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RESUMEN

El presente proyecto, tiene como finalidad conocer como influyen los Cuidados Paliativos en
la calidad de Vida de los pacientes de la Casa de Enfermos Terminales (CET) de la Fundacién
Liga de Caridad Lojana (FLCL), para lo cual se plantearon los siguientes objetivos: especificar
los cuidados paliativos que se brinda a los pacientes de la CET, evaluar su calidad de vida,
relacionarla con los cuidados paliativos que reciben y elaborar una propuesta de protocolo para
el mejoramiento en el manejo de los cuidados paliativos aplicable a este grupo de pacientes.

Esta investigacion de tipo Analitico-Transversal-Cualicuantitativo fue realizada en La CET de
la FLCL, e incluy6 a 24 pacientes que residen e ingresan a este centro durante el periodo
Febrero-Julio de 2015, a quienes se aplico la Ficha de recoleccion de datos, la hoja de
evaluacion de control de sintomas, el Cribado nutricional MNA (Mini Nutritional Assessment),
el Indice de Katz y la Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg, mediante los cuales se
encontrd que, los cuidados paliativos que se brinda a los pacientes de la CET corresponden:
tratamiento de sintomas neuroldgicos al 54,17% de la poblacion; de sintomas digestivos al
50%; vy, de dolor, sintomas respiratorios, sintomas dermatoldgicos, anorexia y caquexia al
41,67%.; el 87,5% son bafados diariamente, 83,3% reciben la dieta preparada en este centro,
el 70,83% recibe terapia de apoyo; vy, el 50% de los pacientes cuenta con acompafiamiento
familiar. En el proceso de evaluacion de la calidad de vida, fue posible concluir que de los
pacientes que presentaron sintomatologia y recibieron tratamiento, la mayoria controla sus
sintomas, sin embargo, 29,17% presenta sintomas neurol6gicos que no estan controlados; al
igual que, el 25% de la poblacion que refieren dolor, anorexia y caquexia, a pesar de recibir
tratamiento para los mismos. El resto de pardmetros evaluados demostraron que, el 50% de
pacientes presenta malnutricion, el 83,33% tiene una higiene adecuada; el 87,5% presenta
incapacidad severa; y, el 70,83% sufre una probable ansiedad; mientras que, el 62,5% de

personas en estudio muestra una probable depresion.



Ante la mencionada problematica se procedié a elaborar un protocolo para el mejoramiento de
los cuidados paliativos, el mismo que permitira intervenir adecuadamente, mejorando la
calidad de vida hasta el momento de la muerte.

PALABRAS CLAVE: Cuidados paliativos, calidad de vida, enfermo terminal, casa de

enfermos terminales, control de sintomas.



SUMMARY

This project aimed to determine the impact that Palliative Care has on the quality of life of
patients at the local Hospice for the Terminally Il (HTI) run by the Charity League Foundation
of Loja (CLFL). To achieve the overall aim, the following objectives were set: to specify what
palliative care was offered to patients at the HTI, to evaluate the patients' quality of life and
relate it to the palliative care they received, and to develop a proposed protocol in order to
improve the management of suitable palliative care given to this group of patients.

This transversal analytical-qualitative-quantitative research took place at the HTI run by
the CLFL, it included 24 patients who were admitted to and resided in the HTI between
February and July 2015. For each patient, the study applied a data collection card, a symptom
control evaluation sheet, nutritional screening MNA (Mini nutritional assessment), Katz index
and Goldberg anxiety and depression scales. By means of the aforementioned methods it was
determined that the palliative care provided to the patients at the HTI consisted of: neurological
symptoms treatment for 54.17% of the patient population; digestive symptoms 50%; pain,
respiratory symptoms, skin symptoms, anorexia and cachexia 41.67%; 87.5% are bathed daily,
83.3% are fed with meals cooked at the center, 70.83% received supportive therapy; and 50%
of patients had family support.

In the process of assessing the quality of life, it was possible to conclude that most of the
patients who presented symptoms and were treated, had their symptoms under control.
However, 29.17% presented neurological symptoms that were not able to be controlled; which
was the same for 25% of the population who reported pain, anorexia and cachexia despite
having received treatment for the symptoms. The other evaluated standards showed that 50%
of patients presented malnutrition, 83.33% had adequate hygiene; 87.5% displayed severe

disability; and 70.83% likely suffer from anxiety; while 62.5% showed a probable depression.



Given the aforementioned issues, a protocol for improving palliative care was developed,
which will allow for a more appropriate medical participation to improve the quality of life
until death.

KEYWORDS: Palliative care, quality of life, terminal illness, hospice for the terminally ill,

symptom control.



INTRODUCCION

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), la enfermedad terminal
es un periodo avanzado de enfermedad que se encuentra en fase evolutiva e incurable con
sintomas multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa 0 nula
capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado a semanas
0 meses, en un contexto de fragilidad progresiva. Entre las mas comunes estan: el cancer, los

accidentes cerebrovasculares, la diabetes y en menor proporcion el SIDA.

La realidad de las enfermedades terminales a nivel global, crea la necesidad de conocer
que las personas que las padecen se encuentran sometidas a un sinnimero de dificultades, tanto
de indole fisico como emocional de ahi que resulta imperativo el requerimiento de un
tratamiento paliativo especializado que procure alcanzar la calidad méaxima de vida mediante

el control del sufrimiento fisico, psicoldgico, social y espiritual del paciente y la familia.

En el Ecuador segln la normativa de atencion de cuidados paliativos del Ministerio de
Salud Publica, los pacientes con enfermedades catastroficas o terminales son dados de alta de
los hospitales sin un sistema de referencia a los otros niveles de atencidon o en su defecto
permanecen ingresados hasta su fallecimiento. Esto puede deberse a que, la mayoria de los
hospitales no dispone del espacio fisico necesario para el servicio de cuidados paliativos, ni
con el nimero de profesionales capacitados para atender la demanda de estos pacientes, por lo
que una de las funciones de la medicina paliativa seria el cuidado integral, en que se vincule al
equipo formado por médicos, enfermeras, auxiliares de enfermeria, psicélogos, asistentes

sociales y otros incluyendo en la medida de lo posible a la familia.

Una vez entendida esta realidad, se debe marcar la importancia que tiene la atencion en
cuidados paliativos, que es identificar las necesidades de cada uno de los pacientes y a la vez

planificar estrategias especificas realizadas por un equipo interdisciplinario en los diferentes



niveles de atencidn, lo que contribuiria al mejoramiento de la calidad de vida de estas personas
en esta fase de su existencia, garantizando que el proceso sea menos doloroso, tanto fisica como

emocionalmente.

Es por esta razon en especial, que la realizacion de este trabajo de investigacion
permitira comprender la realidad autentica de los hombres y mujeres con patologia en fase
terminal que son atendidos en la Casa de Enfermos Terminales “Santa Maria Josefa” de la

Fundacion Liga de Caridad de la ciudad de Loja.

Este trabajo propone caracterizar los cuidados paliativos que se brindan y cuél es el
impacto de estos en la calidad de vida de los pacientes. Asi mismo a lo largo de este estudio
se innovaran procesos o estrategias para el mejoramiento de la atencion, con la elaboracion de
una propuesta de protocolo que se adapte y sea aplicable a las necesidades especificas de cada

una de los pacientes de este centro.

La atencidn a los pacientes en situacion terminal es doblemente importante tanto por su
intervencion clinica en la implementacion de los cuidados paliativos como por la compleja
tarea de acompafiar y ayudar al enfermo a afrontar su propia muerte. Son deberes éticos de los
profesionales de la medicina preparar al paciente y a su familia, buscarle en lo posible la mejor
calidad de vida, defender los derechos del paciente con un rol activo y complementario en el
consentimiento informado y la informacion que se le proporciona tanto en la toma de

decisiones como en los tratamientos que se le realizan.

Los programas de cuidados paliativos proporcionan servicios en varias situaciones, en
el hogar, en centros de cuidados paliativos, en hospitales o en establecimientos capacitados
para asistir enfermos terminales. Las familias de los pacientes juegan un rol importante en los
cuidados paliativos y los servicios que estan disefiados para proporcionarles, la asistencia y el

apoyo que necesitan, tomando en cuenta que la enfermedad terminal del tipo que sea no respeta



edad, sexo, raza ni condicion social, de ahi la imperiosa necesidad y prioridad del mejoramiento

de servicios de cuidados paliativos.

El objetivo de mejorar el servicio de cuidados paliativos en los pacientes en fase
terminal en la Casa de enfermos Terminales de la Fundacion Liga de Caridad Lojana de la

Ciudad de Loja, permitira visualizar la calidad de atencion que reciba el mismo.

Finalmente, el desarrollo del presente estudio de investigacion permitird poner en

practica las destrezas adquiridas a mas de los conocimientos teoricos.
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CAPITULO 1: EL ENFERMO TERMINAL

1. DEFINICION DE ENFERMO TERMINAL

Zamora (2010), define al enfermo terminal segln el criterio de diversos autores:

Para la Dra. Cicely Saunders, constituye aquél que se enfrenta a una muerte inexorable en

breve plazo.

Por otra parte, Calman (1980), establece que la fase terminal en los pacientes cancerosos
se da cuando se les ha diagnosticado con exactitud, la muerte no parece demasiado lejana y el

esfuerzo médico ha pasado de ser curativo a paliativo.

Para Gil y Cols. (1988), la fase terminal, mejor enunciada como sindrome terminal de
enfermedad, se define como el estado clinico que provoca expectativa de muerte en breve
plazo, presentdndose comunmente como el proceso evolutivo final de las enfermedades

cronicas progresivas cuando se han agotado los remedios disponibles.

2. DEFINICION DE ENFERMEDAD TERMINAL

Para Sanmartin (2007), enfermedad terminal es aquella enfermedad avanzada en fase
evolutiva e irreversible con sintomas multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con
muy escasa 0 nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida

limitado a semanas 0 meses, en un contexto de fragilidad progresiva.

3. CRITERIOS DE ENFERMEDAD TERMINAL

Segln la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), en la situacion de
enfermedad terminal concurren una serie de caracteristicas que son importantes tanto para
definirla como para establecer adecuadamente la terapéutica, cuyos elementos fundamentales

son:
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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, multiples, 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 Pronostico de vida inferior a 6 meses.

4. ENFERMEDADES TERMINALES MAS COMUNES

CANCER

DEFINICION

La Organizacion Mundial de la Salud manifiesta que «Cancers es un término genérico que
designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo;
también se habla de «tumores malignos» o «neoplasias malignas». Una caracteristica del cancer
es la multiplicacion répida de células anormales que se extienden mas alla de sus limites
habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros érganos, proceso

conocido como metéstasis. Las metastasis son la principal causa de muerte por cancer.

Cancer es un término que se usa para enfermedades en las que células anormales se dividen
sin control y pueden invadir otros tejidos. Las células cancerosas pueden diseminarse a otras

partes del cuerpo por el sistema sanguineo y por el sistema linfatico.

SINTOMAS DURANTE LOS ULTIMOS MESES, SEMANAS Y DIAS DE VIDA

Las pruebas disponibles proveen algunas descripciones generales sobre la frecuencia
de los sintomas en los meses y semanas finales al término de vida. Sin embargo, cuando los

resultados de los estudios publicados sobre sintomas que exhiben los pacientes con cancer
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avanzado, se interpretan 0 comparan, se deben tomar en cuenta los siguientes asuntos

metodoldgicos (Moens, Higginson & Harding, 2014):

e Variaciones en los instrumentos que se usan para evaluar los sintomas o su gravedad.

e Variaciones en el tiempo en que se evaltan los sintomas y si la evaluacion se repitié con el
tiempo.

e Poblaciones que han sido estudiadas en torno a canceres especificos, o una poblacion
menos especifica de personas con cancer.

e Si el paciente fue captado en el entorno ambulatorio u hospitalario.

e Si habian tratamientos paliativos especializados disponibles.
Los sintomas mas frecuentes en la etapa final del cancer segun el National Cancer Institute

(2015) son: delirio, cansancio cronico, disnea, dolor, tos, estrefiimiento, disfagia, estertor de

muerte, mioclono, fiebre y hemorragia catastrofica.

EL CANCER Y LA MUERTE

Cada paciente es diferente, y la forma como el cancer causa la muerte varia. El proceso

puede depender del tipo de cancer, de su ubicacidn en el cuerpo y de la rapidez con que crece.

Para algunas personas, el cancer ya no se puede controlar y por consiguiente se disemina
a tejidos y a 6rganos sanos. Como resultado, los érganos sanos ya no pueden funcionar. Para

otras personas, complicaciones del tratamiento pueden causar la muerte.

Durante los estadios finales del cancer, los problemas pueden ocurrir en varias partes

del cuerpo:

e Tubo digestivo. Si el cancer esta en el tubo digestivo, los alimentos o desechos quizas no

pueden pasar, lo cual causa distensién, nauseas o vomitos. Si el cancer impide que los
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alimentos sean digeridos o absorbidos, los pacientes pueden también presentar
desnutricion.

e Pulmones. Si queda muy poco tejido pulmonar sano o si el cancer obstruye parte del
pulmon, la persona tal vez tenga dificultad para respirar y recibir suficiente oxigeno. O, si
el pulmén colapsa, es posible que se infecte, lo cual puede ser muy dificil de combatir para
alguien con cancer avanzado.

e Huesos. Si el cancer esta en los huesos, demasiado calcio puede irse al torrente sanguineo,
lo cual puede causar pérdida del conocimiento y muerte. Los huesos con tumores pueden
fracturarse y no sanar.

e Higado. El higado elimina toxinas de la sangre, ayuda a digerir los alimentos y los convierte
en sustancias necesarias para vivir. Si no hay suficiente tejido hepatico sano el equilibrio
quimico del cuerpo se desestabiliza. Eventualmente, la persona puede entrar en coma.

e Meédula 6sea. Cuando el cancer esta presente en la médula 6sea, el cuerpo no puede producir
suficientes gldbulos sanguineos sanos. La escasez de gldbulos rojos resultard en anemia, y
el cuerpo no tendra suficiente oxigeno en la sangre. Una cuenta baja de glébulos blancos
dificultard la lucha contra infecciones. Y una disminucion de plaquetas impedira que la
sangre coagule, lo cual hara que sea dificil controlar una hemorragia anormal.

e Cerebro. Untumor grande en el cerebro puede causar problemas de memoria, de equilibrio,
de hemorragia cerebral o de pérdida de alguna funcién en otra parte del cuerpo, lo cual
puede eventualmente resultar en estado de coma.

En algunos casos, la causa exacta no puede ser determinada con precision y los pacientes
simplemente empeoran lentamente, se debilitan mas y mas, hasta que sucumben al cancer.

(National Cancer Institute, 2015)
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CANCER Y CUIDADOS PALIATIVOS

Los pacientes de cancer avanzado que reciben cuidados paliativos parecen presentar un
mejor ajuste psicoldgico, menos sintomas incomodos, una mayor satisfaccion, mejoria en la
comunicacion, y una mejor muerte sin necesidad de apurar la misma. La tasa de registro de
pacientes en cuidados paliativos ha aumentado en afos recientes; sin embargo, este aumento

se ve atenuado por una reduccion en el tiempo de estadia en cuidados paliativos.

Factores demogréaficos multiples entre pacientes, es decir, una edad mas joven, estar casado,
pertenecer al sexo femenino, ser de raza blanca, mayor seguridad econémica y region
geografica) se relacionan con un aumento en la participacion en programa de cuidados
paliativos. En un estudio, sin embargo, las caracteristicas de los médicos fueron mas
importantes que la caracteristicas de los pacientes en determinar la participacion en un
programa de cuidados paliativos (Keating, Herrinton, Zaslavsky, Liu & Ayanian, 2006). Esto
puede reflejar la observacién que los pacientes conceden méas control al oncélogo con el
tiempo, sobre todo si las decisiones de tratamiento comprometen quimioterapia sin intension

curativa para el cancer metastasico (Keating et al., 2010).

VIH/SIDA

DEFINICION

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), segln la Organizacion Mundial de la
Salud, infecta a las celulas del sistema inmunitario, alterando o anulando su funcién. La
infeccion produce un deterioro progresivo del sistema inmunitario, con la consiguiente
"inmunodeficiencia”. Se considera que el sistema inmunitario es deficiente cuando deja de
poder cumplir su funcién de lucha contra las infecciones y enfermedades. El sindrome de

inmunodeficiencia adquirida (SIDA) es un término que se aplica a los estadios mas avanzados
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de la infeccién por VIH y se define por la presencia de alguna de las mas de 20 infecciones

oportunistas o de canceres relacionados con el VIH.

INFECCIONES OPORTUNISTAS

AIDSmed (2010), lista de las infecciones oportunistas més frecuentes:

Infecciones bacterianas:

e Diarrea Bacteriana (infeccion por: Salmonela, Campilobacter y Shigela)
e Neumonia Bacteriana

e Mycobacterium Avium Complex (MAC)

e Mycobacterium Kansasii

e Sifilis y neurosifilis

e Tuberculosis (TBC)

Malignidades (canceres)

e Displasia/cancer anal

e Displasia/cancer cervical
e Sarcoma de Kaposi

e Linfomas

Infecciones Virales

Citomegalovirus (CMV)

Hepatitis C

Virus Herpes Simple (herpes oral y genital)

Virus Herpes Zoster (culebrilla)
e Virus Papiloma Humano (VPH, verrugas genitales, displasia/cancer anal y/o

cervical



¢ Molusco contagioso
e Leucoplaquia o leucoplasia vellosa oral
e Leucoencefalopatia multifocal progresiva (LMP)

Infecciones por hongos

Aspergilosis

Candidiasis (oral, vaginal)

Coccidioidomicosis

Meningitis criptocdcica
e Histoplasmosis

Infecciones por protozoos

Criptosporidiosis

Isosporiasis

Microsporidiosis

Neumonia por Pneumocystis Carinii (PCP)

Toxoplasmosis

Condiciones neuroldgicas

e Complejo de demencia relacionado al SIDA
e Neuropatia periférica

Otras condiciones y complicaciones

e Aftas (Glceras bucales)
e Trombocitopenia

e Sindrome de desgaste progresivo

17
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TRATAMIENTO

Segun la OMS, el VIH se puede combatir mediante una politerapia que comprenda tres o
mas antirretroviricos. Aungue no cura la infeccién por VIH, este tipo de tratamiento controla
la replicacion del virus dentro del organismo del sujeto y contribuye a fortalecer su sistema
inmunitario, restableciendo asi su capacidad para combatir infecciones. El tratamiento

antirretrovirico permite a las personas afectadas por el VIH llevar una vida sana y productiva.

SIDAY CUIDADOS PALIATIVOS

La ONUSIDA (2001) sefiala, que la experiencia demuestra que los cuidados paliativos
pueden disminuir el sufrimiento intenso y prolongado de las personas que viven con el

VIH/SIDA.

Selwyn & De Lima (2008) manifiestan que el objetivo de los cuidados paliativos es brindar
al paciente y sus familiares la mejor calidad de vida posible, y las metas especificas se elaboran
en colaboracidn con el personal médico de acuerdo a la voluntad de los pacientes y sus familias.
Es un modelo que pone el énfasis en la comunicacién, la colaboracion y la voluntad de

considerar como primordial el punto de vista del paciente.

En el transcurso de la infeccion por el VIH, las intervenciones curativas como la terapia
antirretroviral de alta efectividad (HAART, por sus siglas en inglés) o el tratamiento o
profilaxis para infecciones oportunistas, pueden ser mas significativas al comienzo de la
enfermedad. A medida que la enfermedad avanza, cobran importancia intervenciones paliativas
que alivien el dolor y otras fuentes de sufrimiento. Pero es importante entender que al tratar a
un paciente con sida se debe lograr un equilibrio entre las intervenciones curativas y las

paliativas.
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Desde los comienzos de la epidemia, los ensayos clinicos han documentado una alta

prevalencia de dolor y otros sintomas en personas viviendo con el VIH/sida.

El dolor puede aparecer por:

a. Los efectos de ciertas enfermedades marcadores de sida, como jaqueca por meningitis
criptococica, o dolor abdominal por infeccion diseminada por Mycobacterium avium
complex.

b. Los efectos del VIH mismo, como polineuropatia sensorial distal o miopatia por VIH.

c. Los efectos de las drogas utilizadas para tratar la enfermedad, como la neuropatia periférica
asociada al uso de dideoxyinosina, el dolor de cabeza asociado al uso de zidovudina o los
trastornos gastrointestinales asociados al uso de inhibidores de la proteasa.

d. Los efectos no especificos causados por enfermedades debilitantes crénicas, junto con
varias otras causas.

Varios estudios también han demostrado que muchas veces el dolor en pacientes con sida
es sub-diagnosticado y no es tratado de manera adecuada. Esto puede ocurrir porque los
médicos generalmente subestiman el dolor y/o porque los pacientes con historial de abuso de

substancias son particularmente reticentes a la hora de informar sobre sus dolores.

Ademas del dolor, las personas con sida muestran una alta prevalencia de otros sintomas,
y un estudio reciente sugiere que muchas veces el personal médico no logra identificar y tratar
adecuadamente los sintomas mas comunes informados por estos pacientes. Estos sintomas
incluyen una mezcla de afecciones fisicas y psicolégicas como fatiga, anorexia, pérdida de
peso, depresion, agitacion y ansiedad, nauseas y vomitos, diarrea, tos, disnea, fiebre, sudor y

pruritos.
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DIABETES MELLITUS

DEFINICION:

La diabetes mellitus (DM) comprende un grupo de trastornos metabélicos frecuentes que
comparten el fenotipo de la hiperglucemia. Existen varios tipos diferentes de DM debidos a
una compleja interaccion entre genética y factores ambientales. Dependiendo de la causa de la
DM, los factores que contribuyen a la hiperglucemia pueden ser deficiencia de la secrecion de
insulina, decremento del consumo de glucosa o aumento de la produccion de ésta. El trastorno
de la regulacion metabdlica que acompafia a la DM provoca alteraciones fisiopatologicas
secundarias en muchos sistemas organicos, y supone una pesada carga para el individuo que

padece la enfermedad y para el sistema sanitario.

COMPLICACIONES CRONICAS DE LA DM

Las complicaciones cronicas de la DM pueden afectar muchos sistemas organicos y son
causa de gran parte de la morbilidad y mortalidad que acompafian a este trastorno. Las
complicaciones cronicas pueden dividirse en vasculares y no vasculares. A su vez, las
complicaciones vasculares se subdividen en microangiopatia (retinopatia, neuropatia y
nefropatia) y macroangiopatia [coronariopatia (coronary artery disease, CAD), enfermedad
vascular periférica (peripheral arterial disease, PAD) y enfermedad vascular cerebral]. Las
complicaciones no vasculares comprenden problemas como gastroparesia, infecciones y
afecciones de la piel. La diabetes de larga duracion puede acompafarse de hipoacusia. No se

sabe si la DM de tipo 2 en ancianos se acomparfia de perturbaciones en la funcién psiquica.

El riesgo de complicaciones cronicas aumenta con la duracion de la hiperglucemia; suelen

hacerse evidentes en el transcurso del segundo decenio de la hiperglucemia. Como la DM de
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tipo 2 puede tener un periodo prolongado de hiperglucemia asintomética, muchos individuos

con DM de tipo 2 presentan complicaciones en el momento del diagndstico.

Complicaciones oculares de la diabetes mellitus. La ceguera es en esencia el resultado
de la retinopatia diabética progresiva y del edema macular de importancia clinica. La
retinopatia se clasifica en dos fases, proliferativa y no proliferativa. La retinopatia diabética no
proliferativa suele ocurrir hacia el final del primer decenio de enfermedad o al principio del
segundo Yy se caracteriza por micro-aneurismas vasculares retinianos, manchas hemorragicas y
exudados algodonosos. La retinopatia no proliferativa ligera avanza a una enfermedad mas
amplia, que incluye alteraciones del calibre de las venas, alteraciones microvasculares intra-
retinianas, y microaneurismas Yy hemorragias mas numerosos. Los mecanismos
fisiopatoldgicos que se invocan en la retinopatia no proliferativa comprenden pérdida de
pericitos retinianos, aumento de la permeabilidad vascular retiniana y alteraciones del flujo

sanguineo retiniano, todos los cuales pueden provocar isquemia de la retina. (Powers, A. 2012).

Complicaciones renales de la Diabetes Mellitus. La nefropatia diabética es la primera
causa de nefropatia en etapa terminal (ESRD), y una de las primeras causas de morbimortalidad
relacionada con la DM. La micro-albuminuria y la macro-albuminuria en individuos con DM
se acompafian de un mayor peligro de enfermedad cardiovascular. Los individuos con

nefropatia diabética casi siempre tienen retinopatia. (Powers, A. 2012).

Neuropatia y Diabetes Mellitus. La neuropatia de origen diabético aparece en
aproximadamente 50% de las personas con cualquiera de las dos variantes de la enfermedad
de larga evolucion. Se puede manifestar en la forma de poli-neuropatia y como mono-
neuropatia, neuropatia autonomica o ambas. La neuropatia guarda relacion con la duracion de
la enfermedad y el control de la glucemia. Factores adicionales de riesgo son el elevado indice

de masa corporal y el tabaquismo. (Powers, A. 2012).
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Morbilidad Y Mortalidad Cardiovasculares. La American Heart Association definio
recientemente a la diabetes mellitus como factor mayor de riesgo de enfermedad
cardiovascular. A causa de la prevalencia extremadamente elevada de enfermedad
cardiovascular subyacente en los individuos diabéticos, deben buscarse manifestaciones de
enfermedad vascular ateroesclerotica en el enfermo diabético que tiene sintomas sugerentes de
isquemia cardiaca, arteriopatia periférica o carotidea o electrocardiograma en reposo que indica
MI previo, o que planea iniciar un programa de ejercicios, experimenta proteinuria o tiene otros

dos factores de riesgo cardiaco (recomendaciones de la ADA).

Ademas de la coronariopatia isquémica, en los diabéticos existe incremento de la
enfermedad vascular cerebral (aumento de tres veces en la frecuencia de apoplejia). Los sujetos
con DM tienen maés riesgo de insuficiencia cardiaca congestiva. Probablemente la causa de este
trastorno es multifactorial e incluye factores como isquemia miocardica por ateroesclerosis,
hipertensién y disfuncion de los miocardiocitos secundaria a hiperglucemia crénica. (Powers,

A. 2012).

MANEJO DE LA DIABETES EN MEDICINA PALIATIVA

En la préactica clinica general, los objetivos del tratamiento es en primer lugar reducir las
complicaciones micro y macro vasculares seguido de la reduccién de los sintomas osmoticos
relacionados a la Diabetes. Estos objetivos deben ser logrados sin efectos secundarios
relacionados al tratamiento, en particular, la hipoglucemia. Una de las metas de tratamiento en
los pacientes con Diabetes Mellitus en la poblacion general es mantener la hemoglobina
glucosilada menor a 7%. Alcanzar esta meta esta asociado a una reduccién a largo plazo de

complicaciones micro vasculares.

Para el correcto abordaje de los pacientes con enfermedad avanzada y Diabetes como

comorbilidad, la evidencia aun es escasa, sin embargo existen en la literatura sugerencias de
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abordaje con el objetivo de mejorar el bienestar del paciente e individualizar de manera
apropiada sus necesidades individuales. Angelo y colaboradores sugieren categorizar a los

pacientes en tres grupos:

e Enfermedad avanzada pero relativamente estable. El prondstico para estos pacientes puede
ser desde meses hasta mas de un afio. Estos pacientes tiene capacidad de una ingesta
correcta de calorias y los cuidadores pueden modificar el régimen de medicamentos de
acuerdo a la disminucion de su estado funcional.

e Muerte inminente o falla organica. Estos pacientes tienen un prondstico generalmente
limitado a semanas Yy tienen una capacidad limitada para la ingesta caldrica. De acuerdo a
su estado funcional se podria aplicar la misma estrategia que en los pacientes de tipo a, si
la ingesta oral es limitada o nula deben ser instruidos especificamente sobre coémo reducir
su dosis. Si la funcién renal empeora ajustar la dosis de insulina, en presencia de falla
hepatica puede ser necesario retirar por completo la medicacion debido a las bajas reservas
de glucdgeno hepatico y la falla de la gluconeogénesis.

e En proceso de muerte. Este grupo tiene falla organica maltiple, obnubilacion, respiracion
agonica y por lo general pierden la capacidad para la ingesta oral. En este punto los
cuidados deben concentrarse en el confort del paciente y por lo general esta indicado el
retiro de hipoglucemiantes orales e insulina. (Monroy, C. 2012)

INSUFICIENCIA CARDIACA

DEFINICION

Jauregui, M., Valenzuela, G., & Pariona, M., (2009) indican gue la insuficiencia cardiaca
(heart failure, HF) es un sindrome clinico que ocurre en pacientes que, a causa de una anomalia

hereditaria o adquirida del corazdn, ya sea estructural, funcional o ambas, desarrolla sintomas
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(disnea y fatiga) y signos (edema y estertores) que conducen con frecuencia a hospitalizacién

y mala calidad de vida, asi como menor esperanza de vida.

DIAGNOSTICO DE LA INSUFICIENCIA CARDIACA TERMINAL

Antes de catalogar a un paciente como terminal se debe asegurar la ausencia de factores
reversibles descompensantes como hipo e hipertiroidismo, anemia, derrame pericardico o
pleural, depresion, isquemia reversible y sub-dosificacion de farmacos como IECAS, beta-

bloqueadores o diuréticos.

Se define IC avanzada en el paciente que presenta un estado de severa disfuncion cardiaca
con marcada disnea, fatiga o sintomas relacionados a hipoperfusion tisular en reposo o con

minimos esfuerzos a pesar de maxima terapia.

El Colegio Americano de Cardiologia define ICT perteneciente al estadio D, como los que
son refractarios al tratamiento y tributarios de Trasplante Cardiaco, de tratamientos

especializados u hospicios.

The National Hospice Organization ha definido ICT mediante los siguientes criterios:

e Insuficiencia Cardiaca congestiva recurrente con repetidos ingresos hospitalarios
e Clase funcional IV de NYHA persistente
e Fraccion de eyeccion menor de 20%
e Administracion de tratamiento 6ptimo
e Contraindicacién para trasplante cardiaco.
Es muy dificil determinar el momento en que los cuidados de un paciente con IC deben
ser basicamente paliativos. Los factores que pueden orientar hacia esa circunstancia son: Clase
funcional 111-1V a pesar del maximo tratamiento tolerado, ausencia de factores desencadenantes

tratables o co-morbilidades avanzadas que limiten la sobrevida, caquexia, bajo gasto cardiaco
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con severa disfuncion sistolica, hipotension, hiponatremia, insuficiencia renal, arritmias
potencialmente fatales, marcada activacion del sistema neurohormonal y frecuente

descompensacion a pesar del maximo tratamiento tolerado.

Actualmente no existe un consenso respecto a la definicion de ICT, aunque algunos
definen esta condicién como aquella situacién incurable que amenaza la vida del paciente a
corto plazo, aproximadamente inferior a seis meses y que afecta severamente su capacidad

funcional, su estado emocional y el de su familia.
ENFOQUE TERAPEUTICO:

En el paciente en quien se considere el estado Terminal el acercamiento debera estar
orientado a paliar el sufrimiento innecesario del paciente, sumandose estas medidas al esquema

de tratamiento de IC que reciba el paciente. Se sugiere que se afiadan medicacion como:

Morfina por via sub-cutanea u oral para el control de la disnea y fatiga; se recomienda un
esquema similar al usado para el control del dolor crénico: inicialmente 2.5 mg. cada cuatro
horas y redosificar segun dosis previamente requeridas en las ultimas 24 horas, se recomienda

monitorizar el estrefiimiento asociado al uso de morfina.

1) Oxigenoterapia
2) Ansioliticos.
No se deben dar falsas expectativas de sobrevida o calidad de vida al paciente o a la familia
y evitar conflicto en la orientacion brindada por otro médico, asi como tampoco dejar de
preguntar oportunamente por preferencias del paciente o la familia en relacion a deseo de
reanimacion y procedimiento invasivos. Un aspecto importante en el manejo de estos pacientes,

es poder hacer que el manejo de su enfermedad sea realizado en domicilio mediante programas
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especializados, que eviten la hospitalizacién la cual aisla mas al paciente de su entorno familiar,

ante la perspectiva de un escaso beneficio.

TRATAMIENTO PALIATIVO DE LOS SINTOMAS DE LA CARDIOPATIA

TERMINAL

Para Martinez, M (2009), el tratamiento paliativo requiere hacer un diagnostico de la causa
o0 las causas de cada sintoma para intentar tratarlas. Incluso si la causa del sintoma fuera
irreversible, un conocimiento del mecanismo involucrado sefialaria hacia el tratamiento

sintomatico mas adecuado.

Disnea. De los pacientes que mueren por IC avanzada, el 60% sufre una disnea
significativa. Junto con la optimizacion del tratamiento vasodilatador y diurético, se deben
buscar y tratar otras causas que puedan ser abordadas, tales como un derrame pleural que puede
mejorar con una toracocentesis evacuadora. Cuando la disnea persiste pese al tratamiento, se
debe utilizar los opioides, que pueden producir mejorias significativas. El sulfato o el
clorhidrato de morfina tienen la ventaja de que se pueden administrar por via oral; las dosis son
de 5 a 15 mg/4 h. Se pueden asociar fenotiazinas (clorpromazina 25 mg) por la noche y las
benzodiacepinas (por ejemplo diazepam 2-10 mg diarios) sélo se deben usar por su efecto
ansiolitico, ya que no actdan sobre el mecanismo de la disnea. La oxigenoterapia, incluso
cuando el paciente no estd hipoxémico, asi como aire fresco dirigido a la cara del paciente

(abanico, ventilador...) pueden contribuir al alivio de este sintoma.

Dolor. Un 78% de pacientes refiere el dolor como el peor de sus sintomas en las fases
finales de la IC, y lo presenta de forma importante en los 3 dias antes del fallecimiento el 41%
de los casos. El origen de este dolor puede estar en una causa cardiaca, en la comorbilidad que

presente el paciente (artrosis, neuropatia diabética o herpética, etc.) o en las propias
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intervenciones médicas. Independientemente de la causa que lo produzca, el dolor debe ser

evaluado y tratado de acuerdo con la escalera analgésica propuesta por la OMS.

Depresion. Aunque es normal que el paciente experimente tristeza y afliccion en relacion
con la progresion de la enfermedad, la depresion clinica es patoldgica y debe ser tratada. En
ocasiones es dificil distinguir si los sintomas somaticos caracteristicos de la depresion —como
anorexia, insomnio, anhedonia o astenia— se deben a esta afeccion o a la propia enfermedad
de base. La depresion deteriora la calidad de vida del paciente y puede empeorar su
prondstico™. Debe ser tratada con inhibidores de la recaptacion de la serotonina, ya que los
antidepresivos triciclicos tienen un importante efecto anticolinérgico y pueden dar lugar a
hipotension y a la aparicion de arritmias. Ademas del tratamiento farmacoldgico, hay otras
medidas eficaces en la prevencién y el tratamiento de la depresién. Es importante destacar la
importancia del soporte social de los pacientes y la necesidad de ofrecer el adecuado soporte
espiritual a los enfermos que lo deseen, puesto que se ha demostrado su utilidad en cuanto a

una reduccion de la depresion y ansiedad.

Astenia. La debilidad que presentan estos pacientes puede deberse a la IC misma, la
caquexia asociada a ella o la depresion. Puede responder a un tratamiento médico mas intenso
y a un incremento de la actividad fisica si el paciente es capaz de llevarlo a cabo. Si la astenia

y la pérdida de peso se deben a una depresion coexistente, el tratamiento son los antidepresivos.

Otros sintomas. Los pacientes con insuficiencia cardiaca pueden presentar muchos otros
sintomas: delirio, insomnio, nauseas, vomitos, anorexia, pérdida de peso, edemas en las piernas
con ulceraciones y/o celulitis, estrefiimiento, diarrea, ansiedad, movilidad reducida o prurito.
Todos ellos contribuyen a hacer mas desagradables las ultimas etapas de la vida y deben ser

aliviados de la forma mas eficaz posible.
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CIRROSIS HEPATICA

DEFINICION

Segun (Blengio Pinto et al., 2012), la cirrosis es un trastorno que se define por sus
caracteristicas histopatoldgicas y tiene muchas manifestaciones clinicas y complicaciones,
algunas de las cuales son potencialmente fatales. En el pasado se consideraba que la cirrosis
nunca era reversible; sin embargo, es evidente que cuando se elimina la agresion fundamental
que ha producido la cirrosis, se puede resolver la fibrosis. Esto es mas evidente con el
tratamiento satisfactorio de la hepatitis C cronica; sin embargo, la resolucién de la fibrosis
también se observa en pacientes con hemocromatosis que se han tratado satisfactoriamente y

enfermos con hepatopatia alcoholica que han suspendido el consumo de alcohol.

Sea cual sea la causa de la cirrosis, las caracteristicas patoldgicas consisten en la aparicion
de fibrosis de un grado tal que se produce una distorsion estructural y se forman ndédulos de
regeneracion. Esto da por resultado una disminucion en la masa hepatocelular y por tanto en la
funcion, lo mismo que alteraciones en el flujo sanguineo. La estimulacién de la fibrosis ocurre
cuando se activan las células estrelladas hepaticas lo cual conlleva la formaciéon de mayores

cantidades de colageno y otros compuestos de la matriz extracelular.

Las manifestaciones clinicas de la cirrosis son resultado de cambios patolégicos y reflejan
la gravedad de la hepatopatia. La mayoria de los hepatdlogos valoran el grado y la
estadificacion de la lesién analizando muestras de biopsia hepéatica. Estos esquemas de
clasificacion por grados y etapas varian entre los estados patologicos y se han ideado para la
mayoria de los trastornos, como la hepatitis virica cronica, la hepatopatia no alcohdlica y la
cirrosis biliar primaria. La fibrosis avanzada por lo general presenta puentes de fibrosis con
formacion de nddulos que se designan como etapa 3 y la cirrosis que se designa como etapa 4.

Los pacientes con cirrosis tienen grados variables de compensacion en la funcion hepética y es
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preciso distinguir entre los que presentan una cirrosis estable y compensada y los que tienen
una cirrosis descompensada. Los enfermos que han desarrollado complicaciones de su
hepatopatia y que se han descompensado deben considerarse para un trasplante hepético.
Muchas de las complicaciones de la cirrosis requerirdn tratamiento especifico. La hipertension
portal es una complicacion importante de la cirrosis descompensada e interviene en la aparicion
de la ascitis y la hemorragia por varices esofagogastricas, dos complicaciones que significan
una cirrosis descompensada. La disfuncion hepatocelular origina ictericia, trastornos de la
coagulacion e hipoalbuminemia y contribuye a la encefalopatia portosistémica. Las
complicaciones de la cirrosis basicamente son las mismas sea cual sea la causa. No obstante,
es (til clasificar a los pacientes segun la causa de su hepatopatia; a los enfermos se les divide
en los siguientes grupos generales: cirrosis alcoholica, cirrosis debida a hepatitis virica cronica,
cirrosis biliar y otras causas menos comunes como cirrosis cardiaca, cirrosis criptdgena y

demas causas diversas.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

DEFINICION

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es un tipo de lesion cerebral organica cuya etiologia es
desconocida, que se da con mayor frecuencia en personas de edad avanzada y en sujetos con
antecedentes familiares de Alzheimer. Sin embrago, la EA puede producirse en cualquier

década de la vida adulta. (Nieto, Marga 2002)

CLASIFICACION

El National Institutes of Health (2010), clasifica la Enfermedad de Alzheimer de en tres

grupos:

Enfermedad de Alzheimer leve. A medida que la enfermedad va avanzando, la pérdida

de la memoria continGa y surgen cambios en otras capacidades cognitivas. Los problemas
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pueden incluir perderse, dificultad para manejar el dinero y pagar las cuentas, repetir las
preguntas, tomar mas tiempo para completar las tareas diarias normales, juicio deficiente y
pequefios cambios en el estado de animo y en la personalidad. Las personas frecuentemente

son diagnosticadas durante esta etapa.

Enfermedad de Alzheimer moderada. En esta etapa, el dafio ocurre en las areas del
cerebro que controlan el lenguaje, el razonamiento, el procesamiento sensorial y el
pensamiento consciente. La pérdida de la memoria y la confusion aumentan, y las personas
empiezan a tener problemas para reconocer a familiares y amigos. Tal vez no puedan aprender
cosas nuevas, llevar a cabo tareas que incluyen maultiples pasos (tales como vestirse) o hacer
frente a situaciones nuevas. Es posible que tengan alucinaciones, delirio y paranoia, y quizas

se comporten impulsivamente.

Enfermedad de Alzheimer severa. Al llegar a la etapa final, las placas y ovillos se han
extendido por todo el cerebro y los tejidos del cerebro se han encogido considerablemente. Las
personas que padecen de una enfermedad de Alzheimer severa no pueden comunicarse y
dependen completamente de otros para su cuidado. Cerca del final, la persona quizas pase en

cama la mayor parte o todo el tiempo a media que el cuerpo va dejando de funcionar.

LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

De acuerdo con Reyes, M., Santi, B., & Nervi, F. (2015), el paciente con enfermedad de
Alzheimer mayoritariamente fallece por una complicacién asociada a su enfermedad y suele
ocurrir en la fase mas avanzada. Esta ultima fase de la enfermedad tiene una duracion variable
de hasta unos afios y termina inexorablemente con el fallecimiento del enfermo. Durante esta
fase los cuidados del enfermo deben ir encaminados a la prevencién de complicaciones,

alimentacion adecuada, y asegurarse de que existe un correcto transito intestinal, intentando
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siempre mantener en lo posible la dignidad humana del paciente. Por Gltimo, no hay que olvidar
que por muy deteriorado que se encuentre el enfermo jamas sabremos las percepciones de la
realidad que tiene, por lo que el trato debe ser siempre carifioso y el ambiente lo més apacible

que sea posible.

La fase terminal en la enfermedad de Alzheimer viene determinada por un deterioro
cognitivo maximo y dependencia total funcional que suele reflejarse en un paciente
permanentemente encamado y con gran nimero de complicaciones metabdlicas, infecciones y
un estado de debilidad importante. Aunque la causa final suele ser alguna de las
complicaciones, el mal estado general ocasionado por la enfermedad es la causa que hace
inGtiles los esfuerzos terapéuticos. Las actuaciones en estos pacientes deben ir encaminadas al
tratamiento del dolor, del estrefiimiento, de la incontinencia o la obstruccion urinaria, de la
dificultad respiratoria, evitando el encarnizamiento terapéutico y las medidas excepcionales e

innecesarias, como extracciones sanguineas repetidas, sujeciones mecanicas, etc.

En la fase final 0 agdnica los cuidados deben encaminarse a mantener la dignidad humana,
aevitar el dolor y la agonia. Durante esta etapa pueden existir total o parcialmente los sintomas
previos o0 bien aparecer otros nuevos, entre los que destacan el ya mencionado deterioro de la
conciencia que puede llegar al coma, desorientacion, confusion y a veces agitacion psicomotriz,
trastornos respiratorios con respiracion irregular y aparicion de respiracion estertorosa por la
acumulacion de secreciones, fiebre dada la elevada frecuencia de infecciones como
complicacion o como causa de muerte en estos pacientes, dificultad extrema o incapacidad para

la deglucion, ansiedad, agitacion, miedo (explicito o no) y retencion urinaria.

Durante todo el proceso es indispensable la colaboracién y comunicacion del equipo
médico con la familia para entre todos tomar las decisiones que requiere el momento. La

implicacion familiar en la fase terminal supone el cumplimiento del deseo de la mayoria de los
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seres humanos, que es morir en un ambiente familiar, y permite la implicacion emocional de
la familia que deriva en una mayor colaboracion y en la prevencion del duelo patoldgico. Los
cuidados paliativos son indispensables en el final de las enfermedades cronicas y deben ser
aplicados convenientemente desde que el enfermo entra en esa etapa, y no solo en la fase
agonica, y requieren de un equipo médico y de la colaboracion familiar, de la que todos se ven
beneficiados. Es una caracteristica fundamental de esta situacion el gran impacto emocional
que provoca sobre la familia y el equipo terapéutico que puede dar lugar a crisis de claudicacion
emocional de la familia, siendo basica su prevencion y, en caso de que aparezca, disponer de
los recursos adecuados para resolverlas. En estos momentos reaparece sin duda toda la serie de
interrogantes y miedos de la familia, a los que hay que atender adecuadamente. Conviene
valorar siempre la posibilidad de que sea la primera vez que la familia del enfermo se enfrenta
a lamuerte, por lo que necesariamente siempre tenemos que individualizar cada situacion. Para
ello es indispensable identificar a un interlocutor valido en la familia, que suele coincidir con
el cuidador principal, para evitar interferencias en la comunicacion y que esta sea lo més fluida
y eficaz posible. Por ultimo, y no por ello menos importante, en estos momentos no podemos
dejar de lado la atencion social con la resolucién de los deseos y deberes como ser humano y
como ciudadano, asi como la atencidn espiritual, siempre atendiendo y respetando los deseos

expresados en vida del enfermo.

La atencion familiar debe prolongarse mas alla del fallecimiento del paciente a lo largo de
todo el proceso de duelo. La pérdida es psicoldégicamente traumatica, por lo cual siempre es
dolorosa y debe ser considerada como normal. Necesita un tiempo y un proceso para volver al
equilibrio normal que es lo que constituye el duelo. Cuando este proceso no es coincidente a lo
esperable en tiempo y/o intensidad, se considera patoldgico y requiere atencion médica. Una
de las principales atenciones familiares debe ser el prevenir y tratar precozmente el duelo

patologico.
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CAPITULO 2: MEDICINA PALIATIVA

1. DEFINICION

La medicina paliativa forma parte de una concepcién de la Medicina que considera al
enfermo como un todo, en sus aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales y se orienta
a la humanizacion de la medicina contemporanea. Su funcion es el cuidado integral en el que
se vincula un equipo formado por médicos, enfermeras, auxiliares de enfermeria, psicélogos,

asistentes sociales y otros, e incluye, en la medida de lo posible, la familia. (Espinosa, 2006).

En el afio 2002, Organizacion Mundial de la Salud define a los Cuidados Paliativos como
un modo de abordar la enfermedad avanzada e incurable que pretende mejorar la calidad de
vida tanto de los pacientes que afrontan una enfermedad como de sus familias, mediante la
prevencion y el alivio del sufrimiento a través de un diagndstico precoz, una evaluacion
adecuada y el oportuno tratamiento del dolor y de otros problemas tanto fisicos como

psicosociales y espirituales.

Asi, los Cuidados Paliativos constituyen el conjunto de actuaciones dirigidas a dar una
respuesta integral a las necesidades fisicas, psicoemocionales, espirituales y sociales del
paciente en situacion terminal y de su familia mediante la utilizacion de recursos coordinados
con el fin de garantizar una adecuada continuidad en la asistencia desde la identificacion de la
situacion terminal hasta que se produzca la muerte del paciente, incluyendo el apoyo en el

duelo. (Arrieta, A., Hernandez, R., & Meléndez, A. (2012).

2. OBJETIVOS Y BASES DE LA TERAPEUTICA

Los objetivos de la Medicina Paliativa segin Rodriguez (2012) son:

- Aliviar el dolor y los otros sintomas molestos de los pacientes



34

Atender psicoldgica y espiritualmente a los pacientes para que puedan aceptar su propia
muerte y prepararse a ella en la forma mas completa posible

Ofrecer un sistema de apoyo que ayude a los pacientes a llevar una vida lo més activa y
creativa posible hasta que sobrevenga la muerte, promoviendo de este modo su autonomia,
su integridad personal y su autoestima

Brindar un sistema de apoyo que ayude a las familias a afrontar la enfermedad del paciente

y a sobrellevar el periodo de duelo.

Una vez agotados los tratamientos especificos ante una enfermedad maligna y terminal
(Colell, 2008), los objetivos de la terapéutica se encaminan a ofrecer el maximo confort al
enfermo y a la familia. Para conseguir ese confort, los cuidados paliativos basan su tratamiento

en los aspectos siguientes:

Atencion integral: Saunders, en 1967, acufia el término dolor total haciendo referencia a la
necesidad de valorar el dolor como un sintoma formado por factores fisicos, psicoldgicos,
sociales y espirituales. Es decir, que pueden ser muchos los factores que causan el
sufrimiento del enfermo y su tratamiento debe abarcar las cuatro dimensiones de la persona.
Unidad a tratar, el enfermo y su familia. desde el inicio de los cuidados paliativos, la familia
forma parte integrante de los cuidados en el proceso de morir ya que constituye el factor
principal del soporte al enfermo terminal convirtiéndose en un buen soporte emocional si
recibe el apoyo adecuado.

Promocion de la autonomiay la dignidad del paciente. Las decisiones que se tomen deberan
de ser compartidas y consensuadas con el paciente y se llevaran a término segun lo pactado
y establecido con el enfermo.

Concepcion terapéutica activa, Implica una actitud asistencial rehabilitadora y global con

el objetivo de aumentar la calidad de vida del paciente.
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- Importancia del ambiente, relajado favorece la comunicacion se considera tan importante

como posibles medidas farmacoldgicas que se puedan administrar al paciente.

3. PRINCIPIOS GENERALES DEL CONTROL DE SINTOMAS

La Sociedad Espafiola de Cuidado Paliativos manifiesta:

a) Evaluar antes de tratar, en el sentido de evitar atribuir los sintomas sélo al hecho
de tener el cancer y preguntarse el mecanismo fisiopatoldgico concreto. Ademas de la
causa, debemos evaluar la intensidad, impacto fisico y emocional y factores que
provoquen o aumenten cada sintoma.

b) Explicar las causas de estos sintomas en términos que el paciente pueda
comprender, asi como las medidas terapéuticas a aplicar. No debemos olvidar que el
enfermo esta preocupado y quiere saber por qué tiene los sintomas.

c) La estrategia terapéutica a aplicar siempre sera mixta, general de la situacion de
enfermedad terminal y especifica para cada sintoma que comprende a su vez medidas
farmacoldgicas y no farmacoldgicas. Ademas deben fijarse los plazos para conseguir
los objetivos y contemplar la prevencion de nuevos sintomas o situaciones que puedan
aparecer.

d) Monitorizacion de los sintomas mediante el uso de instrumentos de medida
estandarizados (escalas de puntuacion o escalas analdgicas) y esquemas de registro
adecuados (esquema corporal del dolor, Cuadros de sintomas...).

La correcta monitorizacion nos ayudara a clarificar los objetivos, sistematizar el
seguimiento, y mejorar nuestro trabajo al poder comparar nuestros resultados. Requerira la

validacién previa por el equipo del instrumento de medida.

e) sintomas y minimizar los efectos secundarios adversos de las medidas

terapéuticas que se aplican. Actitudes y conductos adecuados por parte del equipo
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(escucha, risa, terapia ocupacional, contacto fisico etc.), contribuyen no so6lo a
disminuir la sensacién de abandono e impotencia del paciente, sino que ademas elevan
el umbral de percepcion del dolor por parte del paciente.

La rigurosidad y minuciosidad de nuestra actuacion tendré una traduccién clinica evidente
en nuestros pacientes sobre su nivel de confort, siendo necesario conjuntar una gran experiencia
clinica en el manejo de estos pacientes con un alto nivel de sentido comun a la hora de tomar
decisiones, evitando aquellas medidas de diagnostico que no vayan a alterar nuestra estrategia

de forma notable, asi como no retrasando el tratamiento por el hecho de no disponerlas.

Es imprescindible que el equipo terapéutico completo elabore, asuma, practique y evalle

los objetivos terapéuticos en cada sintoma y en especial en el caso del dolor. (SECPAL, 2014)

4. CUIDADOS PALIATIVOS

Tratamiento del dolor. Segin Matla, J. (2010), el alivio adecuado del dolor en el enfermo
terminal es fundamental para permitirle una muerte en paz. Sin embargo, esta condicion no

siempre se consigue en todos los casos.

Los temores sobre adicciones y sobredosificacion de sedantes narcoticos limitan a menudo
la administracion de estos medicamentos en dosis adecuadas. Es muy importante la
determinacion del tipo de dolor para la seleccion del tipo de medicacion a utilizar, asi como la
via de administracion, duraciéon de la accion y la preferencia del paciente. Los sindromes
dolorosos mas frecuentes implican el dolor 6seo debido a metéastasis, dolor abdominal visceral

y dolor neuropético (neuropatias periféricas, herpes zoster agudo y neuralgia postherpética).

Al conseguir el alivio del dolor, la analgesia se debe mantener al menos durante 24 horas,
administrando dosis adicionales, si fueran necesarias, mientras se ajusta una nueva pauta

terapéutica analgesica. El alivio del dolor suele ser méas eficaz cuando la medicacion se
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administra de forma continua que a libre demanda. Es importante poder evaluar la intensidad

del dolor a través del uso de escalas analdgicas visuales.

La OMS recomienda un tratamiento del dolor en etapas, dependiendo de la intensidad del
mismo. El dolor leve puede ser tratado inicialmente con analgésicos no opiaceos, en tanto que
el dolor moderado puede tratarse inicialmente con opidceos menores (codeina y oxicodona), y
el dolor agudo con opiaceos mayores (morfina o hidromorfina) suplementados con analgésicos
no opiaceos. Las pautas para el tratamiento del dolor moderado suelen iniciar su manejo con
medicaciones orales, reservando la via intramuscular, intravenosa o transcutanea para cuando
la via oral no esté disponible. Tanto la perfusién continua de narcéticos como los parches
transdérmicos de fentanilo proporcionan niveles de narcético, lo que permite un mejor alivio
del dolor. Esta formulacion a largo plazo puede suplementarse con bolos intermitentes orales
0 intravenosos para tratar el dolor progresivo. Se aconseja evitar hasta donde sea posible el uso

de la via intramuscular.

El riesgo de adiccion para un enfermo en fase terminal es minimo; debe recibir dosis
adecuadas de narcoticos sin demora. La tolerancia a ellos se desarrolla a lo largo del tiempo.
Es muy importante distinguir entre tolerancia fisica y adiccion. El uso de los analgésicos
opiaceos nos da como efecto colateral la sedacidn excesiva cuando nos enfrentamos con un
dolor grave, ademas de nduseas, vOmitos, prurito y estrefiimiento. Para este sintoma es

recomendable establecer un tratamiento preventivo.

Tratamiento de sintomas digestivos. Astudillo, W. (2007), expone los sintomas
digestivos mas frecuentes y el tratamiento para cada uno de ellos, los cuales se citan a

continuacion:
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Estrefiimiento. El estrefiimiento es el movimiento lento de las heces por el intestino grueso
que tiene como consecuencia el paso de heces duras y secas, puede dar como resultado molestia

o dolor. Es un sintoma que puede aparecer hasta en el 90% de los pacientes terminales.

El tratamiento integral incluye la prevencién (sobre todo en tratamiento con opioides), la
eliminacion de los factores causantes y el empleo de laxantes. Se empezara con medidas
generales como recomendar en algunos pacientes que incrementen el consumo de fibra en el
régimen alimentario y de liquidos y fomentar el ejercicio regular, si es posible y facilitar

intimidad y tranquilidad a la hora de defecar.

Medidas farmacoldgicas. Laxantes:

- Productores de volumen: aumentan el volumen de la masa fecal; poco empleados en
paliativos (metilcelulosa, salvado)

- Salinos: la alta osmolaridad retienen agua en la luz intestinal, distiende el intestino e
induce movimientos peristalticos. Son los laxantes empleados como preparacion
intestinal para exdmenes o cirugias (fosfato sddico, citrato de magnesio, sulfato de
magnesio)

- Estimulantes: aumentan el peristaltismo intestinal. Contraindicados si se sospecha
obstruccidn intestinal. (bisacodilo, senosidos)

- Lubricantes: humedecen la mucosa intestinal y ablandan las heces (aceite mineral)

- Ablandadores fecales: facilitan la retencion de agua y ablandan las heces. No se
recomiendan como tratamiento Unico (docusato sédico, docusato célcico, docusato
potasico, poloxamer)

- Lactulosa: aumenta la presién osmética aumentando la cantidad de agua de las heces y

ablandandolas.



39

Dispepsia. Frecuentemente se debe a esofagitis, gastritis, ulcus y enlentecimiento del

vaciado gastrico. Su tratamiento es con antiacidos.

Nauseas y vomitos. Se presentan en un 30-40% de los pacientes en la fase terminal. Sus
causas son multiples: yatrogenas (opioides), alteraciones metabdlicas (hipercalcemia,

hiponatremia), obstruccion intestinal, hipertensién endocraneal etc.

El tratamiento consta de medidas generales tales como adecuacion de la dieta y correccion
de las causas tratables con medidas farmacoldgicas empleando antieméticos como

metoclopramida, haloperidol, domperidona, escopolamina, etc.

En ocasiones es necesario emplear la via subcutanea para el correcto control. La indicacion
de sonda nasogéstrica estd limitada a obstrucciones intestinales no controlables por otros

medios y atonia gastrica severa.

Tratamiento del paciente con anorexia y caquexia. Lara, A., Tamayo, A., & Gaspar, S.

(2006) proponen el siguiente tratamiento:

Métodos no farmacoldgicos: Se inicia con explicacion a la familia y al enfermo sobre la
reduccion de las necesidades nutricionales del enfermo en relacion a la etapa que esté viviendo,
para disminuir la ansiedad frente a la baja ingesta de alimentos. Es importante no administrar
aportes nutricionales mas alla de lo que el paciente pueda ingerir por sus propias capacidades,
acompariar al enfermo mientras come, reducir porciones, adecuar alimentos ofrecidos, ajustar

horarios de manera flexible.

Medidas farmacoldgicas. Estas se pueden emplear de acuerdo a la sobrevida estimada del
paciente y a la causa que esta generando el sindrome, se emplean farmacos (orexigénicos) que

favorecen la ingesta de alimentos.



40

Agentes procinéticos: Facilitan el vaciamiento gastrico e inhiben la nausea crdnica, también
son Utiles para la saciedad precoz, el més utilizado es metoclopramida 10mg c/6h de 20-
30 minutos antes de los alimentos.

Corticosteroides: Tienen mucho tiempo de ser usados para estimular el apetito. En el 60-
80% de los pacientes, mejora el peso y sensacion de bienestar al menos en las primeras
semanas de tratamiento en los pacientes terminales; estan recomendados por periodos
cortos o cuando las expectativas de vida son menores a un mes, por incrementar el riesgo
de inmunosupresion, debilidad, irritacion gastrica, sangrados digestivos, infeccion,
hiperglicemia asi como delirium. El uso de dexametasona a dosis de 3 - 10mg/24 h., por
via oral, intravenosa o0 subcutanea estimula el apetito hasta en el 60-80% de los pacientes
Progestagenos: Acetato de megestrol y medroxiprogesterona. Efecto directo sobre
adipocitos, inhibiendo accion de citoquinas y factores lipoliticos. Incrementan riesgo de
tromboembolia. EI Megestrol usado 40-120mg/dia incrementa el apetito y en dosis de
160mg incrementa el peso corporal

Antidepresivos: Mejoran el apetito en los pacientes, especialmente los triciclicos.
Amitriptilina 25-75mg/dia.

Cannabinoides: Tienen propiedades orexigénicas y antieméticas muy potentes,
tedricamente estimulan el apetito a través de los receptores Cannabinoides 1-
hipotdlamicos. Igualmente, el GABA vy las dinorfinas son incrementadas por
Cannabinoides, causando estimulacion secundaria del apetito. Dronabinol 5-7.5mg/dia.
Dosis superiores relacionadas con efectos psicotrépicos no deseados.

Estimulantes del apetito: La mirtazapina bloguea los receptores pos-sinapticos 5HT2 y
facilita la transmision a través de receptores SHT1. El incremento del apetito y la ganancia

de peso son efectos colaterales clinicos comunes.
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- Capsulas de aceite de pescado: Estan ampliamente disponibles como farmacos alternativos
o complementarios, y son frecuentemente usa- dos en pacientes con cancer.

- Otras terapias que pudieran ser potencialmente Gtiles son el uso de talidomida y la
pentoxifilina.

Tratamiento de sintomas respiratorios.

Disnea. Para Carvajal, G. (2011), la disnea, se puede definir como una experiencia
subjetiva de dificultad respiratoria, que se origina a partir de la interaccion de factores
fisioldgicos, psiquicos, sociales y medioambientales en el individuo, y engloba sensaciones

cualitativamente distintas y de intensidad variable.

Al acercarse el final de la vida, al declinar el status funcional de los pacientes, existe una
tendencia al aumento en la frecuencia e intensidad de este sintoma. El alivio sintomético
satisfactorio de la disnea -incluso por equipos de cuidados paliativos experimentados- se logra

con menor frecuencia que en el caso de otros sintomas como el dolor o las nauseas.

El abordaje terapéutico de la disnea en los pacientes terminales busca resolver las causas
implicadas en su aparicion y tratar las condiciones potencialmente reversibles, teniendo

presente las consideraciones éticas implicadas.

Las medidas no farmacoldgicas deberian considerarse como la primera linea de
tratamiento tomando en cuenta su perfil de seguridad favorable y la ventaja de evitar la
polifarmacia, aunque poseen menor evidencia que las apoye que otras modalidades de
tratamiento, no obstante existen datos que sugieren gque intervenciones como yoga, ejercicios
de respiracion y relajacion, asi como asistencia con andaderas son beneficiosas en poblaciones

especificas.
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Recomendaciones generales para el manejo de la disnea:

Posicion comoda

Ayudas para la deambulacién

Distractores

Presencia de una compafiia tranquilizadora

Facilitar un ambiente abierto, tranquilo

Reforzar el entrenamiento muscular

Limitar el nimero de personas en la habitacion

Evitar el estrés emocional.

Corrientes de aire dirigidas a la cara, mediante ventiladores

Los tratamientos farmacologicos mas frecuentemente utilizados para la disnea en la

medicina paliativa incluyen el oxigeno, los opiaceos y las benzodiacepinas.

Oxigeno: La oxigenoterapia a largo plazo ha demostrado mejorar la sobrevida y la calidad
de vida en pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica e hipoxemia (PaO2 <
55mmHg), aunque su uso en pacientes no hipoxémicos no ofrece beneficios en términos
de calidad de vida y sobrevida en comparacién con aire suplementario. Su uso deberia
limitarse a grupos de pacientes que se beneficien de ella.

Opioides: Estos constituyen en la actualidad el grupo terapéutico con mayor evidencia
médica en el manejo de la disnea refractaria del enfermo terminal. EI medicamento de uso
mas frecuente es la morfina, pero existen reportes de uso de fentanilo oral.

Ansioliticos: La ansiedad es frecuente en la poblacion general y su incidencia es alta en los
enfermos respiratorios terminales. Una elevada puntuacion en la escala de ansiedad
aumenta la disnea y esta a su vez contribuye a incrementar la ansiedad, cerrdndose asi un

circulo vicioso. No existe actualmente evidencia que permita obtener conclusiones sobre el
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uso de ansioliticos en esta poblacion, sin embargo su uso es frecuente. Sugerimos se limite

su uso a situaciones en las cuales la ansiedad participe en la patogénesis de la disnea.

Otros problemas respiratorios segun Redondo, M & Cuervo, M (2006) son lo que se

mencionan a continuacion:

Tos. La tos de intensidad moderada a severa ocurre al 13% de los pacientes con
enfermedad tumoral y casi la mitad de los casos de cancer de pulmon (17-48%). Este sintoma
puede causar cansancio e perjudicar la calidad de vida del enfermo pero, al ser intermitente,
hay pocos estudios que examinen el trabajo causado por la tos. La tos es un mecanismo
fisiologico que se produce para expulsar mucosidad y particulas del tracto respiratorio con una

alta presion espiratoria.

El manejo de la tos se puede categorizar en: tratamiento especifico de la causa, potenciar
la efectividad de la tos cuando esté indicado y suprimir la tos. Los fa&rmacos que con mas

frecuencia se utilizan para suprimir la tos se detallan a continuacion.

- Opiéaceos. Todos los opiaceos tienen efecto antitusigeno; el mas utilizado es la codeina, en
dosis de 15-30 mg/4 h,

- Dextrometorfano. Es un antitusigeno no opiaceo de accion central que se ha demostrado
efectivo en ensayos aleatorizados en dosis de 15-30 mg, con muy pocos efectos secundarios
gastrointestinales y centrales respecto a la codeina.

- Anestésicos locales. Se ha mostrado de utilidad en la supresion de la tos la inhalacion de
lidocaina o bupivacaina.

Hipo. Es un reflejo patologico caracterizado por espasmos del diafragma resultado de una

brusca inspiracion y el cierre de la glotis. En la enfermedad terminal, la causa més frecuente
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de hipo es la distension gastrica; otras causas son la irritacion diafragmatica o de causa toxica

(uremia, infeccién).

El hipo intermitente puede responder a maniobras fisicas simples: estimulacion de la
faringe con un catéter, masaje del paladar blando con algodon y un sinfin de remedios caseros
que, en ocasiones, lo frenan. La respiracion profunda y la fisioterapia respiratoria también

pueden ser efectivas en casos de espasmos diafragmaéticos.

Si el paciente tiene importante malestar por el sintoma, se puede iniciar tratamiento con
midazolam 2,5 mg por via subcutanea, repetido cada 15 min hasta que desaparezca. Otras
alternativas de tratamiento son: gabapentina 300- 600 mg/8 h; nifedipino 10-20 mg/8 h, y

haloperidol en dosis variables.

Tratamiento de sintomas neuroldgicos

Delirium. Para De Simone, G., & Tripodoro, V. (2004), el delirio es el resultado de la
obnubilacion mental, con alteracion en la comprension y con confusion. Incluye: pobre
concentracion, trastornos de la memoria reciente, desorientacion, mala interpretacion, ideas

paranoides, alucinaciones, discurso incoherente, agitacion y/o comportamiento agresivo.

Puede estar asociado con somnolencia. La actividad psicomotriz puede estar aumentada o
disminuida (tipos hiperactivo e hipoactivo). Pueden aparecer disfunciones autonémicas

(enrojecimiento facial, midriasis, inyeccion conjuntival, taquicardia y sudoracion).

Tratamiento. El delirio es a menudo una condicion reversible cuando se identifican las

causas desencadenantes.

Son comunes las infecciones y los farmacos (psicotropicos, opioides, corticoides). En la

mitad de los casos de delirio en pacientes con cancer avanzado la causa no es identificable.
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Tratamiento no farmacologico: Se debe facilitar que el paciente exprese sus miedos y

ansiedades, las cuales a menudo se manifiestan en forma de alucinaciones o pesadillas.

(@]

(@]

(@]

Mantener la calma y evitar confrontaciones

Responder a los cometarios de los pacientes

Clarificar las percepciones y validarlas

Explicar lo que esta sucediendo

Explicar lo que puede ayudarlo

Repetir la informacion importante

Cuando esté indicado, sedar farmacoldgicamente y explicar que descansara por algunas
horas

El delirio puede ser intermitente y permitir intervalos de lucidez

Continuar el tratamiento con cortesia y respeto

Nunca usar contencion fisica (ataduras, etc)

Se deben evitar barandas en la cama porque pueden ser peligrosas

Mantener iluminado el cuarto durante la noche, no cambiar la posicion de la cama,
explicar los procedimientos que se realizan y mantener siempre a un familiar o amigo
en contacto.

Mantener el ambiente tranquilo

Tratamiento farmacoldgico: En general se usan drogas sélo si los sintomas son marcados,

persistentes y si causan sufrimiento en el paciente y/o su familia. Considerar:

(@]

Reduccidn de la medicacién
Oxigeno si hay cianosis
Dexametasona si se trata de un tumor cerebral (hipertension endocraneana)

Haloperidol 1,5-5 mg VO o SC si hay agitacion, alucinaciones o paranoia.
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o Antipsicéticos atipicos como olanzapina o risperidona pueden usarse, aungue no estan
disponibles en ampollas.
Otros problemas neuroldgicos de los pacientes terminales segun Agustin, M. y

colaboradores (pp 37-40) se mencionan a continuacion:

Carcinomatosis meningea. Diseminacion leptomeningea tumoral. Los sintomas mas

frecuentes son:

- Dolor inespecifico o neuritico de cualquier localizacion.
- Pérdida de fuerza, ya sea paresia o plejia de alguna extremidad.
- Amaurosis uni o bilateral.
La sintomatologia puede ser Unica o multiple, se tiene que sospechar en el caso que existan
sintomas discontinuos, por ejemplo diplopia y dolor radicular. El diagnéstico se realiza

mediante RNM.

El tratamiento se basa en:

- Uso de analgésicos segun las caracteristicas del dolor.

- Corticosteroides: iniciar el tratamiento con dexametasona 4 mg/6 h. La dexametasona debe
disminuirse progresivamente 2 mg cada tres dias segln respuesta del paciente.
Convulsiones. Alteracién abrupta de la actividad cortical eléctrica que se manifiesta por un

cambio en la conciencia, un sintoma motor, sensorial o conductal. El diagnostico es

normalmente clinico.

El tratamiento consiste en:

- Tratamiento de la crisis: 1. Diazepam 10 mg rectal ¢ iv. 2. Midazolam 10-15 mg sc 0 iv. 3.
Clonazepam iv 1 mg hasta que desaparezca la crisis. 4. Repetir a los 15-30 minutos si no

hay respuesta.
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- Tratamiento de base: — Tratamiento de la alteracion electrolitica, de la tumoracion. — Si
existe tumoracion iniciar tratamiento con dexametasona 4 mg/6 h y antiepilépticos.

El antiepiléptico de eleccion es la fenitoina, se realizara una impregnacion iv con 100 mg a

pasar en 1h en 250 ml de suero fisioldgico y posteriormente 100 mg/8 h via oral.

- Tratamiento especifico Radioterapia en caso de metastasis cerebrales y en caso que el

indice de Karnosfky sea superior o igual al 70%.

Tratamiento de sintomas dermatoldgicos. De acuerdo a lo publicado por el Grupo de
Trabajo de la Guia de Préactica Clinica sobre Cuidados Paliativos, (2008), los problemas de la
piel son muy frecuentes en las personas en FFV por diversas razones: malnutricion,
deshidratacion, inmovilidad, ademas de las que puedan derivarse de los tratamientos como
radioterapia 0 quimioterapia, o por la propia naturaleza de la enfermedad, como en el caso de
las ulceras neoplasicas. En los aspectos preventivos de las Ulceras por presion, las medidas
deben ser similares a las que se utilizan en cualquier paciente, si bien en el tratamiento, los
objetivos han de priorizar el confort sobre la curacion. Es importante tener en cuenta el impacto
de la patologia cutanea sobre la percepcion de la propia imagen y su impacto en la vida del

paciente y de sus cuidadores.

Si, pese a las medidas de prevencion, aparecen Ulceras de presion, el tratamiento debe ser
realista en sus objetivos y aceptado por el paciente. El objetivo principal es minimizar el
impacto de las UPP en la calidad de vida del paciente y, si las medidas implementadas no

contribuyen a aumentar el confort del paciente, hay que replantearse el tratamiento.

Para elegir el apdsito apropiado para cada ulcera hay que tener en cuenta que no hay
evidencia que demuestre la superioridad de un tipo frente a otro, por lo que habra que

considerar el estadio de la tlcera, los objetivos y el confort del paciente.
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Las condiciones que cumple el apésito ideal son:

- Permite absorber el exceso de exudado de la superficie de la herida
- Proporciona un ambiente hiumedo a la herida
- Es estéril, no permite la contaminacién de la herida
- Reduce el dolor
- Es féacil de quitar y poner
- No causa reacciones alérgicas
- No produce dafio a los tejidos al quitarlo
- Es impermeable a los microorganismos
- Proporciona aislamiento térmico
Cuidado de la boca. SECPAL (2014, pp 31-32) manifiesta que en el enfermo terminal hay
una alteracion de las propiedades de la boca provocadas por diferentes causas y que dan lugar
a numerosos problemas de los que cabe destacar por su elevada frecuencia la sequedad de boca

(60-70% segUn nuestra experiencia).

Obijetivos:

- Control: prevencion del dolor de boca.

- Mantener mucosa y labios hiumedos, limpios, suaves e intactos haciendo prevencién de
infecciones y promocionando asi el confort.

- Eliminar la placa bacteriana y restos alimentarios para evitar la halitosis, procurando no
perjudicar la mucosa.

- Ademas, evitar preocupaciones y molestias innecesarias y el aislamiento social.

- Recomendaciones:

- Cepillo infantil suave tanto para los dientes como para la lengua. Es el utensilio mas eficaz

incluso en enfermos inconscientes.
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Torunda o el dedo indice protegido con guante o gasa. Es mas inefectivo para eliminar la
placa pero puede ser mas comodo y de ayuda para la humidificacion y ante signos de
sangrado.

Masticar pifia o chicle sin azUcar.

Para la higiene de después de las comidas, cepillado y enjuague normal.

Para la humidificacion, pequefios sorbos de agua, zumos de fruta con cubitos de hielo,
manzanilla con limon (anestésico local y estimulante de la saliva, respectivamente) y/o
salivas artificiales a base de metil-celulosa, esencia de limon y agua (facilmente preparables
por cualquier farmacéutico). Cabe utilizarlos con frecuencia, cada 2-4 horas. Una solucién
base de vaselina liquida, limon, manzanillay hielo es util y eficaz en estados mas terminales
0 agonicos, pues la vaselina puede ser desagradable por su viscosidad.

Para eliminar el sarro utilizar el peréxido de hidrégeno diluido (excepto en estomatitis),
perborato sddico que no puede ser tragado, solucion de bicarbonato sédico, muy efectivo
pero de gusto desagradable o un pequefio fragmento de vitamina C.

Como antiséptico inhibiendo la formacion de la placa bacteriana, usar solucion de
clorhexidina 0,2%, o yodo en solucion acuosa diluido en pequefias cantidades cada 12 horas
(aunque suele ser desagradable).

El uso de anestésicos locales sobre Ulceras dolorosas antes de cada comida, como la
xilocaina (lidocaina) o topicaina en vaporizador.

El diagnostico y la deteccion precoz de la candidiasis oral y la utilizacion de solucién de
nistatina cada 4 horas - 1 cucharada, enjuagar y escupir, y otra cucharada, enjuagar y tragar
- y algunas veces ketoconazol por via oral. Hay que recordar que aunque los sintomas
desaparecen a los 7 dias, es necesario continuar el tratamiento durante 14 dias. El yogurt

natural es eficaz y barato.
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- Cuidados especiales de la prétesis dental, que favorece las infecciones. En caso de
candidiasis hay que sumergirla cada noche en solucion de hipoclorito al 1% si no hay metal,

0 en solucion de nistatina.

- Gargarismos de povidona yodada al 7,5% en los casos de halitosis por boca séptica y/o
neoplasia oral.

Como conclusion podemos decir que la comunicacion, el bienestar y la satisfaccion de
comer dependen en parte de una buena higiene bucal; por tanto, ésta es fundamental para el
enfermo terminal. Enfermeras y médicos deben educar al paciente y familiares aconsejando
diferentes métodos y utensilios, respetando las preferencias y estimulando las iniciativas de

aquellos en este sentido.

Alimentacion y nutricién. La alimentacion es un simbolo de salud y actividad SECPAL
(2014, pp 26-27). En la situacion de enfermedad terminal es frecuente que enfermos y/o

familiares refieran problemas relacionados con ésta.

La elevada frecuencia de anorexia, sequedad de boca, nduseas, vomitos, sensacion de
replecion precoz, constipacion, trastorno del gusto, odinofagia, problemas obstructivos del
tracto digestivo alto (disfagia) o bajo (suboclusiones) o infecciones orofaringeas hace que con

frecuencia tengamos que adaptar la dieta.

En primer lugar, queremos recordar que, segun nuestra opinién, la nutricién y la
hidratacién no son objetivos en si mismos en la atencion de enfermos terminales de cancer,
sobre todo cuando la desnutricion estd relacionada con la progresion de una enfermedad
sistémica no susceptible de respuesta al tratamiento especifico. Por otra parte, no olvidamos el

principio del confort como objetivo.

Nos referimos a varios principios generales y a algunas situaciones concretas:
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Deben comentarse, siempre delicadamente, con el enfermo y sus familiares los aspectos
especificos referidos a la alimentacién; la educacion de la familia y la adecuacion a los
gustos individuales previos del enfermo son fundamentales.

Como normas generales, y teniendo en cuenta la anorexia, la debilidad y la sensacion de
replecion gastrica precoz, es recomendable fraccionar la dieta en 6-7 tomas y flexibilizar
mucho los horarios segun el deseo del enfermo. Las dietas semiblandas o blandas suelen
ser mejor toleradas. La cantidad de cada ingesta debe adaptarse al enfermo, sin presiones
para una ingesta mayor, que inducen mas sensacion de fracaso ("Dado que ahora esta
encamado muchas horas, no es preciso que tome tantos alimentos”, para los familiares "Esta
débil porque la enfermedad avanza, no por falta de alimentacion™). El gusto debe mejorarse
segun el deseo del enfermo, y es aconsejable la adicién de algunas salsas. En cuanto a la
composicién, creemos que no debemos insistir en nutriciones hipercaloricas o
hiperproteicas, que no tienen mucho sentido en esta situacion, ni tampoco en las dietas
especificas ricas en fibras para la prevencion y tratamiento del estrefiimiento (porque deben
tomarse en cantidades importantes que los enfermos no toleran, y porque disponemos de
tratamientos especificos mas eficaces). La adicién de complejos vitaminicos o hierro oral
es de muy dudosa eficacia en enfermos terminales, excepto en situaciones muy concretas.
La presentacion de la dieta y la adecuacién del tamafio del plato a la cantidad de comida
son aspectos importantes y frecuentemente olvidados para mejorar la tolerancia.

En la situacion de enfermedad terminal, el uso de sonda nasogastrica u otras formas

intervencionistas debe quedar restringido a la presencia de problemas obstructivos altos

(orofaringe, es6fago) que originan disfagia u odinofagia importantes, fistulas o disfunciones

epigldticas, y/o en aquellos casos en los que la obstruccién es el elemento fundamental para

explicar la desnutricion, la debilidad y/o la anorexia. En todo caso, debe valorarse bien con el
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paciente y sus familiares. Cuando la debilidad y la anorexia son debidas al sindrome sistémico

de progresion de enfermedad, la sonda no resolvera ninguno de estos problemas.

Como hemos dicho, la hidratacion no es un objetivo en si mismo en la atencién de
enfermos terminales. Segun nuestra experiencia, el uso fraccionado de liquidos (agua,
infusiones, etc.) unido a unos cuidados de la boca frecuentes son muy eficaces. La sensacion
de sed asociada a la sequedad de boca debida a la enfermedad o al tratamiento (radiacion,
morfina, etc.) responden mejor a este tipo de cuidados que a la hidratacion oral o parenteral
forzada. El uso de sueroterapia se reduce al 5-10% de enfermos en el hospital cuando se aplican

estos principios, y en el domicilio su uso es practicamente nulo.

En la situacion de agonia, la dieta debe limitarse a pequefias ingestas de liquidos y a
cuidados de la boca; la hidratacion o nutricion parenterales no mejoran el estado de los
enfermos agonicos, y la mayor parte de la medicacion puede administrarse por via subcutanea

o rectal.

5. ATENCION A LA FAMILIA

Los familiares mas cercanos acompafian a la persona enferma desde el momento en que se
presentan los primeros sintomas. Cuando la enfermedad se agrava o se constata un diagnéstico
severo, se agrega una sobrecarga a la vulnerabilidad particular del proceso que atraviesan. Este

proceso constituye una crisis.

Cuando un integrante de la familia se enferma severamente, se producen sentimientos de
angustia, ansiedad, culpa, desesperacion, incredulidad, confusion, desorientacion, etcetera. La
inclusion de los familiares en el cuidado les brinda la posibilidad de saber que se esta haciendo

algo por el paciente, que no se lo abandona y que se procura su alivio. Ademas, les permite



53

intimidad en el contacto fisico y emocional. Es importante para la familia poder despedirse,

compartir un abrazo, un beso, o poder decir “te quiero” o alguna otra expresion e afecto.

Con frecuencia, los seres queridos, en su deseo de comprometerse activamente en el
cuidado, sin orientacion y sin ser demasiado escuchados en sus dudas o temores, terminan
siendo incapaces de dar respuesta a las demandas mas béasicas de acompafiamiento. Esta
situacién no sélo genera en el paciente una sensacion de aislamiento, sino que a posteriori

puede producir duelos complicados asociados a sentimientos de culpa.

Propiciar la participacién de los familiares en el cuidado del paciente tiene una logica
preventiva: esta participacion en el cuidado es un factor protector, en tanto aquellos que se
involucren con su ser querido durante su enfermedad tendran luego menos riesgos de atravesar

un duelo complejo.

Escucha activa. Para cada familia el proceso de enfermedad implica un recorrido unico.
Por esto, es importante conocer como viven los problemas y necesidades, las estrategias
implementadas en otros momentos de crisis, las expectativas y los recursos con que cuentan,

para luego establecer objetivos realistas y realizables a lo largo del proceso de intervencion.

Cuando una familia debe hacerse cargo del cuidado de uno de sus integrantes, sabe que
va a perder a su ser querido, pero también sabe que los momentos finales son su Ultima

oportunidad para compartir.

Es una tarea muy dificil aceptar los sintomas que hacen sufrir a un familiar. La debilidad
y la dependencia progresiva generalmente implican repartirse las responsabilidades del cuidado
del enfermo y las demas tareas del funciona - miento familiar, incluyendo las consecuencias

econdmicas que ocasiona la pérdida del rol laboral de quien enferma.
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Las personas tendemos a buscar explicaciones acerca de lo que nos acontece en la vida, en
especial en el caso de las enfermedades. Son frecuentes los sentimientos de culpa, las vivencias

de castigo y enojo, y un sinfin de manifestaciones que acompafan al sufrimiento.

Interesa conocer las creencias que aparecen en torno a la enfermedad, a fin de aclarar ideas
erroneas y eventualmente desligar responsabilidades a través de informacién clara sobre

aquellos puntos que generan confusion.

Asi, se apuntara desde el equipo de salud a promover una comunicacion lo mas abierta y

fluida posible en la atencion de la unidad de tratamiento (paciente y familia).

Es fundamental escuchar a los familiares y darles un espacio en la atencion, para ayudarlos

a expresar estas emociones

Comunicacion. Implica lo concerniente a temas vinculados tanto con el tratamiento como
con el manejo de la informacion al interior de la familia. El objetivo es facilitar los procesos
de toma de decision desde una perspectiva de respeto a las necesidades y los deseos del paciente

y de su familia, siendo esta Ultima también objeto de nuestro cuidado.

Cerco de silencio. Anteriormente llamado conspiracion de silencio, se define como un
obstéculo en los canales de la comunicacion entre el paciente y sus familiares que implica un
ocultamiento de ciertos contenidos referidos a la veracidad del diagndstico y prondstico, que
ambas partes conocen y que no se legitiman, porque lo consideran negativo para afrontar el

proceso de enfermedad con esperanza.

Claudicacion familiar Se define como la incapacidad de ofrecer una respuesta adecuada
a las multiples demandas y necesidades del paciente por parte de los miembros de una familia.
Esta incapacidad se manifiesta en la dificultad para mantener una comunicacion positiva con

el paciente, entre los miembros sanos y con el equipo terapéutico, y/o en que la presencia o la
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calidad de los cuidados puede quedar comprometida. Si no se resuelve, el resultado suele ser
el abandono emocional del paciente y/o la ausencia o deterioro de sus cuidados précticos. Es
un motivo de gran sufrimiento para el enfermo. En casos extremos puede llevar a malos tratos

por negligencia en los cuidados. (Lopez-Casero Beltran and Cerezo Gonzalez, 2011)
6. LOS ULTIMOS DIAS: ATENCION A LA AGONIA

De acuerdo a lo publicado por Agustin, M., Arrieta, J., Benitez, A., Del Rio, M., & et al,
(2011), la AGONIA se ha definido como: “El estado que precede a la muerte, en aquellas
enfermedades en que la vida se extingue gradualmente”. Suele ser una situacion de gran

impacto, ante la proximidad de la muerte.
La situacion de agonia se caracteriza por los siguientes sintomas y signos:

- Postracion en cama o capaz de incorporarse de la cama sélo con gran dificultad.
- Debilidad intensa.

- Escaso interés en la comida y la bebida.

- Disfagia.

- Aumento de la somnolencia.

En los Gltimos dias y horas de vida, es posible que estén presentes los siguientes signos:

- Frialdad cuténea progresiva, desde la periferia en sentido central.
- Piel de tacto frio y himedo.

- Cianosis cutanea en las extremidades y alrededor de la boca.

- Disminucién de la diuresis.

- Disminucién del nivel de consciencia.

- Posibles “estertores” al respirar.

- Larespiracion se vuelve irregular y superficial (patron de Cheyne-Stokes).
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- Aspecto cereo de la cara.
- Relajacion de los musculos faciales, con mayor prominencia de la nariz.

Es importante conseguir una buena comunicacion con el paciente y la familia:

Identificar al cuidador principal: valorar la sobrecarga fisica o psiquica para evitar la
claudicacion familiar, ya que es uno de los motivos principales de ingresos. Debemos tener en
cuenta que siempre que detectemos que existe una claudicacion familiar (y siempre que sea
posible), debemos solicitar un ingreso en una unidad especializada que garantice los cuidados
que en ese momento la familia no es capaz de dar a través de los circuitos establecidos con

otros niveles asistenciales.

- Buscar un momento y lugar tranquilo para informar e informarse.
- Una escucha activa.

- Empatia.

- Uso del silencio y del tacto.

- Mostrar disponibilidad del servicio, en cualquier momento

7. URGENCIAS EN MEDICINA PALIATIVA

Bertolino, Bruera, Castillo, & Montejo (2002) realizan una compilacion de las urgencias

mas frecuentes en Medicina Paliativa, las mismas que se sefialan a continuacion:

Fisicas o somaticas.

Hipercalcemia. Es la urgencia metabolica mas grave asociada en general a cancer
avanzado de prostata, rifion, mama, pulmon y mieloma. Clinicamente se define cuando el

aumento del calcio sérico supera los 10.8 mg/dl. Se manifiesta:

- Con aumentos moderados del calcio: astenia, anorexia, letargia, constipacion, dolor

abdominal.
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- Con aumento severo del calcio: nauseas y vomitos, ileo, polidipsia, poliuria, confusion,
compromiso de conciencia, convulsiones, bradiarritmias, alteraciones del ECG.
Tratamiento (sobre 12.5 mg/ml, paciente hospitalizado)

- Hidratacién generosa con suero salino isotonico 4-5 litros en 24 hrs., segun tolerancia.

- Furosemida 40-60 mg/dia. Este manejo requiere monitorizacion de PVC vy electrolitos
plasmaticos.

- Calcitonina: 8 Ul/kg ¢/6 hrs. Via subcutanea (rapida pérdida del efecto).

- Bifosfonato: (clodronato y pamidronato). Son los farmacos mas efectivos en el control de
la hipercalcemia con accion especifica sobre los osteoclastos.

Neuroldgicas.

Compresion medular. Compresion de la médula espinal por crecimiento de tumor
primario 0 de metastasis que puede conducir a lesiones neurolodgicas irreversibles. El

tratamiento consiste en:

- Dexametasona 10 a 20 mg seguido de 4 mg c/6 hrs., por via endovenosa o subcuténea para
controlar el edema medular.

- Morfina en dosis necesarias para analgesia por via subcutanea o EV.

- Referir el paciente precozmente a un centro especializado para urgente resolucion
quirdrgica o radioterapia paliativa, segin proceda.

- Radioterapia paliativa como indicacion urgente.

- Laminectomia descompresiva si a pesar de las medidas anteriores, progresa el deterioro
neuroldgico.

Respiratorias.
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Disnea aguda o sofocacion. Sensacion de falta de aire acompafiada de sensacion de
angustia y a veces de muerte inminente provocada por una aguda dificultad en la mecénica

respiratoria o el intercambio gaseoso a nivel pulmonar. El tratamiento consiste en:

- Cuando existe una causa especifica, el tratamiento debe orientarse hacia su resolucion,
utilizando el drenaje de un derrame pleural masivo o un neumotorax a tension, por ejemplo.

- Medidas generales: en posicidén semisentada, con ropa suelta, comparfiia permanente y aire
fresco sobre el rostro, inducir una relajacion y brindar oxigenoterapia himeda (solo si hay
hipoxemia) sedacion con opioides.

- Dexametasona 4 mg EV/SC. cada 6h. Es beneficioso cuando existe linfangitis
carcinomatosa.

- Morfina 5, 10 6 15 Mg EV/SC. segln situacion individual cada 4h. (disminuye la
percepcidn subjetiva del sintoma).

- Manejo de la ansiedad con benzodiacepinas: Lorazepan 2 mg sublingual, Alprazolam 0.5
a 1 mg o Diazepam 5 a 10 mg repitiendo en lapsos variables segun situacion del paciente.
Sindrome de Vena Cava Superior. La vena cava superior efectta el drenaje venoso de la

cabeza, cuello, tercio superior del térax y extremidades superiores. Es facilmente compresible

externamente en la regiéon del mediastino por tejido tumoral y muchas veces presenta una

obstruccion trombatica. El tratamiento consiste en:

- Posicion confortable.

- Oxigenoterapia segun parametros clinicos y gasometria.

- Corticoterapia en altas dosis (dexametasona 10-20 mg. /dia.)
- Diurético (furosemida 40 mg. /dia).

- Sedacion segun situacion individual.

- Radioterapia o quimioterapia paliativa como indicacion urgente, segin corresponda.
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Hemorragia masiva. Es la situacién mas angustiante, sobre todo en el domicilio. Como
ejemplos destacamos: sangramiento carotideo en pacientes con tumores de cabeza y cuello
operados y sometidos a radioterapia, desgarro arterial por Ulceras malignas de ingle y axila,
sangrado vaginal masivo por cancer cervico-uterino, hematemesis en cancer gastrico ulcerado

y hemoptisis masiva. El tratamiento consiste en:

- Lareposicion de volumen dependera de la severidad del sangrado y del prondstico vital del
paciente.

- Sedacion con midazolam o lorazepam. Dosis segun evolucion de la situacion.

- Acido tranexamico 500 mg a 1 gr. cada 6 horas. Puede prevenir sangrado por su efecto

antifibrinolitico.
8. DUELO

El duelo es un proceso singular que cada familia atravesarda de modo diferente. En una
sociedad que conoce la existencia de la muerte, pero a su vez la niega, la enfermedad terminal

Ileva a la familia a enfrentarse con la idea de la pérdida proxima e inevitable.

De cara a la muerte de un ser querido, los familiares transitan el proceso de la enfermedad
elaborando quiz& como seré el futuro sin la presencia de ese ser querido. Si bien la enfermedad
los prepara para esto y todo el proceso durante el cual lo han acompafiado genera algunas
emociones dificiles, también es cierto que, después de la muerte, la ausencia coloca a los
deudos en un lugar nuevo, generalmente de mucha vulnerabilidad, porque es una experiencia

que sélo se vivencia transitandola y no hay demasiadas anticipaciones para este dolor.

Emociones esperables en el proceso de duelo. La pérdida de un ser querido no se
manifiesta de la misma manera en todas las personas. No hay forma de saber cuanto una pérdida

doleréa ni cuanto tiempo durara.
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El sufrimiento que habitualmente acompafia el duelo puede causar emociones dificiles de

tolerar.

«No creo que se haya ido, aun lo veo y lo escucho».

Esta emocion es normal en el marco de un proceso de duelo y no constituye un signo de
alarma. Cuando un ser querido muere es probable que uno se sienta inmdvil, vacio, irreal por
algun tiempo. Es dificil creer que aquél no va a volver y uno puede imaginar gque lo escucha o
lo ve, y despertar de suefios tan vividos que parecen reales. Algunas de estas percepciones se

parecen a la locura, pero son esperables durante este proceso.

Las personas atravesando un proceso de duelo pueden tener dificultad para concentrarse o
sentirse cansadas Yy sin apetito. También pueden presentar dificultades para dormir u olvidar
cosas. En el proceso de duelo también suele haber enojos con otros seres queridos o con Dios,
por haber arrebatado la vida de un ser amado, y no se comprende demasiado el porqué de tanto
sufrimiento. Cuando el enojo es con uno mismo hay remordimientos por lo dicho o callado,
por lo hecho o no hecho. También se puede estar enojado con quienes lo rodean: puede haber
motivos para este enojo, pero si no los hay, igualmente estos sentimientos pueden estar alli y

son esperables ante una pérdida.

Asimismo, se espera que llegue un momento en el que el dolor comience a disminuir y
reaparezcan emociones vitales y alegres. Es importante transmitir que esto no quiere decir que
ya no importe la persona que fallecid, sino que el recuerdo puede lastimar menos. ((Bertolino,

Bruera, Castillo, & Montejo, 2002)
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CAPITULO 3: CALIDAD DE VIDA

1. CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

Lopez y colaboradores (2005) manifiestan que resulta bastante complejo definir lo que se
entiende por calidad de vida, pero una aproximacion operacional puede ser concebirla como
“la relacidon existente entre la condicion biologica del paciente y la capacidad de buscar y
perseguir metas personales especificas, entendiendo éstas como un conjunto de valores
materiales, sociales, morales y espirituales que trascienden a la vida biologica”. Asi, los
pacientes estiman que tienen una buena calidad de vida cuando, basados en su condicion
médica objetiva, son capaces de desarrollar proyectos vitales importantes de una forma
satisfactoria. Es por esto que una de las principales tareas de la Medicina Paliativa es mantener

a los pacientes terminales lo més activos posible.

2. DIMENSION FISICA Y DISCAPACIDAD

Segln Velarde, E., & Figueroa, C. (2002), la evaluacion del estado funcional ha sido
utilizada para medir el impacto de la enfermedad en el individuo, en ensayos clinicos, en
estudios de comunidad y en evaluaciones econémicas. La etiologia de la discapacidad puede

ser congeénita o adquirida.

El diagnostico define las condiciones patoldgicas causadas por enfermedades infecciosas,
oncologicas y heredo-degenerativas, accidentes y malformaciones congénitas. Las
consecuencias de estas entidades pueden ser de larga duracion e irreversibles, asi como
conducir a dificultades en las funciones de la vida diaria, o limitar las posibilidades de participar

en las actividades sociales dentro de la familia y la comunidad.

La OMS emplea los siguientes términos para describir sus consecuencias:
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a) Deficiencia, es la pérdida de la funcidon psicoldgica, fisiolégica o de una estructura
anatémica (en los niveles de 6rgano y funcion), como podria ser la ausencia de un miembro,
la sordera o el retraso mental;

b) Discapacidad, es toda restriccion (resultado de una deficiencia) de la habilidad para
desarrollar una actividad considerada normal para un individuo y que se manifiesta por
dificultad para caminar, hablar, vestirse, o comprender;

c) Minusvalia, es la desventaja de una persona como resultado de una deficiencia o
discapacidad que impide el total desarrollo de su funcionamiento normal.

Esto pone en desventaja al individuo, en sus relaciones interpersonales y lo dificulta para
integrarse a la escuela, al trabajo o a los deportes. Asi, la pérdida de un dedo para muchas
personas les causaria deficiencia y cierta discapacidad; sin embargo, a un pianista le produciria
minusvalidez. La deficiencia y el origen de la discapacidad definen el grado de dependencia de
una persona. Esta dependencia se manifiesta en las actividades cotidianas, de alimentacion,
higiene, comunicacion y traslado. En los escolares se caracteriza por una instruccion escolar
postergada, falla escolar y rechazo. En el &rea sociocultural puede haber una capacidad de
adaptacion disminuida y una socializacion alterada; y en el area psicoafectiva, dificultad de
adaptacion ante una crisis, baja autoestima y elevada dependencia. (Velarde, E., & Figueroa,

C. 2002).
3. MEDICION DE CALIDAD DE VIDA.

La valoracion de la calidad de vida en el ambito de los cuidados paliativos esta enfocada
en multiples aspectos, sin embargo se hara énfasis en tres dimensiones basicas (bioldgica,
psicoldgica y socioeconémica), las mismas que segin la publicacion del Area de Salud de

Segovia (2011) se valoran de la siguiente manera:
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Dimensién bioldgica. En este punto se toma en cuenta el aspecto fisico y funcional del

paciente.

Valoracion fisica. La evaluacion de signos y sintomas en el paciente paliativo no solo
pretende su deteccidn y cuantificacion sino que ademas, ayuda al paciente a verbalizar la
percepcidn propia de su situacion y necesidades. Estos datos han de complementar los datos
objetivos obtenidos por los profesionales. Cuando el paciente no estd en condiciones de
expresar sus propias sensaciones, la informacion se tendra que obtener del entorno familiar asi

como de aquellos profesionales que participan en sus cuidados.

El control de sintomas constituye uno de los pilares de la intervencion en Cuidados

Paliativos e implica:

- Realizar una evaluacién exhaustiva del nimero y la intensidad de los sintomas que sufre el
paciente (utilizar recursos que permitan cuantificar los sintomas y evaluar su progresion).

- Valorar el mecanismo que provoca cada uno de los sintomas.

- Valorar el impacto que produce el sintoma en la calidad de vida del paciente.

- Determinar factores que provocan o aumentan cada sintoma.

Valoracion funcional: La evaluacion de la capacidad funcional es fundamental a la hora

de establecer decisiones terapéuticas y de desarrollar criterios predictivos de supervivencia.

Existen multiples instrumentos de uso habitual tanto en oncologia como en geriatria. No
obstante, ninguna escala ha de sustituir una adecuada evaluacion profesional y, en no pocas
circunstancias, habra que individualizar y establecer medidas adaptadas a cada persona y

situacion concreta.

Dimension psicoldgica. La enfermedad terminal incrementa la vulnerabilidad de los

pacientes. Ansiedad, depresion, miedo, fatigabilidad, dificultades en la comunicacion, soledad,
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rabia, pérdida de autoestima, estrés, etc. Son situaciones emocionales habituales en el paciente
paliativo, con repercusion sobre el entorno familiar y profesional mas proximo. La evaluacion
psicoldgica es imprescindible, no obstante, es de especial utilidad adaptar los instrumentos al
contexto especifico buscando que sean sencillos, cortos y facilmente comprensibles, en los que
la empatia de la relacién paciente-profesional constituya el primer elemento terapéutico. Las

necesidades psico-emocionales se pueden agrupar en tres grandes bloques:

- ldentificacién de la existencia de malestar emocional, cdmo valora el enfermo dicho
malestar y con qué lo relaciona.

- Valoracién/identificacién de indicadores que permiten la deteccion de reacciones
emocionales no adaptativas.

- Valoracién de la aparicién de signos de depresion y /o ansiedad de forma especifica,
ademas de otros procesos psicopatolégicos que pudieran aparecer en la evolucion.
Dimension socio-econdmica. El objetivo de la intervencién desde la dptica paliativa

implica siempre a la unidad paciente-familia. La valoracion socio-familiar debe incluir:

- Estructura familiar: componentes del ndcleo familiar y elementos de apoyo (amigos,
vecinos, organizaciones no gubernamentales, etc.)

- Funcionamiento familiar: genograma, existencia de relaciones familiares conflictivas y sus
causas, creencias y valores personales, sociales y culturales de la familia.

- Actividad social: habitos, distracciones, aficiones.

- Entorno: habitabilidad, seguridad, confortabilidad, privacidad, intimidad.

- Expectativas familiares ante la enfermedad, organizacion para proveer los cuidados,
preparacion, comunicacion con el paciente, experiencias previas, decisiones sobre lugar de
fallecimiento, etc.

- Identificacion de roles, especialmente el del cuidador principal, los cuidadores secundarios

y consejeros. Identificacion de los miembros mas vulnerables de la familia. La existencia
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de un “portavoz” de la familia que reciba y transmita la informacion sobre el estado clinico
del paciente puede ser un factor positivo en algunas situaciones.

Valoracidn aspectos legales: Registro de Voluntades Anticipadas, testamento, poderes.
Grado de informacion: limites de confidencialidad establecidos por el paciente en cuanto a
la informacidn que desea compartir, qué miembros de la familia conocen el diagndstico y
pronostico real de la enfermedad, identificacion de estrategias de “conspiracion de
silencio”.

Impacto de la enfermedad en la vida familiar y grado de estrés que genera.
Cuidador/es/principal/es: parentesco, edad, necesidades fisicas, psicoemocionales y
espirituales, recursos econémicos, riesgo de claudicacion, indice de esfuerzo del cuidador,
conocimientos, habilidades y capacidad de cuidados y autocuidados.

Identificacién y prevencion de riesgo de duelo patolégico.

Recursos Socio-sanitarios: Preocupaciones sociales actuales del paciente y familia, red de
apoyo Yy soporte social: vecinos, amigos, recursos sociales (Unidades de media estancia,
residencias, centros de dia, voluntariado y organizaciones no gubernamentales.

Necesidad de material orto protésico.

Recursos econémicos, gastos.
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MATERIALES Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO

El presente trabajo investigativo es de tipo Analitico-Transversal-Cualicuantitativo.
Analitico porque permitio relacionar las variables identificadas (Cuidados Paliativos y Calidad
de Vida); transversal porque estuvo circunscrita al periodo establecido Febrero-Julio de 2015
donde se estudio a un grupo especifico; y, cualicuantitativo porque se obtuvieron caracteristicas
tanto objetivas como subjetivas acerca de los cuidados paliativos hospitalarios, las mismas que

seran expresadas en porcentajes mas adelante en el presente informe.

AREA DE ESTUDIO

La Casa de Enfermos Terminales de la Liga de Caridad Lojana “Santa Maria Josefa”,
mismo que se encuentra ubicado en Avenida Romerillos y Gualtaco, Peatonal de Paso, barrio

Yahuarcuna, parrogquia San Sebastian de la Ciudad de Loja.

UNIDAD DE ESTUDIO

e 24 pacientes que residen e ingresan a este centro durante el periodo Febrero-Julio de
2015.

TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

1. Ficha de recoleccion de datos:

Este instrumento (Anexo #1) fue elaborado con la finalidad de obtener los datos acerca de
los cuidados paliativos que se brindan a los pacientes de la Casa de Enfermos Terminales, en
el que se incluyo a los 24 pacientes que corresponden a la unidad de estudio del presente trabajo
de investigacion. Se aplico la técnica de observacion para evaluar alimentacion, higiene y
acompariamiento familiar; mientras que la informacion acerca del tratamiento de sintomas fue

obtenida mediante revision del expediente clinico de cada paciente.
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2. Hoja de evaluacion de control de sintomas

Esta herramienta ha sido estructurada con el objetivo de evaluar si los sintomas mas
frecuentes que presentan los pacientes de la casa de enfermos terminales son controlados, para
lo cual se ha realizado un listado de 10 escalas numéricas que valoran el promedio de intensidad
de los sintomas en un periodo determinado. Si el paciente esta en capacidad de contestar, se le

pide que seleccione el nimero que mejor indique la intensidad de cada sintoma.

Este instrumento (anexo # 2) fue aplicado a los 24 pacientes de los cuales 12 se encuentran
en capacidad intelectual de responder a las preguntas, y los datos de 12 restantes fueron
obtenidos a través del personal que atiende a los pacientes y mediante examen fisico realizado

por el investigador.

Se ha tomado en consideracion que los sintomas evaluados en una escala del 1 al 5 estan

controlados, mientras que si se encuentran en la escala del 6 al 10 no estan controlados.

3. Cribado nutricional MNA (Mini Nutritional Assessment)
El MNA es una herramienta de cribado que ayuda a identificar a ancianos desnutridos o en

riesgo de desnutricion.

A todos los pacientes se les realizé el test MNA, para evaluar el estado nutricional. Es un
método validado y relativamente sencillo de utilizar, mediante 18 preguntas breves divididas

en cuatro bloques.

El primer bloque hace referencia a las mediciones antropométricas (indice de masa
corporal, circunferencia braquial, circunferencia de la pierna y pérdida de peso), en este punto
cabe resaltar que debido a que los pacientes se encontraban encamados o sin posibilidad de
moverse, el peso y la talla se estimaron de forma indirecta mediante las formulas de Chumlea

(Berral de la Rosa & Del Aguila, 2002):



68

Talla:

e Hombres: Estatura (cm) =[2.02 *AR] - [0.04 * edad] + 64.19
e Mujeres: Estatura (cm) = [1.83 * AR] - [0.24 * edad] + 84.88
AR = altura a la rodilla en cm edad en afios, redondeando al aflo entero méas cercano

Peso:

e Hombres: Peso = [0.98 * PMP] + [1.16 * AR] + [1.73 * PMB] + [0.37 * PI. SB] -
81.69
e Mujeres: Peso = [1.27 * PMP] + [0.87 * AR] + [0.98 * CMB] + [0.4 * PI. SB] -62.35
Peso expresado en kilos. PMP = perimetro maximo de la pierna, expresado en cm. AR =
altura a la rodilla, expresada en cm. PMB = perimetro medio del brazo, expresado en cm. Pl.
SB = pliegue subescapular, expresado en cm.

A partir de los valores de peso y talla se obtuvo el indice de masa corporal (IMC, kg/m2).

El segundo bloque corresponde a la evaluacion global del paciente con 6 preguntas
sobre el estilo de vida, medicacion y movilidad, a continuacion se hace referencia a la
evaluacion nutricional mediante las preguntas de nimero de comidas, ingesta de alimentos,
liquidos y autonomia para comer y ya por Gltimo se realiza una evaluacion subjetiva del estado
nutricional mediante la autoevaluacion del estado nutricional y comparacién con otras personas

de su misma edad.

La puntuacién obtenida (maximo 30 puntos) permite clasificar a los pacientes en: estado
nutricional satisfactorio (24 puntos), riesgo nutricional de malnutricion (entre 23,5y 17 puntos)
y con mal estado nutricional, es decir desnutricion a todos aquellos que se encuentren por
debajo de 17 puntos. (Izaola O., Luis Roman D.A. de, Cabezas G., Rojo S., Cuéllar L., Terroba

M.C. et al. 2005).
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4. Indice de Katz (anexo 4)
Valora seis funciones basicas (bafio, vestido, uso de W.C, movilidad, continencia de esfinteres
y alimentacion) en términos de dependencia o independencia, agrupandolas posteriormente en

un solo indice resumen. (Trigas, s.f.)

Este instrumento fue aplicado a todos los pacientes de la Casa de Enfermos Terminales,

mediante la técnica de observacion.

El indice de Katz se evalta considerando los items individualmente, de manera que se den 0
puntos cuando la actividad es realizada de forma independiente y 1 punto si la actividad se
realiza con ayuda o no se realiza. La suma de los items proporcionaré la siguiente clasificacion

(Junta de Andalucia, s.f.):

e 0 -1 puntos = ausencia de incapacidad o incapacidad leve.
e 2 -3 puntos = incapacidad moderada.

e 4 -6 puntos = incapacidad severa.

5. Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg
Se trata de un test que no sélo orienta el diagnostico hacia ansiedad o depresion (o ambas en
casos mixtos), sino que discrimina entre ellos y dimensiona sus respectivas intensidades. Este
test ha sido aplicado a toda la poblacion en estudio, interrogando directamente a quienes poseen
la facultad de contestar las preguntas (12 pacientes); y de forma indirecta, ya sea a través de un
familiar o del personal de enfermeria, en el caso de los pacientes que no se encuentran en la

capacidad de hacerlo.

La Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg contiene 2 subescalas con nueve
preguntas en cada una de ellas: subescala de ansiedad (preguntas 1-9) y subescala

de depresion (preguntas 10-18). Las 4 primeras preguntas de cada subescala (preguntas 1-4 y
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preguntas 10-13 respectivamente) actian a modo de precondicion para determinar si se deben

intentar contestar el resto de preguntas.

Como cualquier instrumento de su género, el EADG esta disefiado para detectar
"probables casos”, no para diagnosticarlos; su capacidad discriminativa ayuda a orientar el

diagndstico, pero no puede sustituir al juicio clinico.

Los puntos de corte se sitian en 4 0 mas para la subescala de ansiedad y en 2 0 méas en
la de depresion, con puntuaciones tanto mas altas cuanto mas severo sea el problema (siendo
el maximo posible de 9 en cada una de las subescalas). Aun cuando las preguntas son muy
claras, las respuestas solo admiten la dicotomia, de forma que a veces, cuando se trata de
coincidencias de leve intensidad, es necesario el juicio de un profesional para valorar la

significacion clinica de la respuesta. (Espectroautista.info, s.f.)
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CUADRO NRO. 1
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SINTOMATOLOGIA QUE PRESENTAN LOS PACIENTES DE LA CASA DE

ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA

CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO FEBRERO - JULIO DEL 2015

TIENEN EL SINTOMA

Si No TOTAL

SINTOMA F % F % F %
Dolor 13 54,17% 11 45,83% 24 100%
Sintomas digestivos 15 62,50% 9 37,50% 24 100%
Sintomas respiratorios 15 62,50% 9 37,50% 24 100%
Anorexia y caquexia 15 62,50% 9 37,50% 24 100%
Sintomas neurologicos 16 66,67% 8 33,33% 24 100%
Sintomas dermatologicos 11 45,83% 13 54,17% 24 100%

FUENTE: ficha de recoleccidn de datos y hoja de evaluacién de control de sintomas
AUTOR: Adriana Estrella L.
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En la poblacion en estudio, el 66,67% de pacientes presento sintomas neuroldgicos, seguido
de sintomas digestivos, respiratorios, anorexia y caquexia en el 62,5%, dolor en el 54,17% y

finalmente sintomas dermatoldgicos en el 45,83% de la poblacion.

CUADRO NRO.2
TRATAMIENTO DIRIGIDO A LA SINTOMATOLOGIA QUE PRESENTAN LOS
PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA
DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO

FEBRERO —JULIO DEL 2015

SIN PACIENTES CON SINTOMATOLOGIA
SINTOMAS QUE RECIBEN TRATAMIENTO
Sl NO TOTAL
SINTOMA| F % F % F % F %
Dolor| 11 | 483 19 41,67% 3 1250 1 54 100%
% %
Sintomas digestivos| 9 Sl 12 |50,00% 3 1230 24 | 100%
% %
Sintomas respiratorios| 9 | °~°0 10 |4167% 5 @ 2985 24 100%
% %
. . 37,50 20,83
Anorexiay caquexia| 9 % 10 4167% 5 % 24 | 100%
Sintomas neurol6gicos| 8 SEhEE 13 5417% 3 1230 24  100%
% %
54,17

Sintomas dermatologicos | 13 10 4167% 1 | 417% | 24 | 100%

%

FUENTE: Ficha de recoleccién de datos
AUTOR: Adriana Estrella L.
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Dentro del grupo de enfermos terminales que presentan sintomatologia, el mayor porcentaje de
pacientes con sintomas y que se encuentra recibiendo tratamiento corresponde a los que
presentan sintomas neuroldgicos con un 54,17%, mientras que, el 20,83% concierne al grupo
de con sintomas respiratorios que NO recibe tratamiento para el control de la patologia, al igual

que los pacientes con anorexia y caquexia con el mismo porcentaje.



CUADRO NRO.3
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CONTROL DE SINTOMAS EN LOS PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS

TERMINALES, QUE RECIBIERON TRATAMIENTO DIRIGIDO, DE LA FUNDACION

LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO

SINTOMA
Dolor

Sintomas digestivos

Sintomas
respiratorios

Anorexia y caquexia

Sintomas
neuroldgicos

Sintomas
dermatoldgicos

14
12

14

14

11

14

NO RECIBEN
TRATAMIENTO

%

58,33%

50,00%

58,33%

58,33%

45,83%

58,33%

FEBRERO —JULIO DEL 2015

CONTROL DEL SINTOMA EN PACIENTES

4

11

8

QUE RECIBEN TRATAMIENTO

Sl
%
16,67%
45,83%
20,83%

16,67%

25,00%

33,33%

FUENTE: Hoja de evaluacion de control de sintomas
AUTOR: Adriana Estrella L.

NO
%
25,00%
4,17%
20,83%

25,00%

29,17%

8,33%

TOTAL
F %
24 100%
24 100%
24 100%
24 100%
24 100%
24 100%
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Con referencia al control de sintomas en quienes recibieron tratamiento, los sintomas digestivos
se encuentran controlados en el 45,83% de la poblacion, mientras que los sintomas

neuroldgicos no estan controlados en el 29,17% de pacientes.

CUADRO NRO. 4
CUIDADOS PALIATIVOS:

ASEO Y ALIMENTACION EN LOS PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS
TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA

CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO FEBRERO - JULIO DEL 2015

Sl NO TOTAL
F % F % F %
ASEO 21 87,50% 3 12,50% 24 100,00%

ALIMENTACION 20 83,33% 4 16,67% 24 100,00%

FUENTE: Ficha de recoleccién de datos
AUTOR: Adriana Estrella L.
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Con respecto a la alimentacion y el aseo diario, los resultados indican que el 87,5% de los
pacientes son bafiados diariamente. El 83,3% de los residentes de esta casa de salud, reciben la
dieta preparada en este centro.

CUADRO NRO. 5
CUIDADO PALIATIVOS: TERAPIA DE APOYO Y ACOMPANAMIENTO

FAMILIAR EN LOS PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE
LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA,

DURANTE EL PERIODO FEBRERO - JULIO DEL 2015

Si NO TOTAL
F % F % F %
TERAPIA DE APOYO 17 70,83 7 29,17 24 100
ACOMPANAMIENTO FAMILIAR 12 50% 12 50% 24 100

FUENTE: Ficha de recoleccién de datos
AUTOR: Adriana Estrella L.
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Con referencia al acompafamiento familiar y terapia de apoyo, es posible evidenciar que el
70,83% de los pacientes recibe terapia de apoyo. Ademas, la mitad de los pacientes cuenta con

acompafiamiento familiar.

CUADRO NRO. 6
CALIDAD DE VIDA: ESTADO NUTRICIONAL EN LOS PACIENTES DE LA CASA
DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD

LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO FEBRERO - JULIO

DEL 2015
ESTADO NUTRICIONAL NRO. PACIENTES
F %
Normal 1 4,17%
Riesgo de malnutricién 11 45,83%
Malnutricion 12 50,00%
TOTAL 24 100%

FUENTE: Mini Nutritional Assessment
AUTOR: Adriana Estrella L.
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4,17%

B Normal M Riesgo de malnutricion B Malnutricion

Al analizar el estado nutricional de los pacientes de la Casa de Enfermos Terminales es posible
establecer que el 50% presentan malnutricion; mientras que, el 4,17% se encuentra dentro de

parametros nutricionales normales.

CUADRO NRO. 7
CALIDAD DE VIDA: ESTADO DE HIGIENE EN LOS PACIENTES DE LA CASA
DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD

LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO FEBRERO - JULIO

DEL 2015
HIGIENE NRO. PACIENTES
F %
Adecuada 20 83,33%
Inadecuada 4 16,67%
TOTAL 24 100%

FUENTE: Hoja de evaluacion de control de sintomas
AUTOR: Adriana Estrella L.
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mADECUADA = INADECUADA

Con este trabajo se ha logrado determinar que el 83,33% de los pacientes tiene una higiene

adecuada; en tanto que, en el 16,67% restante ésta ha sido catalogada como inadecuada.

CUADRO NRO. 8
CALIDAD DE VIDA: CAPACIDAD FUNCIONAL DE LOS PACIENTES DE LA
CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD

LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO FEBRERO - JULIO

DEL 2015
CAPACIDAD FUNCIONAL NRO. PACIENTES
F %
Ausencia de incapacidad o incapacidad leve. 2 8,33%
Incapacidad moderada. 1 417%
Incapacidad severa. 21 87,50%
TOTAL 24 100%

FUENTE: indice de Katz
AUTOR: Adriana Estrella L.
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8,33%

87,50%

B Ausencia de incapacidad o incapacidad leve. M Incapacidad moderada. M Incapacidad severa.

Con referencia a la capacidad funcional, se ha demostrado que el 87,5% presenta incapacidad

severa; por el contrario, el 4,17% no padece incapacidad o tiene incapacidad leve.

CUADRO NRO. 9
CALIDAD DE VIDA: ANSIEDAD Y DEPRESION EN LOS PACIENTES DE LA
CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD

LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO FEBRERO - JULIO

DEL 2015
Sl NO TOTAL
F % F % F %
PROBABLE ANSIEDAD 15 62,50% 9 37,50% 24 100%
PROBABLE DEPRESION 17 70,83% 7 29,17% 24 100%

FUENTE: Escala de ansiedad y depresién de Goldberg
AUTOR: Adriana Estrella L.
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Al estudiar la depresion y ansiedad, se han obtenido resultados que revelan que, el 70,83%
sufre una probable depresion; mientras que, el 62,5% de personas en estudio tiene una probable

ansiedad.



RELACION ENTRE EL ASEO DIARIO Y EL ESTADO DE HIGIENE DE LOS

CUADRO NRO. 10
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PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION

LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO

FEBRERO - JULIO DEL 2015

HIGIENE

ADECUADA

Fila%

Col%

INADECUADA

Fila%

Col%

TOTAL

Fila%

Col%

Sl

19
95,00%
90,48%
2
50,00%
9,52%
21
87,50%

100,00%

ASEO DIARIO
No
1
5,00%
33,33%
2
50,00%
66,67%
3
12,50%

100,00%

Total

20
100,00%
83,33%
4
100,00%
16,67%
24
100,00%

100,00%

FUENTE: Ficha de recoleccion de datos y Hoja de evaluacion de control de sintomas
AUTOR: Adriana Estrella L.
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De los resultados obtenidos, los pacientes a quienes se realiza aseo diario tienen una higiene
adecuada en el 90,48%. Mientras que, del grupo de pacientes que no reciben bafio diario, el

66,67% presenta un estado de higiene inadecuado.
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CUADRO NRO.11
RELACION ENTRE LA ALIMENTACION Y EL ESTADO NUTRICIONAL DE LOS
PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION
LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE EL PERIODO

FEBRERO - JULIO DEL 2015

ALIMENTACION

ESTADO NUTRICIONAL Sl NO Total
MALNUTRICION 10 2 12
Fila% 83,33% 16,67%  100,00%
Col% 50,00% 50,00%  50,00%
NORMAL 1 0 1
Fila% 100,00% 0,00%  100,00%
Col% 5,00% 0,00% 4,17%
RIESGO DE MALNUTRICION 9 2 11
Fila% 81,82% 18,18%  100,00%
Col% 45,00% 50,00%  45,83%
TOTAL 20 4 24
Fila% 83,33% 16,67%  100,00%
Col% 100,00% 100,00%  100,00%

FUENTE: Ficha de recoleccion de datos y Mini Nutritional Assessment
AUTOR: Adriana Estrella L.
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Los pacientes de la Casa de Enfermos terminales son proporcionados de alimentos preparados
en este centro de salud, excepto quienes reciben la alimentacion por parte de sus familiares. De
los que consumen la dieta de la institucion el 50% presenta malnutricion; al igual que, el grupo

de los que son alimentados por sus familiares, con igual porcentaje.



CUADRO NRO.12
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RELACION ENTRE EL ACOMPANAMIENTO FAMILIAR Y LA PROBABLE

DEPRESION DE LOS PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES

DE LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA,

DURANTE EL PERIODO FEBRERO — JULIO DEL 2015

ACOMPANAMIENTO FAMILIAR

Sl

Fila%

Col%

No

Fila%

Col%

TOTAL

Fila%

Col%

PROBABLE DEPRESION

Sl

9
75,00%
52,94%
8
66,67%
47,06%
17
70,83%

100,00%

No
3
25,00%
42,86%
4
33,33%
57,14%
7
29,17%

100,00%

Total
12
100,00%
50,00%
12
100,00%
50,00%
24
100,00%

100,00%

FUENTE: Ficha de recoleccion de datos y escala de ansiedad y depresién de Goldberg

AUTOR: Adriana Estrella L.
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Al relacionar el acompafiamiento familiar con la probable depresion, los resultados sefialan
que, presentan una probable depresion el 75% de los pacientes que tienen acompafiamiento

familiar y el 66,67% de quienes no cuentan con su familia.
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CUADRO NRO.13
RELACION ENTRE EL ACOMPANAMIENTO FAMILIAR Y LA PROBABLE
ANSIEDAD DE LOS PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE
LA FUNDACION LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA,

DURANTE EL PERIODO FEBRERO — JULIO DEL 2015

PROBABLE ANSIEDAD
ACOMPANAMIENTO FAMILIAR Sl No Total
Si 9 3 12
Fila% 75,00% 25,00% 100,00%
Col% 60,00% 33,33% 50,00%
No 6 6 12
Fila% 50,00% 50,00% 100,00%
Col% 40,00% 66,67% 50,00%
TOTAL 15 9 24
Fila% 62,50% 37,50% 100,00%
Col% 100,00% 100,00% 100,00%

FUENTE: Ficha de recoleccion de datos y escala de ansiedad y depresidn de Goldberg
AUTOR: Adriana Estrella L.
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Al relacionar el acompafiamiento familiar con la probable ansiedad, es posible evidenciar que
presentan probable ansiedad la mayoria de pacientes que reciben acompafiamiento familiar en

un 75%, y el 50% de quienes no cuentan con acompafiamiento familiar.
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CUADRO NRO.14
RELACION ENTRE LA TERAPIA DE APOYO Y LA PROBABLE DEPRESION DE
LOS PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA
FUNDACION LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE

EL PERIODO FEBRERO - JULIO DEL 2015

PROBABLE DEPRESION
TERAPIA DE APOYO Sl No Total

Si 12 5 17
Fila% 70,59% 29,41% 100,00%
Col% 70,59% 71,43% 70,83%
No 5 2 7
Fila% 71,43% 28,57% 100,00%
Col% 29,41% 28,57% 29,17%
TOTAL 17 7 24
Fila% 70,83% 29,17% 100,00%
Col% 100,00% 100,00% 100,00%

FUENTE: Ficha de recoleccion de datos y escala de ansiedad y depresién de Goldberg
AUTOR: Adriana Estrella L.
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En la presente investigacion se pudo observar que en la mayoria de la poblacion se presentan
casos de probable depresion; el 70,59% de quienes reciben terapia de apoyo y 73,43% de los

que no reciben terapia de apoyo.
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CUADRO NRO.15
RELACION ENTRE LA TERAPIA DE APOYO Y LA PROBABLE ANSIEDAD DE
LOS PACIENTES DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA
FUNDACION LIGA DE CARIDAD LOJANA DE LA CIUDAD DE LOJA, DURANTE

EL PERIODO FEBRERO - JULIO DEL 2015

PROBABLE ANSIEDAD
TERAPIA DE APOYO Sl No Total

Si 9 8 17
Fila% 52,94% 47,06% 100,00%
Col% 60,00% 88,89% 70,83%
No 6 1 7
Fila% 85,71% 14,29% 100,00%
Col% 40,00% 11,11% 29,17%
TOTAL 15 9 24
Fila% 62,50% 37,50% 100,00%
Col% 100,00% 100,00% 100,00%

FUENTE: Ficha de recoleccion de datos y escala de ansiedad y depresidn de Goldberg
AUTOR: Adriana Estrella L.
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Con los resultados obtenido ha sido posible demostrar que, del grupo de pacientes que recibe
terapia de apoyo, el 52,94% presenta probable ansiedad mientras que el 85,71% de quienes no

recibe terapia de apoyo también presenta probable ansiedad.
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DISCUSION

Este trabajo investigativo tuvo como finalidad especificar los cuidados paliativos que
se brinda a los pacientes de la Casa de Enfermos Terminales, valorar su calidad de vida, y
relacionarla con los cuidados paliativos de la poblacion en estudio; y, de esta manera elaborar
un protocolo para el mejoramiento en el manejo de los cuidados paliativos aplicable a los

pacientes de la Casa de Enfermos Terminales de la Fundacién Liga de Caridad Lojana

En cuanto al tratamiento de los pacientes que tienen una enfermedad grave, mortal o
terminal, como el cancer, para mejorar sus condiciones de vida, es importante recordar que el
objetivo de los cuidados paliativos es evitar o tratar lo mas pronto posible los sintomas y los
efectos secundarios de una dolencia y de su tratamiento, y los problemas psicoldgicos, sociales
y espirituales correspondientes. EI prop6sito no es curar la patologia, es aliviar, brindar apoyo

y controlar los sintomas.

A través de la presente investigacion realizada en la Casa para Enfermos Terminales de
la Liga de Caridad lojana, cuya labor es la acogida y cuidado de las personas que se encuentran
en la etapa terminal de su enfermedad, contando actualmente con una poblacion de 24
pacientes. Segun Romero, Gonzélez, Estrella, & VVaz (2016), el control del dolor y los sintomas
es el objetivo esencial de los cuidados paliativos; por ello, en el presente estudio ha sido posible
demostrar que, se da tratamiento de sintomas neuroldgicos al 54,17% de la poblacién; en este
punto cabe recalcar que Las demencias deben ser consideradas enfermedades letales y como
tales, plantean la necesidad de cuidados paliativos en su fase terminal. En general, el objetivo
de éstos es que el tratamiento se realice mediante la utilizacion de procedimientos que si bien
no pueden curar la enfermedad, al menos controlan los sintomas aliviando al paciente
(Slachevsky Ch, Abusleme L, & Arenas Massa, 2016). También se ofrece tratamiento de

sintomas digestivos al 50%; vy, de dolor, sintomas respiratorios, sintomas dermatologicos,
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anorexiay caquexia al 41,67%; es importante mencionar que, la mayoria controla sus sintomas,
sin embargo, 29,17% presenta sintomas neuroldgicos que no estan controlados; al igual que, el
25% de la poblacion que refieren dolor, anorexia y caquexia, a pesar de recibir tratamiento para
los mismos. Esto coincide con un estudio realizado por Roldi & Moritz (2016), en el cual se
demostré que los sintomas de los pacientes, con enfermedades crénico-degenerativas, fueron
generalmente mal controlados, con la administracion intermitente de los medicamentos. Los
resultados de este articulo mostraron que los pacientes tenian una alta prevalencia de sintomas
de dolor (57,1%), fatiga (57,1%) y disnea (44,6%). Sin embargo, el més frecuente fue la
ansiedad (65,4%). Es indiscutible que la presencia de sintomas interfiere con la calidad de vida
de una persona. La falta de investigacion y caracterizacion de estos sintomas, asi como la
indiferencia para gestionarlos, ya sea debido a la falta de conocimiento por parte del médico o
limitaciones del sistema de salud, a menudo provoca un inadecuado control de la

sintomatologia.

En este estudio se han relacionado dos grandes dimensiones del ser humano tanto la
fisica como la emocional. Una alteracion en cualquiera de estas areas puede influir en la otra,
afectando asi la calidad de vida de las personas, en este caso, de los pacientes de la casa de
enfermos terminales. De acuerdo con Gonzélez y Moreno (2007), “existe un elevado porcentaje
de pacientes con un inadecuado manejo del dolor, lo que repercute en una mayor limitacion en
la realizacion de las actividades diarias” lo que coincide con lo obtenido en esta investigacion
en la que el 54,17% de la poblacidn refiere dolor, pero que solo el 41,67% recibe tratamiento,
lo que a su vez significa que el 12,5% presenta dolor que no ha sido diagnosticado y por ende
no ha recibido tratamiento para controlar el sintoma, ademas se ha encontrado que 16,67% de
los pacientes refiere que el dolor esta controlado, mientras que en el 25% el dolor persiste a

pesar de recibir tratamiento, lo cual indica mal manejo del sintoma.
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“Los sintomas estan relacionados entre si.; por ejemplo, el dolor que causa la fatiga y
el cansancio que causa la depresion y disminucion de la tolerancia al dolor” (Honea, Brant, &
Beck, 2007). De acuerdo con Solano, Gomes, & Higginson, (2006), algunos de los sintomas
aumentan la intensidad de otros, creando un ciclo de sintomas intensos y persistentes. Por lo
tanto, Roldi, M. & Moritz, R. (2016), sefialan que la evaluacién continua y sistemaética, la
aplicacion del tratamiento, y la evaluacion constante de la respuesta a las intervenciones

propuestas son esenciales para el cuidado apropiado del paciente.

En este trabajo investigativo, se ha demostrado que la mayoria de pacientes presenta
malnutricion 50% ademas de anorexia y caquexia 62,5%; en adicién, un gran porcentaje se
encuentra en riesgo de mal nutricidn, esto coincide con un estudio realizado por Bossola M,
Pacelli F, Doglietto GB, (2011), en el cual se ha estimado que la mitad de la poblacion con
cancer sufre caquexia; la prevalencia se incrementa de 50% a mas de 80% en etapas avanzadas
0 terminales, siendo en mas de 20% de los pacientes la principal causa de muerte. Segun
Morais, Bezerra, Carvalho, & Viana (2016), las intervenciones nutricionales en CP deberian
respetar las decisiones del paciente y su familia, asi como los principios de bioética: autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia. La terapia nutricional puede prolongar la
supervivencia, reducir la pérdida de peso y mejorar la calidad de vida de los pacientes que
reciben cuidados paliativos mediante la reduccion de los efectos adversos de los tratamientos

y / 0 enfermedades.

El resto de parametros evaluados demostraron que el 83,33% tiene una higiene
adecuada; el 87,5% presenta incapacidad severa; y, el 70,83% sufre una probable ansiedad,;
mientras que, el 62,5% de personas en estudio muestra probable depresion. Navarro Ferrer et
al, describen los estandares de evaluacion como instrumentos para medir la satisfaccion de la
familia, los pacientes y sus cuidadores, pues gracias al nivel de complacencia se logran una

adecuada atencion integral y un equilibrio con los prestadores de servicios.
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La investigacion indica que los cuidados paliativos y sus varios componentes son
beneficiosos para la salud y el bienestar del paciente y de su familia. Varios estudios realizados
recientemente han mostrado que los pacientes cuyos sintomas estan bajo control y que pueden
comunicar sus necesidades emocionales tienen una mejor experiencia de su atencion medica.
Su condicién de vida y sintomas fisicos mejoran, por lo tanto, es imprescindible generar o
innovar un protocolo de manejo de los enfermos en etapa terminal, considerando el objetivo de

los cuidado paliativos.
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CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos que se ofrecen a los pacientes de la casa de enfermos terminales
son: tratamiento de sintomas neurolégicos al 54,17% de la poblacion; de sintomas
digestivos al 50%; y, de dolor, sintomas respiratorios, sintomas dermatol6gicos, anorexia
y caquexia al 41,67%. Ademas, existe un grupo de pacientes que, a pesar de presentar
sintomatologia no reciben tratamiento especifico, cuyo mayor porcentaje corresponde al
20,83%, quienes refirieron sintomas respiratorios; al igual que quienes presentaron
anorexia y caquexia. Otros cuidados paliativos que se ofrecen son: bafio diario al 87,5% de
los pacientes, se proporciona dieta al 83,3% de los residentes de esta casa de salud, el
70,83% recibe terapia de apoyo y el 50% cuenta con acompafiamiento familiar.

En el proceso de evaluacion de la calidad de vida, fue posible concluir que de los pacientes
que presentaron sintomatologia y recibieron tratamiento, la mayoria controla sus sintomas,
sin embargo, 29,17% presenta sintomas neuroldgicos que no estan controlados; al igual
que, el 25% de la poblacion que refieren dolor, anorexia y caquexia, a pesar de recibir
tratamiento para los mismos. El 45,83% del total de la poblacion tuvo sintomas digestivos
controlados, los sintomas dermatoldgicos estuvieron controlados en el 33,33% de los
pacientes, seguido de sintomas respiratorios en el 20,83%.

En pacientes que recibieron aseo diario se demostré que el 90,48% tiene una higiene
adecuada; mientras que, quienes no recibieron, el 66,67% presentaron un estado de higiene
inadecuada. En cuanto a la alimentacién el 50% de pacientes que consumen la dieta de la
institucion, presentd malnutricion, cifra que coincide con la poblacion que recibe dieta por
parte de los familiares, por lo que la malnutricién es consecuencia de la patologia cronica,
mas no de la alimentacion que reciben. De la poblacion que tiene acompafiamiento
familiar, el 75% presentd probable depresion, y 75% probable ansiedad. Los que reciben

terapia de apoyo el 70,59% mostro probable depresion; mientras que, el 52,94% probable
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ansiedad. Esto indica que, la depresion y ansiedad, no se modificaron con el
acompafiamiento familiar y terapia de apoyo, sin embargo son necesarios como parte del
manejo integral en cuidados paliativos.

La Casa de Enfermos Terminales no cuenta con un protocolo de manejo establecido y

encaminado a mejorar la calidad de vida de los pacientes.
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RECOMENDACIONES

Al personal médico de la Casa de Enfermos Terminales “Liga de Caridad”, realizar un
diagnostico oportuno de los signos y sintomas que presentan los pacientes, para de esta
manera instaurar el tratamiento especifico, dirigido a cada uno de ellos; y a su vez,
garantizar una adecuada calidad de vida.

A la Casa de Enfermos Terminales, considerar la suplementacion dietética energético-
proteica, necesaria en el manejo del paciente con patologia cronica, respetar las
preferencias del paciente, cuidar la presentacion de las comidas y proporcionar un mend
variado, para de esta forma asegurar una correcta nutricion y disminuir los porcentajes
de malnutricién, anorexia y caquexia.

Al Gobierno Local de la Ciudad de Loja, la creacion de un Centro dirigido a pacientes
en etapa terminal, que brinde tratamiento paliativo enfocado en lograr una adecuada
calidad de vida hasta el momento de la muerte y ademas ofrezca soporte a la familia de
estos pacientes.

A la Casa de Enfermos Terminales”, la implementacion de un equipo
multidisciplinario: Médico, Psicélogo Clinico, Psiquiatra y Enfermera; con el objetivo
de conseguir un tratamiento integral en el paciente terminal enfocado en el protocolo
de intervencién para el mejoramiento de los cuidados paliativos que se propone en el

presente documento.
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PROTOCOLO PARA EL MEJORAMIENTO EN EL MANEJO DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS APLICABLE A LOS PACIENTES DE LA
CASA DE ENFERMOS TERMINALES DE LA FUNDACION LIGA DE
CARIDAD LOJANA

1. INTRODUCCION

Hasta el siglo XIX, el alivio de sintomas fue la tarea principal del tratamiento médico, ya que las
enfermedades evolucionaban basicamente siguiendo su historia natural. Durante el siglo XX la
medicina cambid de orientacion, concentrando sus esfuerzos en descubrir las causas y curas de las
enfermedades, el manejo sintomatico fue relegado a segundo plano e incluso despreciado por la
comunidad médica. Es asi como no es sorprendente que en la actualidad, la medicina esté orientada
fundamentalmente a prolongar las expectativas de vida de la poblacion mas que a velar por la calidad
de ésta.

Sin embargo, el aumento de la expectativa de vida y la disminucién de la tasa de natalidad se ha
acompafiado de una mayor incidencia de enfermedades crdnicas degenerativas en las Ultimas cuatro
décadas. Actualmente la esperanza de vida promedio mundial es de 65 afios, 7 afilos mas de lo que se
esperaba a finales de los afios 60. Se prevé que para el afio 2025, un tercio de la poblacion mundial
tendra mas de 65 afos.

Por otra parte, las enfermedades crdénicas son la causa actual del 60% de las muertes prematuras a
nivel mundial (Garcia - Garcia 2009). Entre ellas, las principales enfermedades relacionadas con el
fallecimiento de la poblacién son las enfermedades cardiovasculares y los tumores malignos.

El cdncer es un problema de salud publica. Cada afio aproximadamente 9 millones de personas
enferman de cancer en el mundo, 70% de ellos fallece por tal enfermedad. (WHO, 2007). Segun la
Organizacion panamericana de la salud (OPS, 2006), para el 2020 se espera 840.000 defunciones por
cancer y uno de los aspectos mas olvidados es la atencién de cuidados paliativos.

Durante la Edad Media los hospicios (hospitales en francés) fueron lugares de acogida para peregrinos,
proporcionandoles no sélo alimento y refugio sino también cuidados a los que venian gravemente
enfermos o moribundos. En la década de los sesenta se originan, en distintos paises pero
principalmente en Inglaterra, movimientos que nacieron de la reaccion de pacientes graves incurables
y de sus familias y que tenian como objetivo mejorar el apoyo a enfermos en fase terminal. El origen
etimoldgico de la palabra paliativo es la palabra latina pallium, que significa manto o cubierta,
haciendo alusién al acto de aliviar sintomas o sufrimiento (Mount BM, 2003).

Actualmente existen alrededor de 8000 servicios de Cuidados Paliativos (CP) en el mundo, en
aproximadamente 100 paises diferentes. Estos servicios son diversos e incluyen: Unidades méviles de
apoyo intrahospitalario, Unidades de Cuidados Paliativos intrahospitalarias, Casas de Reposo para
pacientes terminales, Unidades hospitalarias diurnas, Equipos de control ambulatorio y de apoyo
domiciliario.

En Ecuador no se tienen suficientes datos sobre qué porcentaje de pacientes requiere este tipo de
cuidados, en Canadd menos del 10% de las familias tiene acceso a unidades de cuidados paliativos, en
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tanto que en Espaia se calcula, que sélo uno de cada tres pacientes que fallece por cancer recibe
asistencia paliativa adecuada durante los ultimos meses de su vida (Cubedo, 2006).

En nuestro pais las primeras causas de mortalidad son: diabetes mellitus, enfermedades
cardiovasculares, accidentes de transporte, enfermedades hipertensivas, influenza y neumonia,
enfermedades isquémicas, agresiones (homicidios), insuficiencia cardiaca, cirrosis y neoplasia
maligna, entre otras (INEC, 2009).

La mejora de la atencién de enfermos en fase avanzada y terminal es uno de los retos que tiene
planteados la entidad rectora de la salud en el Ecuador y en el presente caso la Fundacidn Liga de
Caridad de la ciudad de Loja, las medidas para llevarlo a cabo deben incluir:

° La implementacién de recursos especificos.

. La mejora de la atencidn en los recursos ya existentes (atencién primaria, hospitales generales
y Centro de larga estancia).

. La formacion de profesionales

) La educacién de la sociedad y su participacién a través del voluntariado.

La facilitacién del uso de analgésicos opioides es también vital para una mejora de la atencién, y una
medida que recomiendan unanimemente todos los expertos y la Organizacién Mundial de la Salud.

La Fundacion Liga de Caridad de la ciudad de Loja es una asociacion de sin fines de lucro, entre cuyos
objetivos destaca lo relacionado a la promocién de una buena calidad de atencién de los enfermos
terminales y laimplementacion de los Cuidados Paliativos en la ciudad y provincia de Loja. Fue fundada
en 1939 y tiene 15 miembros que apoyan de forma voluntaria.

2.  JUSTIFICACION

Los cuidados paliativos son especialmente importantes en paises poco desarrollados (INSTITUTE FOR
CLINICAL SYSTEM IMPROVEMENT (ICSI). HEALTH CARE GUIDELINES: PALLIATIVE CARE. 3ed, 2009),
debido a que dos tercios de los casos ocurren en estos paises (WHO, 2007). Gran porcentaje de
pacientes son diagnosticados en etapas avanzadas de la enfermedad, cuando ya no es posible la
curacion pero cuando aun se puede aliviar el sufrimiento empleando intervenciones de bajo costo
(INSTITUTE FOR CLINICAL SYSTEM IMPROVEMENT (ICSI). HEALTH CARE GUIDELINES: PALLIATIVE CARE.
3ed, 2009) lo cual es un requisito necesario debido a que estos paises solo cuentan con el 5% de los
recursos totales para el control del cancer lo que lleva a que los pacientes fallezcan en condiciones
deplorables: sin la analgesia adecuada y sin los cuidados que una enfermedad terminal requiere
(WHO, 2007).

Los cuidados paliativos no deben reservarse Unicamente para las tltimas etapas de la vida, sino deben
aplicarse de manera conjunta al tratamiento curativo, el cual intenta modificar la enfermedad,
disminuye mientras la enfermedad progresa en tanto que el cuidado paliativo se incrementa cuando
el paciente se acerca al final de la vida (INTERNATIONAL ASOCIATION FOR HOSPICE AND PALLIATIVE
CARE IN THE DEVELOPING WORLD, 2005; GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS,
2008).

Ademas, los cuidados paliativos deben ser extensivos a la familia aun después de la muerte del
paciente (INTERNATIONAL ASOCIACION FOR HOSPICE AND PALLIATIVE CARE IN THE DEVELOPING
WORLD, 2005; GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS, 2008).
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Es necesario considerar la implementacion de los cuidados paliativos en los nifios/as, poblacién sobre
la cual no se tiene mucha informacién debido a que los tabus respecto a que los nifios/as no deben
morir que estan presentes en la poblacién sobre todo en los paises desarrollados (Newberry et al,
2006).

De lo anterior podemos concluir que la mayor parte de nuestra poblacién pasara por una fase de
enfermedad terminal, mds o menos prolongada, con una gran demanda en recursos humanos y
econdmicos lo cual representa un reto a nuestros sistemas de salud, ademas de que la presencia de
multiples sintomas, cambiantes y progresivos tendran gran impacto sobre el propio paciente, su
familia y el equipo asistencial. Por lo que es necesario crear guias de intervencién adecuadas a la
poblacién ecuatoriana en el ambito de los Cuidados Paliativos.

3. PROPOSITO

El propdsito de la presente propuesta es proporcionar al profesional en salud y voluntarios de los
centros de cuidados paliativos los elementos “mds” importantes para el abordaje del paciente fuera
de expectativa curativa que requiere de cuidados paliativos en los tres niveles de atencién.

4. OBIJETIVO

Servir como instrumento para el mejoramiento de la calidad de atencién en salud, de pacientes con
padecimientos avanzados, progresivos e incurables con un prondstico de vida limitado en los tres
niveles de atencién a la salud.

5. REFERENTES TEORICOS

5.1. Cuidados Paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud define al Cuidado Paliativo como el enfoque que mejora la calidad
de vida de los pacientes y sus familias que se enfrentan a problemas asociados con una enfermedad
potencialmente mortal, a través de la prevencién y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
tempranay la impecable evaluacidn y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales.

Gbémez Sancho y Ojeda conciben como “Cuidado Paliativo” al cuidado total activo proporcionado por
un equipo multi-profesional (médicos, psicdlogos, enfermeros, trabajadores sociales y mas) a
pacientes y sus familiares cuando la enfermedad del paciente ya no responde a tratamientos
curativos.

El Comité de Ministros de la Unién Europea en el 2002 define a los Cuidados Paliativos como: “el
conjunto de cuidados activos dispensados a los pacientes afectados por una enfermedad evolutiva en
estado avanzado. El control del dolor, de los otros sintomas y de los problemas psicolégicos, sociales
y espirituales es un aspecto esencial. Los cuidados paliativos tienen por objetivo garantizar al paciente
y a su familia la mejor calidad de vida posible”.

A decir de J. Ramén Navarro Sanz, la Medicina Paliativa presenta hoy en dia una vision mdas amplia que
va desde los cuidados médicos apropiados de pacientes con enfermedades activas y avanzadas con
prondstico limitado y donde el objetivo fundamental es la mejora de la calidad de vida, hasta los
cuidados de pacientes con enfermedades de mal prondstico pero cuya muerte no parece cercana e
incluye a pacientes con diagnostico reciente de cancer avanzado y a pacientes con enfermedad crénica
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avanzada de un drgano, demencia senil avanzada, enfermedades degenerativas del Sistema Nervioso
Central, ancianos fragiles y comas evolucionados de causas diversas. Este criterio concuerda con el
emitido por la Organizacidn Mundial de la Salud, que afirma que un paciente es susceptible de recibir
Cuidados Paliativos al cursar con una enfermedad avanzada crdnica e incurable. Es decir que dichos
cuidados deben de aplicarse conjuntamente con el tratamiento curativo que pretende modificar la
enfermedad y se incrementaran a medida que avance esta y el paciente se acerque al final de la vida.

5.2. Paliativo

Deriva de la palabra griega pallium, que significa cobijo, abrigo, proteccién. Exhorta a envolver al
paciente con amor y respeto a su dignidad de persona.

5.3. Cuidado

Puede ser definido segun el diccionario de multiples formas: poner atencidn y esmero en una cosa,
atender, velar, mimar, esmerarse, imaginar, pensar, meditar, asistir, atender o pensar en el otro,
vigilar, tratar, prevenir. “El cuidado significa ademas preocupacién, interés, afecto, proteccion,
cautela, celo, responsabilidad, preocupaciéon”. En medicina tiene un significado mucho mas amplio y
se refiere basicamente al aspecto humano, asi se define el cuidado como “ayudar al otro a crecery a
realizarse como persona. Es una manera de relacionarse con alguien que implica desarrollo”.

El cuidado tiene su origen del latin “cura”, que deriva de coera y era usada en un contexto de relacion
de amor y de amistad. Expresaba actitud de cuidado, de desvelo, de preocupacién y de inquietud por
la persona amada o por el objeto de estimacién”.

Podemos entender el cuidado como una actitud de responsabilidad y compromiso afectivo con otro
ser humano, “la palabra cuidado incluye dos significaciones basicas, intimamente ligadas entre si: la
primera la actitud de desvelo, de solicitud y de atencidn para con el otro. La segunda, de preocupacion
y de inquietud, de manera que la persona a la que se cuida se sienta protegida, atendida y apreciada
por el otro”.

Sanz y Pascual sefialan que “hay que rescatar y redescubrir, si cabe, el fenédmeno de “cuidar”,
actualmente eclipsado por la sobre-expansion de los aspectos curativos de la medicina. No tenemos
gue olvidar que la medicina nace como respuesta de ayuda, consuelo y acompafiamiento para los
seres humanos enfermos y moribundos”.

5.4. Enfermedad incurable avanzada

Enfermedad de curso progresivo, gradual, con diverso grado de afectacién de la autonomia y de la
calidad de vida, con respuesta variable al tratamiento especifico, que evolucionara hacia la muerte a
mediano plazo.

5.5. Enfermedad terminal

Enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible, que afecta la autonomia y la calidad de vida;
con muy escasa o nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida
limitado a semanas o meses, en un contexto de fragilidad progresiva.

Generalmente la enfermedad terminal corresponde a enfermedades oncolégicas, pero también se
incluyen las no oncoldgicas como insuficiencias no trasplantables de érganos; insuficiencia cardiaca,
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renal, hepatica; EPOC; enfermedades neurolégicas degenerativas como el Alzheimer, accidente
cerebral vascular encefalico; SIDA, etc.

Los criterios de terminalidad: que se ha tomado en cuenta han sido los de la Sociedad Espaiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL):

. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

° La enfermedad incurable debe de estar en fase avanzada, lo cual excluye enfermedades
incurables en periodos iniciales o aquellas que estén estabilizadas o en fase de remisién.

o Falta de respuesta al tratamiento especifico.

. Fase terminal terapéutica: cuando no hay tratamiento curativo para alguna patologia.

° Fase terminal bioldgica: cuando las constantes vitales son incompatibles con la vida.

° Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes.

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

o Pronostico de vida no mayor a 6 meses.

El analisis de terminalidad realizado por un equipo multidisciplinario deberia quedar impreso en la
“Hoja de situacién terminal o de limitacién del esfuerzo terapéutico”, en la que debe de constar lo
siguiente:

) Datos de filiacion: nombre, edad, sexo, estado civil.

. Diagnostico/s o problemas.

. Andlisis de cada diagndstico, indicando estado de cada uno, lo que se ha realizado, respuesta
y prondstico.

. Justificacién de Estado terminal (paciente) o de Enfermedad terminal (patologia).

. Conclusiones del consenso del equipo junto con la familia, previa informacion detallada de la
situacion.

. Decisidon tomada. Por ejemplo: No RCP, Cuidados minimos, etc.

. Firma del profesional responsable y de dos familiares del paciente.

5.6. Fase final de la vida

Se emplea como sinénimo del concepto de fase terminal, con un prondstico de vida igual o inferior a
seis meses.

5.7. Enfermo competente

Es aquel que puede dar el consentimiento verbal sobre un procedimiento que se le vaya a realizar.
5.8. Enfermo incompetente

Es el enfermo que no esta en capacidad de dar el consentimiento verbal sobre el procedimiento que

se va a realizar o sobre sus decisiones acerca del final de la vida, ya sea porque estd sedado o por
cualquier razén que lo incapacite mentalmente.
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5.9. Calidad de Vida

La calidad de vida para una determinada sociedad implica poseer una cierta capacidad adquisitiva, de
consumo, condiciones de trabajo, de vivienda, de ocio, y demds implicaciones utilitaristas.

5.10. Obstinacion terapéutica

La obstinacidn terapéutica consiste en el uso de medidas desproporcionadas, tanto para diagnostico
como para tratamiento de enfermedades avanzadas y terminales, con el objetivo de prolongar
innecesariamente la vida o la agonia del paciente.

A decir de Rubiales, la obstinacidn terapéutica es un modo de no afrontar la realidad y el pronéstico
de la enfermedad. Reflejan la incapacidad para dejar de tratar. ¢ El motivo? quizas la falta de formacidén
del médico para entender el “no hacer”, ya que han sido educados para “curar” y no para mirar la
realidad en su totalidad, cuando lo mejor y mas beneficioso para el paciente es parar a tiempo. Parte
de la solucidn seria llenar el vacio que existe en las mallas curriculares de medicina y enfermeria en
relacién a como cuidar adecuadamente a enfermos incurables y con expectativa de vida limitada.

6. DESARROLLO DEL PROTOCOLO

Inicialmente los cuidados paliativos se desarrollaron para asistir a los pacientes con enfermedades
terminales neoplasicas, existen numerosos enfermos con patologias crénicas no cancerosas en
situacidn avanzada que pueden beneficiarse de la aplicacién de cuidados paliativos.

Aunque las caracteristicas y terapias especificas varian en cada una de estas enfermedades, los
objetivos generales del tratamiento son comunes.

Para considerar a una enfermedad como terminal, lo ideal seria basar el tratamiento y manejo en
parametros objetivos y la propia situacion del enfermo (nivel de autonomia, sintomas, capacidad de
relacién) mas que en la posibilidad de fallecimiento a corto plazo.

6.1. Criterios de Ingreso

Tomando como base los criterios de ingreso en Unidades de Cuidados Paliativos, de acuerdo a la
NATIONAL HOSPICE ORGANITATION (NHO), 1994, se debera establecer para el ingreso:

. Paciente Oncoldgico/Oncohematoldgico en Fase Avanzada.
. Paciente con Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) en Fase Avanzada.
Pacientes con Enfermedad Pulmonar Crénica en Fase Avanzada.

. Pacientes con Insuficiencia Cardiaca en Fase Avanzada.

. Pacientes con Insuficiencia Renal Crénica en Fase Avanzada.

. Pacientes con Insuficiencia Hepatica-Cirrosis hepatica en Fase Avanzada.

° Pacientes con enfermedad del Sistema Nervioso Central en Fase Avanzada.

Las caracteristicas generales de la informacién deberan ser:

. Ajustarse a las necesidades de conocimiento que plantea el paciente. Explorar previamente el
grado de conocimiento del mismo acerca de su enfermedad.
. Ser concreto/a y verdadero/a. No dar falsas esperanzas, ni aventurar acontecimientos.
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. Ser coherente con todas las fuentes posibles, evitando contradicciones que puedan
incrementar las dudas y el sentimiento de atencidn incorrecta por parte del paciente.

. Debe asociarse siempre al compromiso de acompafiamiento mantenido.

6.2. Definicion de Criterios de Complejidad

La interaccion de la enfermedad terminal con la multidimensionalidad de la persona que enferma, es
decir, el propio paciente y su biopatografia, el contexto familiar y su entorno social, econdmico,
politico y, también, sanitario, genera un sinfin de “acciones y reacciones” que condicionan y
multiplican la dificultad de abordaje de los “efectos” resultantes. Estos efectos, a su vez, pueden ser
o no especificos para cada situacion y, al mismo tiempo, estar sujetos a las leyes de la imprevisibilidad,
ser cambiantes e irrepetibles, aun cuando los mismos ingredientes formen parte de una nueva
situacidon. El Instituto Cataldn de Oncologia ha propuesto una definicion del concepto de
“complejidad” que facilita su aplicaciéon clinica para la identificacion de factores y situaciones

complejas en cuidados paliativos:

CRITERIOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DEL PACIENTE

CARACTERISTICAS PERSONALES:

e Nifio o adolescente; Anciano fragil

e  Problemas de drogo dependencia (alcohol, drogas...)
e Enfermedades mentales previas que requieran tratamiento

e  Paciente profesional sanitario

e  Paciente con carencias sensitivas importantes (ceguera, hipoacusia aislante....)

SITUACIONES CLINICAS COMPLEJAS:

SITUACIONES CLINICAS DE DETERIORO

SITUACION TERMINAL CON

e Sintomas intensos, con EVA > 6, de
dificil control o refractarios.

e  Obstruccién intestinal/uroldgica,
pelvis congelada.

e Situacidon preagodnica con control

insuficiente.

e Deterioro cognitivo y agitacion
psicomotriz.

e Trastornos del comportamiento
secundario o afectacion

neuroldgica previa.

RAPIDO, CON CRISIS DE NECESIDADES

COEXISTENCIA DE PLURIPATOLOGIA,

FRECUENTES:

e Ulceras tumorales, fistulas u otras
lesiones de piel y mucosas, que
requieren un control frecuente por
su tamafio, localizacién, infeccién
y/o sintomas.

e Sindrome de afectacion
locorregional avanzado de cabeza y
cuello.

e Imposibilidad de utilizacién de la via
oral.

e  Uso reiterado de los dispositivos y
servicios de urgencias domiciliarios
y hospitalarios.

NIVEL DE DEPENDENCIA ELEVADA Y MAL
CONTROL SINTOMATICO.

. Sindrome anémico, astenia,
anorexia, caquexia
SITUACIONES DE URGENCIAS: SINTOMAS REFRACTARIOS que | PROBLEMAS PSICO-EMOCIONALES
requieren  sedacion  paliativa o | SEVEROS:

e Hemorragias o signos de riesgo
elevado de las mismas.

e Sindrome de vena cava superior

e Hipercalcemia.

e Disnea aguda.

e Agitacion psicomotriz y delirium.

Enclavamiento por hipertension

intracraneal.

Estatus comicial.

Compresion medular.

Fractura de huesos neoplasicos.

Angustia vital.

Insuficiencia aguda de drgano de

dificil control.

SINTOMAS DIFICILES que precisan una
intervencion  terapéutica intensiva,
farmacoldgica, instrumental y/o
psicoldgica.

e Ausencia o0 escasa comunicacion
con la familia y/o equipo
terapéutico

e Trastornos adaptativos severos

e Cuadros depresivos mayores con
comportamientos psicoticos

e Riesgo autolitico

e  Alteracion suefio-vigilia

CRITERIOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DE LA FAMILIA O CUIDADORES

e  Ausencia o insuficiencia de soporte familiar/cuidadores

e Aislamiento social
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e  Familiares no competentes para el cuidado practico y emocional y/o familias dificiles

e  Claudicacién familiar

e  Familias con duelos patoldgicos previos no resueltos
e  Conspiracion del silencio de dificil abordaje

e Falta de aceptacién o negacién de la realidad

CRITERIOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DE LOS PROFESIONALES QUE LO ATIENDEN

HABITUALMENTE

e  Conocimiento y/o motivacién insuficientes sobre el enfoque paliativo
e Dilemas éticos y de valores, actitudes y creencias
e  Profesionales referentes con duelo propio no resuelto

e  Conflicto dentro del mismo equipo o con otros equipos respecto a la toma de decisiones

e  Falta de coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales

ESTRATEGIAS DE ACTUACION COMPLEJAS

e  Rotacion de opioides.

e Indicacidn y gestion de tratamientos especiales: radioterapia, endoscopia, cirugia, técnicas analgésicas invasivas, ventilacién
mecdnica.
e Demanda reiterada de eutanasia o suicidio asistido por parte del paciente y/o sus familiares.

e Indicacién y aplicacién de sedacidn paliativa.

e Instauracidn en el domicilio de nutricién enteral o parenteral, tratamiento endovenoso, transfusiones, parecentesis, curas
de dificil manejo.

CRITERIOS DE COMPLEJIDAD DEPENDIENTES DE LOS SERVICIOS SOCIALES

e  Falta de informacién a pacientesy | ® Falta de coordinacion de

familiares

Servicios Sociales

los | ® Ausencia o deficiencia de recursos
sociales.

OTROS SITUACIONES

e  Farmacos de uso hospitalario

e Necesidad de material ortopédico, aspirador portatil, oxigenoterapia, ventilacion mecdnica en domicilio....

e Necesidades de coordinacidn y gestidn: cita de consulta especializada, traslados, ingresos programados, comunicacién entre
los profesionales

e Condiciones de la vivienda y entorno no adecuados, idioma y/o cultura diferentes

6.3. Niveles de Complejidad

NIVEL

Nivel 0

Nivel 1

Nivel 2

ESTADO DEL PACIENTE
Paciente no complejo .

Pacientes con enfermedad avanzada e
oncoldgica o no oncolégica con opcion de
tratamiento  especifico, susceptible de e
tratamiento en domicilio.

Situacion de complejidad minima

No necesidad de ingreso hospitalario .
No deterioro fisico ni afectacion mental

Buen soporte social

Paciente con enfermedad avanzada e
oncoldgica o no oncoldgica sin opciones de
tratamiento  especifico, susceptible de
tratamiento en domicilio. .
Cumple al menos dos criterios de
complejidad:

Existencia de pluripatologia con gran
dependencia fisica .
Trastornos  psico-emocionales  severos,
excepto riesgo autolitico

Problemas de drogodependencias

Necesidad de intervenciones hospitalarias
ocasionales

Elementos de complejidad derivados de la
situacion  profesional/equipo, incluyendo
cuando el paciente es el propio profesional
Elementos de complejidad derivados de la
situacion familiar

ABORDAIJE
Seguimiento por el Equipo de Atencidn Primaria

Seguimiento por el Equipo de Atencion Primaria
y Atencion Especializada.

Apoyo de los Equipos de Soporte Domiciliario de
Cuidados Paliativos de forma presencial o
telefénicamente.

En caso de presentar complicacién aguda que
precisara manejo hospitalario, ingresarian en el
Servicio correspondiente segun la patologia.

Seguimiento por el Equipo de Atencion Primaria
y el Equipo de Soporte Domiciliario de Cuidados
Paliativos cuando lo requiera.

El Equipo de Atenciéon Primaria intentara su
estabilizacién domiciliaria, con o sin ayuda del
Equipo de Soporte Domiciliario de Cuidados
Paliativos.

Pueden precisar ingreso durante algun periodo
en la Unidad de Cuidados Paliativos Hospitalarios
los pacientes paliativos oncoldgicos y en el
Servicio que le corresponda los pacientes
paliativos no oncolégicos.
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NIVEL ESTADO DEL PACIENTE ABORDAIJE
° Paciente con enfermedad avanzada Seguimiento por el Equipo de Atencion Primaria
oncoldgica o no oncoldgica, sin opcién de y el Equipo de Soporte Domiciliario de Cuidados
tratamiento  especifico, en quien el Paliativos.
tratamiento domiciliario puede no ser Precisan atencidn para su control y estabilizacion
factible y/o resultar extremadamente en la Unidad Hospitalaria de Cuidados Paliativos
dificultoso. los pacientes paliativos oncoldgicos y en el
° Cumple criterios de complejidad maxima: Servicio que le corresponda los pacientes
o Urgencia de Cuidados Paliativos paliativos no oncoldgicos.
Nivel 3 . Nifio o adolescente en situacidon avanzada Se podra realizar el tratamiento en plazas

Riesgo autolitico
Pluripatologia, con dependencia severa y
clinicamente inestable

concertadas, estancias temporales, residencias
publicas o privadas, etc., siempre que cuenten
con los recursos requeridos.

. Imposibilidad de  administracion  de
tratamiento oportuno en el domicilio

. Sintomas refractarios que precisen sedacién

° Agonia previsible no subsidiaria de ocurrir en
el domicilio

. Claudicacién familiar

6.4. Modelo de Intervencion Propuesto

Para los diferentes niveles asistenciales, el objetivo principal de la atencion al paciente paliativo debe
dirigirse a conseguir un abordaje integral de los distintos aspectos que integran la unidad paciente-
familia y que se ven alterados como consecuencia de la interaccién de la/s enfermedad/es,
contemplando esta intervencién -cuando sea necesario- el proceso de duelo consecutivo al
fallecimiento del paciente.

Dada la especificidad y complejidad de cada situacion, la enorme variabilidad intra e interindividual y
las diferencias socio-culturales entre los grupos familiares, probablemente el reto mas dificil para los
profesionales estribe en conseguir un nivel de coordinacién que permita una transmision fluida de la
informacién que cada intervencién genera. Para alcanzar este dificil objetivo, es necesario
homogeneizar y compartir esquemas de trabajo, instrumentos de valoracion y, fundamentalmente,
sistemas de comunicacion efectivos.



VALORACION DE LA UNIDAD PACIENTE - FAMILIA

VALORACION DE LA ENFERMEDAD

T VALORACION FisSICA
VALORACION FUNCIONAL =
_l—» VALORACION PSICOEMOCIONAL
VALORACION SOCIO FAMILIAR —
. VALORACION ESPIRITUAL
VALORACION DE SUFRIMIENTO Y CALIDAD DE VIDA —
D — VALORACION DE LA SITUACION DE ULTIMOS DiAS

VALORACION DEL DUELO ——
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Inclusidn, seguimiento e intervencion de niveles asistenciales

INCLUSION, SEGUIMIENTO E INTERVENCION DE
NIVELES ASISTENCIALES:

IDENTIFICACION DEL PACIENTE TERMINAL

- DEFINICION DE NIVELES DE COMPLEJIDAD

SEGUIMIENTO —

s ATENCION EN LOS ULTIMOS DiAS

INSTRUMENTOS DE COORDINACION Y COMUNICACION R E—

6.6.

— FORMACION E INVESTIGACION EN EL AMBITO DE LOS CP

Bases terapéuticas e instrumentos basicos

6.6.1. Bases Terapéuticas

Las bases de la terapéutica en pacientes terminales seran:

Atencidn integral, se deberd tomar en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales. Forzosamente este tipo de atencién es individual y continda.

El enfermo y la familia seran la unidad a tratar. La familia debera siempre ser el ntcleo de
apoyo del enfermo a tratar, adquiere relevancia especial en la atencién domiciliaria. La familia
requerird de medidas especificas de ayuda y educacion.

La promocidn de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir en las decisiones
terapéuticas, Este principio se alcanza si con el enfermo se elabora los objeticos terapéuticos.
Concepcidn de terapéutica activa. Se debe incorporar una actitud rehabilitadora y activa que
supere la creencia que no hay mas que hacer. Se deberad asumir en cada accién actitudes
positivas.

Importancia del ambiente. Se debe crear una atmosfera de respeto, confort, soporte y
comunicacion, lo cual influird de una manera decisiva en el control de sintomas. La creacién
de este ambiente depende de las actitudes de los profesionales sanitarios y de la familia, asi
como de las medidas organizativas que den seguridad y promocione la comodidad del
enfermo.
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6.6.2. Instrumentos Basicos

Las condiciones de vida de los pacientes antes de su muerte pueden ser mejoradas considerablemente
mediante la aplicaciéon de los conocimientos adecuados de los CUIDADOS PALIATIVOS, cuyos
instrumentos basicos son:

Control de sintomas, es importante saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los
numerosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de los
pacientes. Mientras algunos pacientes se podran controlar (dolor, disnea, entre otros), en
otros sera preciso proporcionar la adaptacién del enfermo a los mismos (debilidad, anorexia,
entre otros).

Es fundamental el apoyo emocional y comunicaciéon con el enfermo, familia y equipo
terapéutico, se debe establecer una relacién franca y honesta.

Cambios en la organizacion, lo cual permitira el trabajo interdisciplinar y una adaptacién
flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos.

Es fundamental conformar un equipo interdisciplinar, es muy complicado plantear cuidados
paliativos sin un trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello,
con formacién especifica y apoyo adicional.

Se recomienda para cada uno de los apartados mencionados disponer de conocimientos y habilidades,
lo cual se constituye en verdadera disciplina cientifica. Asi mismo, es indispensable adoptar una
actitud adecuada ante este tipo de situaciones, tanto para el propio enfermo, familia y equipo
terapéutico.

6.7.

Usos:

Puntuacion para el prondstico paliativo

Variable CARACTERISTICA RS
' Presente !
Vnes Ausente 0
Anorexia if;g‘g 165
>12 0
11-12 )
Estimacion ?;}0 %g
clinica (semanas) ¥ 13
34 ‘
1-2 85
Indice de Karnofsky %agﬂzf {)a 30 205
Leucocitos Menor o iqual a 8.500 0
totales por mm3 8.501—11.000 05
Mayora 11.000 15
Porcentaje q"'zeio]r 9? 32 0
de nfoctos Mayor o igual a 20 15

Total de puntos
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Se valora cada uno de los parametros y se designa la puntuacién indicada, al final se la
encasilla en los grupos de riesgo A, Bo C.

Se debe tener en cuenta que previamente debe haberse aplicado el indice de Karnosfky.

No aplicable para pacientes con cancer hematoldgico.

INTERPRETACION:

6.8

Total de puntos

A {probabilidad de sobrevivir a 30 dias >70%) 0-55
Grupos de riesgo E (probabilidad de sobrevivira 30 dias 30-70%) 5611
( (probabilidad de sobrevivir a 30 dias <30%) 11-175

Enfermo no oncolégico en etapa terminal

1. Disnea de reposo con respuesta £scasa o nula a broncodilatadores.

2. Progresidn de la enfermedad evidenciada por: Incremento de 1as hos-
pitalizaciones o visitas domiciliarias por infecciones respiratorias y/o
insuficiencias respiratorias.

Eﬂfﬁ:{,"n?,ad 3. Hipoxemia, PO2 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o
Erﬁni(a 5P02 88 % con 02 suplementario, 0 hipercapnia, PCOZ 50 mmHg.
avanzada 4. Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad pulmonar.

5. Pérdida de peso no intencionada de>10% durante los tltimos seis
meses.

6. Taquicardia de > 100 latidos por minuto en reposo.
1. Disnea grado IV dela NYHA.

2. Fraccitn de eyeccion del 20%.

Insuficiencia
cardiaca 3. Persistencia de los sintomas de insuficiencia cardiaca congestiva a pe-
avanzada sar del tratamiento adecuado con diuréticos, vasodilatadores e [ECAs.
4. Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmias supra ventriculares o ven-
triculares resistentes al tratamiento antiamritmico.
1. Insuficiencia hepatica grado C de a clasificacién de Child-Pugh(®) y en
Enfermedad o
hepatica a que se ha descartado el trasplante hepdtico.
avanzada: : . . -
cirrosis hepatica 2. B sindrome hepatorrenal debido a que carece de tratamiento médico

eficaz ya suele ser un indicador de situacién clinica terminal.




1. Manifestaciones clinicas de uremia (confusion, nduseas y vomitos re-
fractarios, prurito generalizado, etc.).
2. Diuresis < 400 cc/dia.
Insuficiencia
renal 3. Hiperkaliemia> 7y que no responde al tratamiento.
rdnica
avanzada 4. Pericarditis urémica.
5. Sindrome hepatorrenal.
6. Sobrecarga de fluidos intratable.
1. Edad > 70 afos.
2. FAST (Functional Assessment Staging) = 7.
3. Deterioro cognitivo grave (Mini-Mental State Examination < 14).
Demencias muy
evolucionadasy | 4. Dependencia absoluta.
Enfermedad
cerebrovascular | 5. Presencia de complicaciones, comorbilidad.
crénica avanzada
6. Disfagia.
7. Desnutricidn.
8. Ulceras por presion refractarias grado 3-4

6.9. Valoraciéon Funcional de Karnofsky

Escala Valoracién Funcional
100 Normal, sin quejas, sin indicios de enfermedad
90 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad
80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad
70 Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades normales o trabajo activo
60 Requiere atencion ocasional, pero puede cuidarse a si mismo
50 Requiere gran atencién, incluso de tipo médico. Encamado menos del 50% del dia
40 Invalido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. Encamado mas del 50% del dia
30 Invalido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte activo
20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacion y tratamiento activo
10 Moribundo
0 Fallecido

*  Permite conocer la capacidad del paciente para poder realizar actividades cotidianas.

¢ Es un elemento predictor independiente de mortalidad, tanto en patologias oncolégicas y no oncoldgicas.

e  Sirve para la toma de decisiones clinicas y valorar el impacto de un tratamiento y la progresién de la enfermedad del paciente.

Un Kamofsky de 50 o inferior indica elevado riesgo de muerte durante los 6 meses siguientes.

7.

CONCLUSIONES
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La formulacién del protocolo planteado en el cuarto objetivo de la presente investigacion arroja las
siguientes conclusiones:

. Es tan importante en si la informaciéon (“lo que se dice”) como la manera de transmitirla o
comunicarla. El requisito mas importante para una buena comunicacién es la disposicion para

ayudar y la creacion de un clima adecuado de confianza y respeto mutuo.
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La obstinacion innecesaria en practicas diagndsticas y terapéuticas inutiles, desplazamientos
injustificados a los servicios de urgencias hospitalaria, etc., sélo consiguen aumentar el
sufrimiento y el disconfort del enfermo (el llamado “encarnizamiento terapéutico”).

Segun la definicién de la OMS y de la Sociedad espafiola de cuidados paliativos, enfermedad
en fase terminal es aquella que no tiene tratamiento especifico curativo o con capacidad para
retrasar la evolucién, y que por ello conlleva a la muerte en un tiempo variable (generalmente
inferior a seis meses); es progresiva; provoca sintomas intensos, multifactoriales, cambiantes
y conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicoldgico) en la familia y el paciente.

En las situaciones terminales el objetivo de la atencidn médica no es “el curar” sino el de
“cuidar” al paciente, a pesar de la persistencia y progresién irreversible de la enfermedad. Se
trata de proporcionar la maxima calidad de vida hasta que acontezca la muerte.

El bienestar del paciente es el objetivo de todo el proceso asistencial. No se trata de alargar,
sino de mejorar la calidad de vida. Lo que se pretende es disminuir el sufrimiento del paciente
y de sus familiares, conservar la autonomia, la dignidad de las personas y su capacidad de
decisidn, participando activamente en la toma de decisiones durante todo el proceso
asistencial.
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CUIDADOS PALIATIVOS QUE PROPORCIONA EL PERSONAL DE LA CASA DE ENFERMOS TERMINALES

ANEXOS

ANEXO # 1: FICHA DE RECOLECCION DE DATOS
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ANEXO # 2: ESCALA PARA CONTROL DE SINTOMAS

NOMBRE:

MINIMO SINTOMA

INTENSIDAD

MAXIMO SINTOMA

Sin dolor

2345678

10

Maximo dolor

Sin sintomas digestivos: nausea,

vomito, diarrea

2345678

10

Maximos sintomas digestivos: nausea,

vomito, diarrea

Sin Anorexia y caquexia

2345678

10

Méaxima Anorexia y caquexia

Sin sintomas respiratorios: disnea, tos,

hemoptisis

2345678

10

Méaximos sintomas respiratorios:

disnea, tos, hemoptisis

Sin sintomas neurolégicos:

2345678

10

Méaximos sintomas neurolégicos:

Sin sintomas dermatolégicos: Ulceras

de decubito

2345678

10

Méaximos sintomas dermatolégicos:

Ulceras de decubito

Buena Higiene

2345678

10

Mala Higiene
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ANEXO # 3: MINI NUTRITIONAL ASSESSMENT

Apellidos:

Nombres:

Sexo: Edad: Peso, Kg:

Altura, cm: Fecha:

Responda a la primera parte del cuestionario indicando la puntuacién adecuada para cada pregunta. Sume los puntos
correspondientes al cribaje y si la suma es igual o inferior a 11, complete el cuestionario para obtener una apreciacién precisa

del
estado nutritional

Cribaje

J | Cuéntas comidas completas toma al dia?
0 =1 comida 1 = 2 comidas
2 = 3 comidas

A Ha perdido el apetito? Ha comido menos
por falta de apetito, problemas digestivos,
dificultades de masticacion o deglucion
en los Gltimos 3 meses?

0 = ha comido mucho menos

1 = ha comido menos

2 = ha comido igual

B Pérdida reciente de peso (<3 meses)

0 = pérdida de peso > 3 kg

1 =no lo sabe 2 = pérdida de peso entre 1y 3 kg
3 = no ha habido pérdida de peso

K | Consume el paciente

* productos lacteos si no
al menos una vez al dia?
* huevos o legumbres Si no

1 0 2 veces a la semana?
* carne, pescado o aves, diariamente?  si no

0.0=00 1sies
0.5=2sies
1.0 =3 sies

C Movilidad

0 = de la cama al sillén

1 = autonomia en el interior
2 = sale del domicilio

L | Consume frutas o verduras al menos 2 veces al dia?
O0=no 1=si

D Ha tenido una enfermedad aguda o
situacion de estrés psicologico en los
ultimos 3 meses?

0=si 2=no

M | Cuantos vasos de agua u otros liqguidos toma al dia?
(agua, zumo, café, té, leche, vino, cerveza...)

0.0 = menos de 3 vasos

0.5 =de 3 a5 vasos

1.0 méas de 5 vasos

E Problemas neuropsicolédgicos
0 = demencia o depresién grave
1 = demencia moderada

2 = sin problemas psicolégicos

N | Formade alimentarse
0 = necesita ayuda
1 = se alimenta solo con dificultad

F indice de masa corporal (IMC) = peso en kg / (talla
en m)?2

0=1IMC <19

1=19<IMC<21

2=21<IMC<23

3=IMC=23

O | Se considera el paciente que esta bien nutrido?
0 = malnutricion grave

1 = no lo sabe o malnutricion moderada

2 = sin problemas de nutricién

P | En comparacion con las personas de su edad, co6mo
encuentra el paciente su estado de salud?

0.0 = peor
- — 0.5 =no lo sabe
Evaluacion del cribaje 1.0 = igual
(subtotal méx. 14 puntos) 2.0 = mejor
Q | Circunferencia braquial (CB en cm)
12-14 puntos: estado nutricional normal 0.0=CB<21
8-11 puntos: riesgo de malnutricion 05=21<CB<22
0-7 puntos: malnutricion 1.0=CB>22
Para una evaluacion mas detallada, continde con las R | Circunferencia de |a pantorrilla (CP en cm)
preguntas G-R 0=CP <31
1=CP >31
EVALUACION Evaluacion (méax. 16 puntos) O
G El paciente vive independiente en su domicilio? Cribaje 4 I
p P : Evaluacion global (max. 30 puntos) L
1=si 0=no
H Toma més de 3 medicamentos al dia? Evaluacion del estado nutricional
0=si 1=no o
I Ulceras o lesiones cutaneas? De 24 a 30 puntos | estado nutricional normal
0=si 1= De 17 a 23.5 puntos | riesgo de malnutricién
=S =no Menos de 17 puntos ] malnutricion
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ANEXO # 4: VALORACION DE LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA -INDICE DE

Nombre:

KATZ

Fecha:

Independiente. Se bafia enteramente solo 0 necesita ayuda
sélo para lavar una zona (como la espalda o una extremidad
con minusvalia).

Dependiente. Necesita ayuda para lavar mas de una zona del
cuerpo, ayuda para salir o entrar en la bafiera o no se bafna
solo.

2. Vestido

Independiente. Coge la ropa de cajones y armarios, se la pone
y puede abrocharse. Se excluye el acto de atarse los zapatos.

Dependiente. No se viste por si mismo o permanece
parcialmente desvestido.

3. UsodelWC

Independiente: Va al W.C. solo, se arregla la ropa y se asea
los 6érganos excretores.

Dependiente. Precisa ayuda para ir al W.C.

4. Movilidad

Independiente. Se levanta y acuesta en la cama por si mismo
y puede sentarse y levantarse de una silla por si mismo.

Dependiente. Necesita ayuda para levantarse y acostarse en la
cama y/o silla, no realiza uno o mas desplazamientos.

5. Continencia

Independiente. Control completo de miccion y defecacion.

Dependiente. Incontinencia parcial o total de la miccién o
defecacion.

6. Alimentacion

Independiente. Lleva el alimento a la boca desde el plato o
equivalente. Se excluye cortar la carne.

Dependiente. Necesita ayuda para comer, no come en
absoluto o requiere alimentacion parenteral.

PUNTUACION TOTAL

Katz S, Ford AB, Moskowitz RW, y cols. Studies of illness in the age: the index of ADL a standarized
measure of biological and psycosocial function. JAMA 1963, 185: 914-919.




ANEXO # 5: ESCALA DE ANSIEDAD Y DEPRESION DE GOLDBERG
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Nombre:
Fecha:
SUBESCALA DE ANSIEDAD Sl NO
1. ¢Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
2. ¢Ha estado muy preocupado por algo?
3. ¢Se ha sentido muy irritable?
4. ¢Hatenido dificultad para relajarse? (Si hay 2 o mas respuestas
afirmativas, continuar preguntando)
5. ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?
¢, Ha tenido dolores de cabeza o nuca?
¢Ha tenido alguno de los siguientes sintomas: temblores, hormigueos,
mareos, sudores, diarrea?
¢ Ha estado preocupado por su salud?
9. ¢Hatenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse
dormido?
TOTAL :
SUBESCALA DE DEPRESION Sl NO

1. ¢Se ha sentido con poca energia?

2. ¢Ha perdido usted su interés por las cosas?

3. ¢Ha perdido la confianza en si mismo?

4. ¢Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas? (Si hay
respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas anteriores,
continuar)

¢ Ha tenido dificultades para concentrarse?

¢ Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

¢ Se ha estado despertando demasiado temprano?

¢ Se ha sentido usted enlentecido?

© o N | O

¢ Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las
mafianas?

TOTAL :

Escala E.A.D.G. (GOLDBER Gy cols., 1998, version espafiola GZEMPP, 1993)




