de 12,5 mg a 25 mg cada 4-8 horas
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Las personas que mantienen un proceso largo de enfermedad tienen claro los
deseos respecto a su muerte y el personal de enfermeria es el que habitualmente
suele conocer los deseos expresados por el paciente en cuanto al tratamiento y
los procedimientos médicos al final de la vida, debido a su frecuente interaccion
con el paciente al considerarlo vulnerable por su dependencia y resulta prioritario
respetar sus deseos y en lo éticamente aceptable llevarlos a cabo.[87]

Atender las necesidades de las personas en estado terminal considerando
ademas de los aspectos de soporte en oOrganos y sistemas, los aspectos
emocionales, es indispensable que la familia y los profesionales conozcan la
voluntad del paciente, gran parte de estos cuidados deben basarse
principalmente en los deseos que expresa la persona para el final de su vida, y
deben ser humanizados, no solamente estableciendo rutinas, sino adecuacion
de espacios y normas. [88] No debemos de olvidar las necesidades espirituales
de cada uno de los pacientes, desarrollando roles que le permitan marcar una
diferencia del cuidado al final de la vida manteniendo la autonomia y la dignidad
de cada persona en el proceso de muerte y solamente asi se hablara de una
calidad de muerte en la que enfermeria brindard de manera efectiva cuidados al
final de la vida.[89]

La dignidad en el paciente en estado terminal esta relacionada con la autonomia,
cada dia los avances tecnoldgicos son superados, por lo cual con el paso de
tiempo se amplian las expectativas de vida mas no de curacion ni de calidad de
vida, solamente se crea un método artificial que solo se convierten en un suplicio
para el enfermo, el derecho a vivir de forma digna implica de igual manera el
derecho a morir de la misma manera, pues el prolongar de manera no deseada
la vida de la persona cuando esta persona no lo desea no solamente se hablaria
de un trato inhumano sino también se hablaria de no respetar la dignidad y
autonomia de la persona. [90]

En este punto, es importante reflexionar hasta donde termina nuestro
desemperio de actividades clinicas y donde inicia el respeto por la autonomia del
paciente. Dentro del cddigo de ética para enfermeria se establecen limites y
objetivos en el desempefio de la profesion, la enfermeria resalta valores que en
cualquier condicion deben de ser respetados, como el respeto a la vida, la salud
y la muerte, cada acto que sea realizado por profesionales para que sea
considerado bueno debe considerar los valores dentro de una sociedad. [91]
Considerando razonamiento, libertad para ejercer liboremente y la voluntad, lo
gue se resumiria en el actuar razonablemente.
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Prolongar el sufrimiento de las personas autbnomas que han tomado decisiones
de forma anticipada, ya sea con medidas de soporte vital basicas, medicamentos
o procedimientos equivale a realizar tratos inhumanos atentando contra la
dignidad y la autonomia de cada ser humano.[92]

Es importante mencionar la carta de derechos del enfermo en etapa terminal,
implica valores que ya se han mencionado con anterioridad, procedimientos que
Nno son necesarios implementar, autonomia y respeto hacia la toma de decisiones
de las personas con respecto a las decisiones que son tomadas de forma
anticipada para el final de la vida [93][94]

° Ser tratado como un ser humano vivo.

° Recibir atencion médica oOptima sin que esto impligue aumentar su
sufrimiento inatilmente (en lo posible sin dolor y consciente)

° Conocer la verdad (diagnéstico, procedimientos)
° Derecho al didlogo Confiable
° Participar en las decisiones relacionadas consigo mismo y no ser

Juzgado por ellas.

° Poder expresar sus sentimientos y abrigar esperanzas
° Recibir apoyo para lograr sus ultimos anhelos

° Ser escuchado y respetado en su silencio-

° Permanecer en compafia de sus seres queridos

° Que se respeten sus creencias religiosas

° A no morir solo

° A morir en paz con Dignidad

Es importante dentro de la muerte digna mencionar los dos términos siguientes
y establecer su diferencia para tener una idea mas clara de la sedacion paliativa
y cuales son los procedimientos de los que forma parte.
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° Eutanasia[95]

El objetivo de la eutanasia consiste en provocar de manera intencionada la
muerte de una persona que pasa por una enfermedad terminal con
implementacion de farmacos letales que provocan la muerte de la persona con
la intencion de que no sufra

La eutanasia implica procedimientos a los que se les podria nombrar
“‘inmediatos” los cuales buscan la muerte de forma acelerada que termine con el
sufrimiento del paciente que curse con una enfermedad en estado terminal,
dentro de la Eutanasia se encuentran clasificaciones que se desglosan de
procedimientos dentro de la ortotanasia y procedimientos que son intencionales
para llevar a cabo una Eutanasia

e Ortotanasia[96]

Es la accion de recomendar la muerte en el momento exacto, esto quiere decir
que no afiadimos algun tratamiento para la preservacion de la vida, esto
relaciona directamente los cuidados paliativos con la ortotanasia ya que nos
enfocamos en los cuidados de la persona que cursa por una enfermedad
incurable tratando de disminuir o evitar en su totalidad el sufrimiento fisico,
emocional y/o psicoldgico, recordando que los cuidados paliativos en especifico
la sedacion paliativa estd enfocada en sintomas refractarios no controlables por
los medicamentos y considerando que los pacientes ya se encuentran fuera de
tratamiento médico, promoviendo asi la ortotanasia hacia una muerte digna,
aliviando el sufrimiento del paciente considerando aspectos psicosociales y
espirituales, asi los profesionales de enfermeria comprendemos que el paciente
debe ser el centro del cuidado.

Aceptando solamente tratamientos ordinarios y no extraordinarios que causen
algun sufrimiento innecesario para el paciente.

Cada vida humana llega a su final y es necesario garantizar que transcurra de
una forma digna y lo menos dolorosa posible, porque su cuidado merece tanta
prioridad como todas las otras etapas de la vida

e FEutanasialenta o Eutanasia encubierta [97]

Dentro de esta clasificacion de eutanasia podemos encontrar procedimientos
ortotanasicos que sin pensarlo se convierten en procedimientos eutanasicos un
ejemplo de esto es la sedacion paliativa que si no se lleva a cabo una
monitorizacion correcta de parametros hemodinamicos, frecuencia respiratoria o
dosis altas de los sedantes que se implementan en el proceso de sedacion se
convierte en un procedimiento de eutanasia los procedimientos que son parte de
la ortotanasia pasan a ser de Eutanasia mayormente en paises donde la
eutanasia es permitida y legalizada.
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Solo cuando realmente sabemos y entendemos que tenemos
un tiempo limitado en la tierra y que no tenemos manera de saber
cuando se acaba nuestro tiempo, entonces comenzaremos a Vivir

cada dia al maximo, como si fuera el Unico que tenemos.

Elisabeth Kubler-Ross
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Resolucién de ambito mundial sobre cuidados paliativos 2014

La OMS vy sus estados miembros acordaron el acceso a los cuidados paliativos
como componente central de los sistemas de salud, haciendo hincapié en la
atencion primaria y la atencion comunitaria y domiciliaria. [98]

Todos los pacientes que atraviesan por una enfermedad que es causante de
dolor crénico tienen derecho a tener acceso a un tratamiento que les permita
poner fin a sus vidas con dignidad y motivacion

Se plantean mejores leyes y apoyo para opciones que adecuen procedimientos
que los ayuden a bien morir.[99][100]

En México no existe alguna ley que regule aun procedimientos como la
eutanasia. Lo cual lleva a que se practique de una manera clandestina por
consecuencia no existe informacion suficiente para saber la regularidad con que
se practica, si realmente se trata de eutanasia, suicidios asistidos, negligencias
meédicas u homicidios. Dentro de las leyes establecidas se tiene penada la ayuda
para cometer actos de auxilio o induccion de suicidio, dependiendo si se pudo
llegar al final del acto o no, se establecerian los afios de prision.[101]

Existen muchas desigualdades en cuanto al acceso en servicios de salud,
limitando la autonomia de cada una de las persona a decidir sobre las acciones
que llevaran a cabo al final de su vida, implicados los procedimientos que se
aprueban para realizarse o no, Existe la necesidad en primer lugar de hablar mas
respecto a la muerte y a las decisiones que se deben de tomar al final de la vida
y en segundo lugar existe una gran necesidad de generar leyes que sean mas
incluyentes con los profesionales de la salud. Se cuenta con ley de voluntad
anticipada o consentimiento subrogado, ademas de los Articulos en la
constitucion politica de los Estados Unidos Mexicanos
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En México contamos con la existencia de voluntades anticipadas, las cuales
principalmente se centran en garantizar el respeto a la autonomia de las
personas incluso en aguellos momentos en que ya no les es posible expresar su
voluntad; estos documentos se centran en respaldar el derecho de los enfermos
a rechazar tratamientos que prolonguen su vida, garantizando que las decisiones
tomadas se cumplan para no incurrir en responsabilidades juridicas, el respetar
los deseos que plasma la persona, nos permite salvaguardar la autonomia, los
derechos humanos y la dignidad.[102][103]

Este documento debe de estar notariado y validado por dos testigos,
manifestarse en cuanto la persona aun exprese de manera clara e inequivoca
su voluntad y no sélo por sefiales o monosilabos, esta condicion soOlo esta
aplicada para personas que pueden expresar sus deseos y en cambio aquellas
gue por enfermedad no se expresan de manera clara. [104]

Estos documentos son estipulaciones de una persona competente acerca de los
tratamientos que desea o no recibir si llega a caer en estado de incompetencia,
Dichos documentos son firmados ante un notario; en él se designa un
representante que vigilara el cumplimiento de la voluntad del solicitante.[105]

Requisitos solicitados por Secretaria de salud para el trdmite de Voluntad
anticipada.

e Llenar Formato de Voluntad Anticipada, solamente, ante personal de
salud.

e Se firma ante DOS testigos.

e Nombrar UN representante

e Formato del paciente en etapa Terminal (Ver Anexo XIlII)

e Formato del Suscriptor y Representante (ver Anexo XIV)

e Presentar identificacion oficial vigente (credencial de elector, cartilla
militar, pasaporte, cédula profesional) del solicitante, representantes y
testigos.

e Se valida con una nota clinica.[106]
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El 13 de diciembre de 2011 en México se dio una modificacién en la que se
derogan muchas de las formalidades a que estaban sujetos estos
procedimientos, ademas se establecio explicitamente la obligacion que tienen
los familiares de respetar las decisiones expresadas por el paciente, asi como
las facultades de sus representantes para hacer cumplir dichas decisiones.[107]

Las disposiciones incluidas en los documentos de voluntades anticipadas son:

e La designacion de un representante (encargado de vigilar el
cumplimiento, interlocutor valido con el personal sanitario,

e Manifestar donde se desean recibir los cuidados de hospicio o bien los
cuidados paliativos para el caso de enfermos gravemente incapacitados
pero que no sufren de una enfermedad terminal, ya que su expectativa de
vida es mayor a los seis meses, ya sea en casa 0 en el hospital.

e La voluntad de donar 6érganos

o El deseo de recibir asistencia religiosa (incluida también en los cuidados
paliativos). [108]
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En los casos en que no exista un documento de voluntad anticipada previamente
suscrito por el paciente, las nuevas disposiciones establecen que pueden o no
hacer los familiares y el médico tratante, es decir quién habra de tomar una
decision de manera subrogada y bajo qué criterios.[109]

a. Criterio del juicio sustituto

Quien esta llamado a decidir lo debe hacer sobre la base de lo que el paciente
o el sujeto hubiera querido. De manera tal que se debe tener conocimiento de
los deseos de éste o de lo que, conforme a la forma de vivir y pensar de esta
persona, se entiende que hubiera podido desear.

b. Criterio de los mejores intereses

En estos casos el individuo llamado a decidir lo hace sobre la base de lo que
cree causara mayores beneficios al paciente o sujeto por quien decide.

c. Criterio de la persona razonable

Se trata de evitar caer en sesgos 0 paternalismos, y dado que no se conoce la
voluntad expresa de la persona, quien decide debe hacerlo como considere que
una persona razonable y objetiva lo haria, tomando en cuenta todos los factores
gue intervienen en una circunstancia.

Todos estos criterios con decisiones dificiles que no cualquier persona esta
dispuesta a tomar, por lo complicado de la situacion por llevar a cabo acciones
que interfieren con la vida de una persona, la cual se tiene que tener
conocimiento de los deseos y decisiones que hubiese querido al final de la vida
o actuar de acuerdo a valores y actitudes esperadas por la sociedad, sin tener
en cuenta que esas decisiones no seran las correctas para muchas
personas.[110]

50



Ley General de Salud [111]:

Articulo 345. No existird impedimento alguno para que a solicitud y con la
autorizacion de las siguientes personas: el o la cényuge, el concubinario o la
concubina, los descendientes, los ascendientes, los hermanos, el adoptado o el
adoptante; conforme al orden expresado; se prescinda de los medios artificiales
cuando se presente la muerte encefalica comprobada y se manifiesten los demas
signos de muerte a que se refiere el articulo 343.

Esta permitido rechazar tratamientos que prolonguen innecesariamente la vida,
es obligatorio brindar Cuidados Paliativos y estos incluyen la sedacion profunda
y continda hasta la muerte.

Existe ambigledad sobre los tratamientos que se pueden retirar, pues no hay
acuerdo acerca de si la alimentacion e hidratacion artificial, sea parenteral o por
sonda, deben considerarse tratamientos o cuidados basicos, y si se prohiben la
eutanasia y el suicidio médicamente asistido [112]

51



El acceso a cuidados paliativos esta tutelado en el articulo 4 de la constitucion
politica de los estados unidos mexicanos:

“Toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud. La ley definira las bases
y modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecera la
concurrencia de la Federacion y las entidades federativas en materia de
salubridad general, conforme a lo que dispone la fraccion XVI del articulo 73 de
la constitucion.” [113]

El 5 de enero de 2009 se publica en el Diario Oficial de la Federacion La Ley
General de Salud en Materia de Cuidados Paliativos, en el que destaca [114]:

Articulo 27 fraccion lll:

Se establece que la atencion médica comprende actividades preventivas,
curativas, paliativas y de rehabilitacion, incluyendo la atencién a urgencias.

Articulo 33 fraccién IV:

Dentro de las actividades de atencidon médica se agregaran las paliativas, las
cuales incluyen el cuidado general para preservar la calidad de vida del paciente
a través de la prevencion, tratamiento y control de dolor, ademas de sintomas
fisicos y emocionales a través de un equipo multidisciplinario.

Articulo 166 bhis 1. Fraccion lll:

Los cuidados paliativos se entienden como el cuidado activo y total de aquellas
enfermedades que no responden al tratamiento curativo, control de dolor y de
otros sintomas, asi como atencién de aspectos psicoldgicos, sociales y
espirituales
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Caodigo penal federal

“Articulo 312. El que prestare auxilio o indujese a otro para que se suicide, sera
castigado con la pena de uno a cinco afios de prision; si se lo prestare hasta el
punto de ejecutar el mismo la muerte, la prisién sera de cuatro a doce afio0s.“[115]

Cdédigo penal del distrito federal

Articulo 127. “Al que prive de la vida a otro, por la peticion expresa, libre,
reiterada, seria e inequivoca de éste, siempre que medien razones humanitarias
y la victima padeciera una enfermedad incurable en fase terminal, se le impondra
prision de dos a cinco afios” [116]

Codigo Penal del Estado de México

Articulo 243. “Se impondra de seis meses a diez afnos de prision y cincuenta a
setecientos dias de multa al inculpado de homicidio cometido: Ill. Por méviles de
piedad, mediante suplicas notorias y reiteradas de la victima, ante la inutilidad
de todo auxilio para el homicidio cometido para salvar su vida.” [117]
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Cuando los que amamos parten,
pasan de vivir entre nosotros...

A Vivir en nosotros.

Andnimo.



Los aspectos bioéticos en la sedacion paliativa hacen referencia a brindar a las
personas que se encuentran atravesando por este procedimiento cuidados que
alivien su sufrimiento, no como parte de un procedimiento o de una obligacion
ética, sino como un deber moral por parte de los profesionales, saber que el
proporcionar medidas que brinden confort en el paciente bajo estas
circunstancias es Util y necesario, aunque no se vea beneficiado en la
recuperacion. [118]

Se deben de considerar los principios de beneficencia y no maleficencia, la
sedacion no debe de considerarse como una buena idea o por el contrario mala,
sino necesaria, en ciertas circunstancias en donde el paciente cumple con los
criterios de inclusion, el llevar a cabo esta sedacion es necesario para brindar
dignidad en el proceso de muerte aunque ya no se obtengan expresiones
verbales de aceptacion, la bioética es negar la idea de que ya no se puede hacer
nada, porque siempre es posible hacer algo por el otro: acompafiar, tomar la
mano, escuchar o acariciar [119]. Algunas de las razones fundamentales para
gue los pacientes y/o familiares soliciten algun apoyo en el tratamiento de los
sintomas suele ser el miedo, desgaste emocional, depresion o dolor
insoportable, estas son cuestiones de bienestar fisico y psicolégico que deben
de tomarse en cuenta considerando que un buen cuidado sera brindado cuando
estén involucradas interrelaciones, actividades, actitudes que ayuden a
promover y conservar la dignidad de los pacientes, nos ayudara a recordar que
si bien estos cuidados son brindados durante todo el proceso de vida, de la
misma manera deben ser brindados en el proceso de muerte.[120]

Lo que podriamos derivar de la Bioética seria la “Autonomia Moral” como una
capacidad de tomar nuestras propias decisiones, decidir sobre nuestras vidas,
poder tener la capacidad de raciocinio y por lo tanto saber a qué van dirigidas
todas nuestras acciones y decisiones, esta autonomia brinda un respeto igual a
cada persona, teniendo el derecho a decidir sobre lo que queremos en el proceso
de muerte y con ello un respeto hacia nuestras decisiones.[121]
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“El alivio del dolor fisico, emocional, espiritual y social es un derecho humano”
-OMS

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) enfatiza el papel clave
gue juega la enfermeria en el proceso de la sedacion paliativa y sin embargo, la
investigacion sobre este papel estd limitada por lo que cabe mencionar la
importancia de investigacion de enfermeria dentro de la sedacion paliativa.[122]

La enfermera que obtenga una preparacién académica en Cuidados Paliativos
serda el primer contacto entre paciente-familia-equipo multidisciplinario. Por lo
tanto, todo el profesional que brinde cuidados a un paciente referido a esta
especialidad debera de ser competente para brindar cuidados paliativos, se
centrara en crear un vinculo de confianza y apoyo con la persona que se
encuentra en una etapa final de vida, ya que en esta etapa sera fundamental
promover cuidados de confort, alentar en la toma de decisiones y sobre todo
fomentar la dignidad y calidad de vida, desarrollando empatia y fortaleciendo el
holismo y la dignidad.[123].

El objetivo del personal de enfermeria que se prepare académicamente en
cuidados paliativos y sean capaces de realizar una sedacion paliativa deben
también buscar una preparacion en areas como:

e Promocion de una buena calidad en la atencion de los enfermos
terminales

Docencia a otros profesionales respecto a cuidados paliativos
Investigacion en cuidados paliativos

Ayuda al personal que no cuente con suficiente conocimiento en CP
Asesoramiento a la administracion para el desarrollo e implementacion de
los cuidados paliativos[124]
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Una enfermera formada para brindar un cuidado paliativo no solo es importante
en esta area o servicio de cualquier nivel o unidad hospitalaria, ademas brinda a
todo enfermo, y toda persona que se encuentre cursando no solamente una
enfermedad terminal, también a todas aquellas que cursan por una enfermedad
cronico degenerativa, por medio de un cuidado paliativo se buscara brindar una
calidad de vida, como:

e Informacion adecuada, personalizada y culturalmente adaptada a cada
paciente en su estado de salud
Alivio del dolor y sufrimiento fisico, psicosocial o espiritual.
Acompafiamiento en el proceso de duelo.[125]

Como bien sabemos dentro del ambito de enfermeria se busca la promocion de
la salud, prevencién, cuidado a todo tipo de personas y bajo cualquier situacion,
promocionar un entorno seguro y sobre todo la investigacion para mejorar cada
dia mas los cuidados.

El profesional de enfermeria en México, que decide formarse dentro de cuidados
paliativos tomard un estudio de Especialidad o Diplomado, para ganarse un
grado en especifico dentro del area para la que se requiere contar con ciertos
requisitos, entre ellos podemos mencionar los siguientes:

e Pensamiento critico

e Préctica basada en evidencia

e Entrenamiento en comunicacion

e Educacion de pacientes y familia

e Cuidado espiritual y psicosocial [126]
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Ademas de lo antes mencionado se busca que la enfermera que decida formarse
dentro esta disciplina tenga conocimiento de cinco roles basicos:

e Rolclinico

e Consultoria clinica
e Administraciéon

e Educacion

e Investigacion

Los cuidados paliativos de enfermeria se brindan a toda aquella persona que
requiera de nuestro cuidado, brindando procedimientos, platicas u orientacion
para el mantenimiento de un bienestar fisico, social y ayudando al mismo a la
realizacion de aquellas actividades que no se puede realizar de manera
independiente y que van a contribuir a su salud, recuperacién o una muerte
tranquila. [127]

Mencionando esto ultimo la enfermeria tiene una inclinacién por brindar cuidados
que se enfoquen en la preservacion de la dignidad de cada persona no solo
durante el proceso de vida sino también en el proceso de muerte ya que, si todas
las personas deseamos ser tratados con dignidad en vida, debemos ser tratados
de la misma manera en muerte. Brindar cuidados paliativos implica una demanda
emocional y fisica para los profesionales por lo cual es importante tener o
desarrollar estrategias para enfrentar dichas demandas.[128]
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Tenemos que considerar que las personas que estan cerca del final de vida les
gustaria ser tratadas como personas valiosas por los profesionales de la salud y
tener cuidados que estén centrados en alentar independencia, alivio de sintomas
y brindar el maximo confort posible, atendiendo entonces necesidades basicas
como alimentacion, hidratacion, confort.

Por medio de practicas o procedimientos no establecidos dentro de las
actividades de los profesionales de enfermeria

Proporcionando siempre:
e Presencia.
e Comprension.
e Privacidad.
e Disponibilidad. [129]

Cuidar de otros es una accién que manifiesta amor, porque es también una
manera de expresarlo , porque de esta manera se ayuda al paciente a conseguir
motivacion, enfrentar dificultades y sobrellevar los problemas que enfrenta en
una unidad hospitalaria, permitiendo entonces que cada una de las
intervenciones realizadas por los profesionales sean realizadas con afecto,
confianza y seguridad, al realizar estas acciones el paciente entra en un estado
de seguridad y siente el apoyo y confianza que es brindada por parte de cada
profesional, no solamente las acciones, procedimientos o palabras brindan este
estado de tranquilidad en las personas y podriamos mencionar a los silencios,
gestos y otras formas de lenguaje no verbal que pueden transmitir mas que las
palabras, en los cuidados al final se enfocan a mantener la presentacion del
cadaver para con su familia en el momento que la familia decida despedirse y
hacer del impacto menos doloroso. [130] El inicio de la sedacién paliativa puede
ser una gran carga emocional para la familia, especialmente por el hecho de una
pérdida rapida de la consciencia y de la comunicacion que pudiera requerir de
intervenciones para el control de emociones, como talleres de duelo, ayuda con
las malas noticias y servicio de tanatologia que se lleva a cabo por todo el equipo
multidisciplinario, tratando de priorizar la confianza entre la familia para aceptar
la ayuda que se les brinda por parte del equipo. [131]
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El dolor de una pérdida no siempre es manejable para todas las personas cuando
hay cierta incapacidad para manejar este sentimiento, pueden producir
alteraciones psicologicas y fisicas, en cuanto al personal de enfermeria podemos
manifestar que se sufre una alteracion psicoldgica, ya que se es la primera
persona que afrontara el proceso de muerte,[132] Trabajar en los servicios de
cuidados paliativos tiene un impacto en el personal y vida profesional del mismo.
La complejidad del rol los deja en riesgo y sufriendo de angustia moral,
agotamiento, fatiga por compasion y ansiedad por la muerte, ademéas de
enfrentar los desafios generales relacionados con los sistemas de la asistencia
sanitaria paliativa como:

e Desconocimiento entre los planificadores de politicas, los profesionales
de la salud y el publico, del concepto de asistencia paliativa y los
beneficios que esta puede ofrecer a los pacientes y a los sistemas de
salud

e Obstaculos culturales y sociales (tales como creencias sobre la muerte y
el hecho de morir);

e Errores de concepto sobre la asistencia paliativa (por ejemplo, que solo
se proporciona a pacientes con cancer, o en las Gltimas semanas de vida);

e Errores de concepto segun los cuales un mejor acceso a los analgésicos
opiaceos determinara un aumento de la toxicomania. [133]

Las manifestaciones biolégicas de enfermeria son aquellas que contengan
signos o sintomas que alteren la salud, ya que el enfrentarse a emociones que
podriamos considerar con alto impacto, el cuerpo tiene ciertas respuestas a las
gue se denominan mecanismos de alerta.

Estos signos y sintomas podrian presentarse de la siguiente manera:
e taquicardia
e disnea
e contracciones musculares
e astenia
e adinamia
e alteraciones en el sistema gastrointestinal
e sincope.[134]
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Tales signos se presentan de forma inmediata o tardia y puede existir una
variacion de estos, dependiendo de la edad, condiciones socioculturales, tipo de
padecimiento agudo o cronico, dolor y sufrimiento al que se enfrente el paciente.
En este sentido es preciso buscar apoyo psicolégico para afrontar esos
sentimientos que de otra manera no manejados adecuadamente y que
repercuten en el desempefio laboral, relaciones personales y en las relaciones
familiares

Dia con dia se enfrentan situaciones que pudieran ser dolorosas o dificiles de
sobrellevar, en el caso de los profesionales de enfermeria tienen un contacto a
estas situaciones de estrés y de manejo emocional de manera constante, El
compromiso por parte del personal de enfermeria de acompafar en su punto
mas vulnerable al paciente, da como resultado un aumento a la propia
vulnerabilidad. se manifiesta una falta de control. El personal de enfermeria se
siente la Gnica opcion positiva para contrarrestar la vulnerabilidad del paciente
con la esperanza de que esto le haga sentir mejor, tener fuerza apoyando de una
mayor manera a su paciente; pudiendo existir una relacion entre Fatiga por
compasion, Burnout, morbilidad psicoldgica y excesiva jornada laboral.[135]

Entre el gremio estudios hacen referencia a que puede existir el temor de ser
malinterpretadas al dar informacion referente a sedacion paliativa, es importante
gue el tema se discuta con los pacientes, pero No esta claro de qué manera se
debe introducir el tema es muy importante realizar todo el procedimiento de una
manera respetuosa, contestando a todas las preguntas que surjan en el proceso
de iniciacion de sedacion, como lo refiere el testimonio en el articulo de los
autores Zinn C, Moriarty D: “Se necesita valor para decir la verdad. Algunas
veces, las preguntas eran dificiles y las respuestas desconocidas, asi que se
necesitaba coraje”,[136] (referido por una enfermera al inicio de la sedacién
paliativa) podemos hacer referencia a las situaciones dificiles que se atraviesan
emocionalmente, durante este procedimiento.

A continuacion, se describen las afectaciones en la salud mental de las
enfermeras

61



El cuidado de los pacientes que experimentan el trauma, el dolor y el sufrimiento
puede afectar en gran medida la salud del profesional de enfermeria. Es definido
como un tipo de estrés resultante de la relacion de ayuda terapéutica, de la
empatia y del compromiso emocional con el paciente que sufre y padece.

Suele afectar, sobre todo, a profesionales que trabajan con el objetivo de aliviar
el sufrimiento en la vida de las personas en momentos cercanos a la muerte, y
es la resultante del desbalance entre cuidar a otros y cuidarse a si mismo. [137]

Existen cuatro factores principales que contribuyen al desarrollo de la fatiga por
compasion: [138]

a) Pobre autocuidado.
b) Trauma no resuelto del pasado.
c) La incapacidad o la negativa para controlar los factores del estres.

d) La falta de satisfaccion en el trabajo

Sintomas previos a la fatiga por compasion: [139]

Disociacion

Ira

Ansiedad

trastornos del suefio

agotamiento y sensacion de estar abrumado
pesadillas

sensacion de impotencia y fracaso.
Nauseas

cambios en el peso

dolores de cabeza

mareos y desmayos

problemas de audicién

sintomas como el abuso de sustancias
pasar menos tiempo con los pacientes y amigos
parecer indiferente

aparicion del sarcasmo y cinismo
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https://www.isep.com/mx/curso/maestria-en-psicologia-clinica-y-de-la-salud/
https://www.isep.com/mx/tesina/efecto-de-un-programa-de-reduccion-del-estres-laboral-basado-en-mindfulness-en-un-grupo-online-y-presencial/

La fatiga por compasiéon comparte con el estrés postraumatico, tres grupos de
sintomas:

Re experimentacion (revivir, recordar con una gran carga emocional).
Evitacion y embotamiento psiquico (actitudes de distanciamiento tanto
fisico como afectivo de las personas, no solo pacientes).

e Hiperactivacion o hiperarousal (estado de tension, alerta permanente y
reactividad) [140]
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https://www.isep.com/mx/tesina/trastorno-de-estres-postraumatico-desde-un-caso-clinico/

La angustia moral es un dilema ético en el que la enfermera cree que sabe cudl
es la accidn correcta, pero se siente incapaz de actuar debido a factores internos
(Creencias, sentido de culpabilidad, forma de pensar) o externos (reglas,
procedimientos, indicaciones)

El trabajo sanitario de las unidades de cuidados paliativos y oncologia implica un
cuidado complejo de pacientes y familias que puede favorecer la aparicion de
estrés y carga emocional. Un estrés emocional puede deberse a la exposicion
repetida al dolor y sufrimiento, al intento fallido de aliviar dicho sufrimiento a las
muertes frecuentes, a las preguntas existenciales de familias y pacientes y al
conflicto que puede surgir entre el paradigma de “curar” Vs “cuidar” [141]

Este concepto ha traido consigo una forma sustancialmente diferente de
entender algunas de las dificultades enfrentadas por enfermeras en su practica,
la angustia moral puede ser un indicador de problemas en los entornos de
practica de las enfermeras.

Se ha considerado comunmente como una debilidad, que podria resolverse
mediante descanso, cambio de estrategias de afrontamiento o reubicacion
laboral. Los entornos de trabajo y las practicas en esos entornos y el concepto
de angustia moral ha dado lugar a una forma muy diferente de entender el
entorno en que se desarrolla el profesional.[142] En este concepto destaca a
enfermeras en situaciones dificiles que no necesariamente indica debilidad
personal, puede referirse a como se ve la frustracion, la culpa, la ira o la
impotencia que resultan a partir de situaciones en las que se esta realmente, o
cree que esta restringido de actuar de una manera éticamente correcta. [143]
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El sindrome de Burnout (SB) hace referencia a un tipo de estrés laboral
asistencial generado en profesionales que mantienen una relacion constante y
directa con otras personas se define como el estado disfuncional y disférico
relacionado con el trabajo, en una persona que no padece otra alteracion
psicopatologica mayor, en un puesto en el que antes ha funcionado
adecuadamente, a nivel de rendimiento como de satisfaccién personal, y que
luego ya no puede conseguirlo de nuevo.[144]
Los elementos més caracteristicos en el SB:

e Agotamiento emocional (AE)

e Despersonalizacion (DP)

e Realizacion personal disminuida (RPD)

Ya no se considera un sindrome exclusivo de las profesiones de servicios
humanos, sino que cualquier profesional puede desarrollar la sintomatologia
siempre que esté expuesto de manera prolongada a estresores de tipo laboral,
Yy que sus recursos personales y familiares para afrontarlo, no sean los
adecuados. En consecuencia, en el sindrome de burnout hay que considerar
aspectos personales, familiares, sociales y laborales. [145][146]
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Cuando hemos realizado la tarea que hemos venido a hacer en la
tierra se nos permite abandonar nuestro cuerpo, que aprisiona nuestra
alma al igual que el capullo de seda encierra a la futura mariposa.
Llegado el momento, podemos marcharnos y vernos libres del dolor,
de los temores y preocupaciones; libres como una bellisima mariposa,

y regresamos a nuestro hogar; a Dios.

Elisabeth Kibler-Ross
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Este trabajo profundiza en SP, aplicada a pacientes con cancer, los conceptos,
procedimientos y las implicaciones para la practica de enfermeria, a través de la
revision de la literatura cientifica, en el cual se identificaron los siguientes
aspectos:

La revision de los términos CP, SP, ortotanasia y las diferencias que implica con
un procedimiento de eutanasia, permiten una mejor comprension y promueve el
interés por parte del profesional de enfermeria para formarse en el campo y
brindar cuidados integrales y efectivos a pacientes y familiares.

Es importante identificar las caracteristicas del paciente fuera de expectativa
curativa que es candidato a SP, ya que es un procedimiento que ofrece a las
personas una muerte digna y tranquila, asi como la oportunidad de tomar
decisiones al final de la vida, mantener una autonomia, expresar deseos en
cuanto a procedimientos médicos y acompafiamiento de sus familias; ofrece una
muerte mas humanizada y con acompafamiento integral, permite a la familia y
al paciente despedirse, evitandoles dolor y sufrimiento innecesario, les otorga la
oportunidad de saber que pueden ser recordados en sus Ultimos momentos de
una forma tranquila evitando el sufrimiento en sus familias, en este acto intimo,
ayudandoles con el duelo. Alcanzar esta situacion ideal requiere un trabajo
previo del equipo sanitario.

El personal de enfermeria ocupa un papel central dentro de la SP por lo que la
preparaciéon académica y practica son fundamentales para un correcto desarrollo
de las intervenciones, sin embargo, en México es un campo que requiere mayor
difusién de la experiencia de los profesionales y sus resultados, asi como las
dificultades que enfrentan en las instituciones, sus propuestas para ampliar la
formacion y capacitacion de los profesionales de enfermeria.

Enfermeria a lo largo del tiempo ha creado una independencia vy
empoderamiento de la profesion, que conlleva también una responsabilidad
individual del profesional para asumir y realizar procedimientos de forma correcta
para no crear un dafio al paciente que se encuentre en SP, la independencia
resulta de vital importancia y resulta imperativo para una correcta y excelente
evaluacion, para poder trabajar en conjunto con un equipo sanitario que se
enfocara en evitar el sufrimiento del paciente, la tranquilidad y consuelo en la
familia.
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Los profesionales de enfermeria deben prepararse emocionalmente ya que es
inevitable que exista un involucramiento emocional que los afecta laboral y
personalmente. En las unidades hospitalarias no se cuenta con una
estandarizacion que permita atender emocionalmente al gremio, lo cual debe de
considerarse para cuidar su salud mental.

De este modo podemos concluir que la sedacion paliativa y el proceso que
implica llevarla a cabo, dan pie a reconocer que la decision de realizarla no
resulta facil para el paciente, los profesionales de la salud y familiares, pero se
brinda una autonomia al paciente y la oportunidad de tomar decisiones para el
final de la vida.

El arte de cuidar a un individuo, una familia o una comunidad, en todas las
etapas de la vida, es tan importante como cuidar con arte al final de la vida.
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9. ANEXOS

Anexo .

El indice de Karnofsky (IK) es una escala funcional desarrollada en oncologia y
ampliamente utilizada, que ha mostrado ser Util para predecir la evolucion en
pacientes oncoldgicos y geriatricos, herramienta de valoracién funcional podria
predecir la mortalidad.

Tabla descendiente que va de la normalidad a la muerte. Asi pues, los
pacientes con un valor igual o superior a 60 son capaces satisfacer la mayoria
de sus necesidades, mientras que aquellos con un valor igual o inferior a 30
estan totalmente incapacitados y necesitan tratamiento de soporte activo [147]

m Normal, asintoméatico
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80
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20

Capaz de desempenfiar una actividad normal; signos o sintomas
menores de enfermedad

La actividad normal supone un esfuerzo; algunos signos o sintomas
de enfermedad

Auténomo para cuidar de si mismo; incapaz de realizar una actividad
normal o un trabajo activo

Necesita asistencia en ocasiones, pero es capaz de ocuparse de la
mayor parte de sus necesidades

Necesita una asistencia importante y atencion médica frecuente

Incapacitado; necesita cuidados y asistencia especiales

Muy incapacitado; estd indicado el ingreso hospitalario aunque la
muerte no es inminente

Muy graves; es necesario el ingreso; requiere tratamiento activo de
sostén

Moribundo, procesos mortales de rapido avance
muerte
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Anexo Il.

El Palliative Performance Scale (PPS) Valora el estado funcional de un paciente,
el nivel de actividad que puede realizar un individuo y su capacidad para
autocuidado. El PPS se utiliza como complemento de la informacion médica para
caracterizar el impacto de una enfermedad en el nivel de independencia de un
paciente, la capacidad funcional determina el nivel de cuidado y asistencia que
un paciente requiere, independiente de la causa del compromiso funcional. [148]

Movilidad
Completa
Completa
Completa
Reducida

Reducida

Principalmente
sentado o recostado

Principalmente en
cama

Postrado en cama
Postrado en cama

Postrado en cama

Muerte

Actividad y evidencia de enfermedad

Actividad y trabajo normal

Sin evidencia de enfermedad
Actividad y trabajo normal

Algo de evidencia de enfermedad
Actividad normal con esfuerzo
Algo de evidencia de enfermedad
Incapaz de realizar trabajo normal
Enfermedad significativa

Incapaz de realizar hobbies o trabajo
doméstico

Enfermedad significativa

Incapaz de realizar cualquier trabajo
Enfermedad extensa

Incapaz de realizar la mayoria de las
actividades

Enfermedad extensa

Incapaz de realizar cualquier actividad
Enfermedad extensa

Incapaz de realizar cualquier actividad
Enfermedad extensa
Incapaz de realizar cualquier actividad
Enfermedad extensa
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Necesita asistencia
ocasional

Requiere asistencia
considerable

Asistencia en casi
todo

Cuidados
permanentes

Cuidados
permanentes

Cuidados
permanentes

Ingesta
Normal
Normal
Normal o reducido
Normal o reducido

Normal o reducido

Normal o reducido

Normal o reducido

Normal o reducido
Minimo o sorbos

Sélo cuirdado oral

Nivel de conciencia
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Total

Total

Total o confuso

Total o confuso

Total o somnoliento
+ confuso

Total o somnoliento
£ confuso

Total o somnoliento
+ confuso
Somnoliento o
coma £ confuso



Anexo lll.

En la escala visual analogica (EVA) la intensidad del dolor se representa en
una linea de 10 cm. En uno de los extremos consta la frase de “no dolor’ y en el
extremo opuesto “el peor dolor imaginable”. La distancia en centimetros desde
el punto de «no dolor» a la marcada por el paciente representa la intensidad del
dolor.[149]

0 1 2 3 =l 5 (&7 7 8 9 10

Mo El pear
dolor dolor
imaginable
e ——
1 cm
Anexo V.

En la escala verbal/visual numérica (EVN) el paciente expresa su percepcion del
dolor desde el 0 («no dolor») al 10 (el «peor dolor imaginable»). Puede ser por
tanto hablada o escrita y por consiguiente mas util en pacientes criticos o
geriatricos. [150]

Escala numérica

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
* ——0 90— 99090909
Sin dolor Dolor insoportable
Anexo V.

Escala frutal: Se representan frutas de diversos tamafios que se sitian en
orden creciente. Se elige la fruta segun el tamafio del dolor, relacionando el
tamafio de la fruta con el del dolor.[151]

o ‘QG@@@
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Anexo VI.

PAINAD (escala de medida de experiencia subjetiva del dolor en demencias)
es una herramienta observacional fiable y facil para evaluar el dolor. se puede
utilizar para la evaluacién del dolor en personas con demencia y que puede ser

utilizada por diferentes profesionales de la salud. [152]

ESCALA PAINAD
Puntuacion
Parametros a 0 1 2
evaluar
Ot erabimnie Respiracion ruidosa y con
respiracion con Per?c?dﬁ:)irf;r‘ o8
Patrén respiratorio Normal esfuerzo. - g g¢
Periodos cortos btk
4o hinareitiacion Respiraciones de Cheyne-
P Stockes
Ocasionalmente,
- gemidos o quejas. SR
Expresiones | . na | Pocas expresiones | (LLC L REERN S,
verbales negativas con%a ée e gemidos o quejas. Gritos
se le dice
;2 . Sonrisa o L b Muecas o expresiones no
Expresion facial inexpresividad funmz:zgto as habituales
Rigida, puiios apretados,
. - Tensa, angustia, tobillos levantados. Se
Expresion corporal halagaca inquietud aparta o empuja a los
cuidadores
Distraido o
Necesidad de Nohaasis ?;ﬁ\zﬂﬁ;gg: No es posible tranquilizarle
tranquilizarle mediante la voz o o dsimas
contacto fisico
TOTAL:
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Anexo VII.

Un Diario de sintomas en Cuidados Paliativos brinda autonomia para el control
de sintomas, de manera que no sea dependiente de cuidados médicos brindados
en los hospitales. Son un conjunto de instrucciones escritas, de forma
individualizada para cada paciente, teniendo en cuenta la gravedad y control de
sintoma y el tratamiento habitual. Esta herramienta consiste de un listado de 10
escalas numéricas que evalian el promedio de intensidad de diferentes
sintomas en un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1 semana),
segun la condicion del paciente. [153]

Minimo sintoma Intensidad Maximo sintoma
Sin dolor 012345678910 Maximo dolor
Sin cansancio 012345678910 Maximo cansancio
Sin nausea I 012345678910 I Maxima nausea
Sin depresion | 012345678910 | Méxima depresion
Sin ansiedad I 012345678910 I Méaxima ansiedad
Sin somnolencia 012345678910 Maxima somnolencia
Buen apetito 012345678910 Sin apetito
Maximo bienestar 012345678910 Maximo malestar
Sin falta de aire 012345678910 Maxima falta de aire
Sin dificultad para dormir 012345678910 Maxima dificultad para dormir

90



Anexo VIII.

Cuestionario Breve del dolor (CBD) desarrollado originalmente para el dolor
oncoldgico; es muy utilizado en clinica e investigacion para evaluar la intensidad
e impacto del dolor y los efectos del tratamiento analgésico. Hay dos versiones,
la larga y la corta, ambas validadas en espafiol. [154]

1. Indigue en el diagrama las zonas donde skente dolor sombreando la parte afectada. Margue una cruz an la zona
que mas le dusle.
Delante Detris
Derecha lzouierda lzquierda Derecha
2. Por favor, evalle su dolor rodeando con un circubo e ndmero gue mejor describa la intensidad mdxima de su
dolor an la dltima semana.
Mingin 0O 1 2 3 4 5 B 7 8 g 10  El peaor dolor
dalor imaginable
3. Por favor, evalle su dolor rodeands con un circulo al ndmeno gque mejor describa la intensidad minima de su dolor
en la dltima semana.
Mingin 0O 1 2 3 4 & B 7 8 9 10  El peor dolor
dolor imaginable

4. Por favor, evalde su dolor rodeando con un circulo el nbmero que mejor describa la intensidad media de su
dolor.

Mingin 0O 1 2 3 4 5 B 7 8 g 10 El peor dolor

dolor imaginable
5. Por favor, evalle su dolor rodeando con un circulo el ndmero que mejor describa la intensidad de su dolor ahora

PRSI,

Mingin 0O 1 2 3 4 5 B 7 8 g 10 El peor dolor

dolor imaginable

6. ;Oué tipo de cosas le alivia al dolar (p. e)., caminar, estar de pla, lavantar akga)?

7. L0ué tipo de cosas empeora el dolor (p. 8., caminar, estar de pie, levantar alga)?

8. (Qué tratamiento o medicackdn esta reciblendo para el dolor?

9. En la ditima samana, ;jhasta qué punto le han aliviado los tratamiantos o medicacion para el dolor? Por favor,
rodea con un circulo el porcentaje que comespanda al grado de alivio que ha santido.
Mingdn 0% 10%  20%  30% 40%  50%  B0% T0%  BO%  90% 100% Alvio

alivio total
10. Si toma medicacion, jcudnto tarda en volver a sentir dobor?

1. O La medicacidn para el dolor no me ayeda nada 5.0 4h

2.01n 6. 0Da5ai12h

302n 7.0 Mas de 12h

4.0 3h B. O No tomo medicackon para el dolor
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11. Marque con una cruz la casllla que considere adecuada para cada una de las respuestas.
Creo que mi dolor es debido a:
O S0 Mo A Los efectos del tratamilento (p. e, medicacidn, operacién, radiacidn, protesis)
OSiONo B. Mi enfermedad principal (la enfermedad que actualmenta se asta tratando v evaluando)
O S0 Mo C. Una situacién no relaclonada con mi enfermedad principal (p. ef., artrosis)
Por favor, describa esta situacian:

12. Para cada una de las siguientes palabras, margque con una cruz == o «no- sl 8se adjetivo se aplica a su dolor.

Doloride/continue 0O Si0O No Maortificante (calambre) O S00 Ne
Palpitante 0O Si0 No Agude OS50 Mo
Irradianta 0O Si0 No Sensible 0O SI0ONe
Punzante O Si0O Mo Quemante 0O S0 Mo
Agotador 0O S0 Na

Fatigoso (pesado) O Si0O No Entumecido (adormecido) O S0 No
Panetrante 0O 5i 0 No Penozo O S0 No
Persisterte 0O S0 Mo Insopodable 0O S0 No

13. Rodee con un cireulo el ndmero que mejor describa hasta qué punto el dolor le ha afectado en los sigulentes
aspectos de la vida, durante la ditima semana.
A Actividades en general

No me 1] 1 2 3 4 5 ] 7 B ] 10 Me ha afectado
ha afectado por completo
B. Estado da animo

No ma i 1 2 3 4 5 ] 7 B <] 10 Me ha afectado
ha afectado por completo
C. Capacidad de carminar

Mo me a 1 2 3 4 5 ] 7 B g 10 Me ha afectado
ha afectado por complato
D. Trabajo habitual (incluye tanto el trabajo fuera de casa como las tareas domesticas)

No me i) 1 2 3 4 5 ] 7 B g 10 Me ha afectado
ha afectado por complato
E. Relaciones con olras parsonas

No ma i 1 2 3 4 5 ] 7 B <] 10 Me ha afectado
ha afectado por complato

F. Suefio

No me 0] 1 2 3 4 5 ] 7 B 9 10 Me ha afectado
ha afectado por completo
G. Disfrutar de la vida

No ma i 1 2 3 4 5 ] 7 B <] 10 Me ha afectado
ha afectado por completo

14. Prefiero tomar mi medicacién para el dolor:
1. O De forma regular
2. 0O Sélo cuando lo neceasita
3. O Mo tamo medicacidn para al dolor

15. Tomo mi medicacidn para al dolor (en un pariodo de un dia):
1. O No todos los dias 4.0 5 a 6 veces al dia
2.01a2vecas al dia 5. 0 Més da & vecas al dia
3.0 3a 4 veces al dia

16. ;Cree que necesita una medicacidn mas fuerte para el dolor?
1.0 8 2. 0ONo 3. 0ONo lo sé

17. ;Cree que deberia tomar mas dosis de la medicacién para el dolor que las que le ha recetado el médico?
1.08i 2. 0ONo 3. ONo lo sé

18. ;Esti preccupadsa porgue toma demasiada medicacldn para el dolar?
1.0 8 2. 0OMNo 3. 0ONo lo sé
Sl la respussta as «si-, }por qué?

19. ;Tiena problamas con los efectos secundarios da su meadicacidn para al doler?
1.08i 2. 0MNo
L 0ué efectos sacundaros?

20. ;Cree que necesita reciblr mas Informacion sobre su medicacidn para el dolor?

1.08i 2. 0OMNo

21. Otros métodos que w0 para aliviar mi dokor son (por favor, margue con una cruz todo lo que se le aplique):
Compresas callentes O Compresas frias O Técnlcas de relajacién O
Distraccién O Biofeedback O Hipnosis O
Otros O Por favor, especifique

22, Otras medicaclones no recatadas por mi médico v que tomo para al dolor son:
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Anexo IX.

El dispositivo subcutaneo es la administracion de farmacos y liquidos en tejido
celular subcutdneo. no se requiere ser personal relacionado con el area de salud

para su manejo. Es poco agresiva, poco dolorosa de bajo costo y brinda eficacia
en el control de sintomas.[155]

Anexo X.
Bombas de jeringa:

contienen un dispositivo electromecéanico no desechable que empuja el émbolo
de una jeringa, utilizando jeringas de 10 a 50 ml. contiene poca capacidad y
elevado costo no recomendable para uso domiciliario.[156]
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Anexo Xl.
Monouso:

Infusores de un solo uso, es un dispositivo de material eldstico, cuya velocidad
de vaciado es controlada por una valvula programando de acuerdo a mi/h, el
tiempo de vaciado varia de 1 a 7 dias dependiendo del volumen de
llenado.[157]

Carcasa
} Indicador de Volumen

-'/ . \L
“7\

o
Resedvorio Inflable deSIicV

Restrictor de Fluj Conector hembra

Puerto de Llenado
con

Cierre (Clamp)

Filtro IV y para eiminacién de aire

—_————— 000
Vi Bk - 5.0min
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Anexo XII.

La escala de Ramsay estratifica el grado de sedacion en 6 niveles, 3 de ellos
corresponden a niveles de sedacion ligera'y 3 a mayor profundidad, Su mayor
desventaja es que no distingue entre niveles de profundidad y niveles de
sedacion. [158]

Paciente ansioso y agitado

Paciente colaborador, orientado y tranquilo

Paciente dormido, que obedece a 6rdenes

Paciente dormido. con respuestas a estimulos auditivos
intensos

. Paciente dormido, con respuestas minimas a estimulos
6. Paciente dormido, sin respuestas a estimulos

e L BRI —

]

95



ANEXO XIIl
[159]

%‘% .adg -'@%etaria
Fopcit o Hominin “s=gde Salud

= el S Aadaidy Teadeen

FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA DEL
ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

FORMATO NTMERD CEVA/ 20

Unidad Medica Hospitalaria

Mombre:

]I_}omi-:ﬂi-:r:

Area de atencion: AT
Datos del enfermo en etapa terminal

Mombre: E Mo, de Expediente:

Domieilio:

Edad: Sexa; Estacdo Civil: Identificacion:

Folio:
Macionalidad: | Ocupacion: Tezléfono:

Dx. Terminal:

El que suscribe, por nu propio derecho y con plena capacidad de gjercicio, manifiesto que =2 me ha explicado la
enfermedad que padezeo, la cual ha side médicamenre diagnosticada como termunal de conformidad con lo
establecido en el articulo 3, fraccion VI, de la Ley de Volunrad Anticipada para el Distrito Federal: v articulo 2,
fraccion 111, del Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal por 1o que actiando de
manera libre de coaccidn, consients, seria. inequivoca, v reiterada expreso mi decision para no ser sometido a
medios, tratamientos v/o procedimientos médicos obstinados e innecesarios, encaminados a prolongar mi
vida, protegiendo en tode momento mi dignidad.

Manifestacion para 51 o C'm_:tﬁm.ttatuxnm en el armiculo §, fraceron IV, d= la Ley d= Violontad
Donacion de Organos Anticipada.

Dresignio como nu representante, para la verificacion del cumplinnento exacto de lo antes dispuesto a;

Datos del Representante

Mommnbra:
Dronicilio:

Teléfono:
Edad: | Sexo; || Estada Civils Identificacion:
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Cll}dad Secretaria

ml-E Miﬁgﬂ %‘- Salud

e LA Fidtia

FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL SUSCRIPTOR Y
REPRESENTANTE DEL ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

MNombro como testigos, que concurrieron al acte v verificaron que mi voluntad fue manifestada a:

Datos de los Tesﬂ;us

Mombre: Mombre:
Donuetlio: Donnicilio
Telétfono: Edad: Teléfono: Edad:
Sexo: Estado Civil: | sexo: Estado Civil:
Identificacion: Fualio: Ldennficacion: Folio:
MNacionalidad: Wacionalidad:
Ocnpacion: Qcupacion:
Observaciones,

La aplicacion de las disposiciones establecidas en el presente Fommato exime de responsabilidad, sea de
patraleza civil, penal o administraiva, a quien imferviensg en su realizacion, 51 actia en concordancia con las
disposiciones establecidas en la Ley de Veluntad Anficipada para ¢l Distrito Federal. se Reglamento v demas
legzislacion aplicable.

En Meéxico. Distrito Federal. siendo las  horas. con minutos. del dia del mes
del afto 20 .

SUSCEIFTOR Y FEFRESENTANTE

TESTIGD TESTIGO
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