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El articulo que desarrollamos a
continuacion busca entre otros
aspectos, la reflexion y
posicionamiento del lector en lo que a
la “muerte” y en particular a la

“prematura” se refiere.
Planteamientos que entre otros
sirvieron de base al grupo de
profesionales enfermeros, de la
Unidad de Cuidados Intensivos

pediatricos del Hospital Universitario
de Canarias incorporados en el
programa formativo que
posteriormente  describiremos, al
profundizar en el morir y la muerte,
lo cual conlleva evidentes aspectos
implicitos en el cuidado, de los que a
priori abordamos e imaginamos,
incluso algunos tan subliminales y
reales como la reflexion sobre
“cuerpo” y la “gestualidad”.

La provision de una asistencia
adecuada al final de la vida, requiere
una desviacién cualitativa de la
estrategia con respecto a lo que
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conocemos por cuidados habituales
en las distintas edades de la vida y
del enfoque que de los mismos viene
dandose en entornos hospitalarios y
de la atencién primaria. Por ello que
profesionales inmersos en los
cuidados al final de la vida y las
unidades de cuidados paliativos
fueron quienes primero alzaron la voz
de lo que en estas areas se puede
hacer y hacen, para prestar atencion
al paciente y a la familia, cuando el
final de la vida se acerca,
centrandose en procesos de
enfermedades en situacion terminal,
mejorando y adecuando al maximo
su calidad de vida y minimizando las
acciones que provocan sufrimiento.

También, los cuidados al final de la
vida: llevados a cabo en Centros de

cronicos, unidades de cuidados
criticos, unidades
oncohematolégicas, unidades de

paliativos, han sufrido en los ultimos
anos un avance sorprendente en lo
que a proporcionar un adecuado
control de sintomas, preservar y
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reparar las relaciones familiares y
otras relaciones interpersonales,
intervenir en el duelo ya sea
anticipado o disfuncional, mantener
las actividades cotidianas de la vida
diaria de pacientes y sus familias,
necesarias para la comodidad en su
entorno domiciliario, atender a las
necesidades existenciales y
espirituales, y alcanzar los objetivos
vitales propuestos para este periodo
de la vida o aceptar que no se van a
alcanzar. Por ello que los cuidados al
final de la vida y los cuidados
paliativos, requieren de una
comprension clara y honesta de lo
que la terminologia, a veces
imprecisa, nos trae.

La lucha contra la muerte en muchas
de sus manifestaciones constituye un
fin esencial de la medicina, y deberia
mantenerse en sano conflicto con el
deber de la medicina de aceptar la
muerte como el destino de todos los
seres humanos. Donde el tratamiento
médico se ofrezca de forma que
fomente, y no de forma que amenace,
la posibilidad de wuna muerte
tranquila.

En la lucha de la medicina contra la
muerte, resulta apropiado que un fin
fundamental consista en evitar la
muerte prematura en la poblacion en
general y el individuo en particular.

Un fin secundario seria asistir
adecuadamente a aquellos cuyas
muertes ya no se considerarian

prematuras, pero para los que el
tratamiento médico seria no obstante
beneficioso, de manera que el deber
principal de la medicina y de los
sistemas de asistencia sanitaria,
seria, en términos generales, ayudar
a los prematuros a llegar a nifos, y a
los jovenes a llegar a viejos y, una vez
logrado esto, ayudar a los ancianos a
vivir el resto de sus vidas cémoda y
dignamente.

Somos concientes de que la nocion de
muerte “prematura” es relativa,
puesto que depende de las

circunstancias

historicas, socio-
culturales, de las técnicas, las
tecnologias y los conocimientos

meédicos disponibles. Pudiendo decir,
que en general:

una muerte prematura
ocurre cuando una
persona muere antes de
haber tenido la
oportunidad de
experimentar las
principales  posibilidades
que ofrece un ciclo de vida
caracteristicamente

humano: la oportunidad
de Dbuscar y adquirir
conocimientos, establecer
relaciones cercanas y
afectivas con otros, ver a
los hijos u otras personas
a su cargo llegar a adultos
y hacerse independientes,

poder trabajar o
desarrollar los talentos
individuales de otras

maneras y perseguir las
metas en la vida de uno y,
en general, tener Ila
oportunidad y capacidad
de desarrollarse como
persona.

Problemas practicos en los cuidados al final de la

1.

Conocimiento y utilizacién de

vida. Intervencién educativa

los recursos de

cuidados al final de la vida y paliativos.

2.

Dificultad para determinar hasta que punto son
adecuados dichos cuidados al

final de la vida o

paliativos.

3.

Informacién al

paciente y su familia de Ila

necesidad e idoneidad de los cuidados al final de
la vida o paliativos:

e Disipacion de

e Educacién a los cuidadores sobre el

e Las malas noticias.

mitos sobre los cuidados al
final de la vida o paliativos en residencias,
domicilios o Instituciones.

proceso
del morir, la muerte, la pérdida y el duelo.

Dentro de un ciclo de vida individual,
una muerte puede ser prematura si,
incluso a una edad avanzada, la vida
pudiese preservarse o alargarse sin
acarrear grandes problemas para el
individuo o la sociedad.
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Aunque evitar la muerte prematura
deberia ser uno de los principales
fines de la medicina, seria un error
actuar como si todas las muertes
fueran prematuras, al igual que lo
seria hacer demasiado énfasis en la
necesidad de evitar muertes a
expensas de otras necesidades
sanitarias importantes. El aumento
de la esperanza de vida de por si no
parece un fin médico apropiado. La
esperanza media de vida en paises
desarrollados permite a sus
ciudadanos disfrutar de wuna vida
completa, aunque muchos puedan
desear vivir aun mas.

Evidentemente, no se trata de un fin
personal inaceptable, pero dados los
costes y dificultades para obtener
unas mayores ventajas significativas
mediante la innovacion tecnologica,
su validez como fin wuniversal o
nacional, o como fin para la
investigacion médica en un sentido
mas general, resulta dudosa.

Dado que la muerte nos llega a todos
(los pacientes de todo médico y
enfermera habran de morir algtin dia,
al igual que el propio médico y la
enfermera), la medicina ha de
considerar una prioridad la creacion
de unas circunstancias clinicas que
favorezcan wuna muerte tranquila.
Una muerte tranquila puede definirse
como una en la que el dolor y el
sufrimiento se reduzcan mediante
unos cuidados al final de la vida
adecuados, en los que al paciente
nunca se le abandone ni descuide y
en los que los cuidados se consideren
igual de importantes para los que no
vayan a sobrevivir como para los que
si. Por supuesto que la medicina y la
enfermeria, no pueden garantizar
una muerte tranquila ni
responsabilizarse por lo que las
personas traen consigo a su lecho de
muerte, pero lo que si puede, es
evitar que la medicina considere la
muerte como un accidente biolégico
evitable o un fracaso médico. Mas
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tarde o mas temprano, la muerte es,
como ha sido siempre, el resultado
inevitable incluso del mejor
tratamiento médico.

En toda vida humana llegara un
momento en que un tratamiento de
soporte vital sera inutil; se llegara al
limite absoluto de las capacidades de
la medicina. Por tanto, la gestion
humanitaria de la muerte es la
responsabilidad final, y
probablemente la mas exigente desde
el punto de visto humano, del
médico, que esta obligado a
reconocer en su paciente tanto su
propio destino como las limitaciones
inherentes a la ciencia y arte de la
medicina, cuyos objetos son seres
mortales, no inmortales.

La retirada de tratamientos de soporte
vital. La medicina moderna, en vez de
simplificarla, ha convertido la muerte
en un problema mas complejo, por el
progreso y cambios tecnolégicos
constantes, que exigen a las
sociedades establecer unos patrones
morales y médicos para la retirada de
tratamientos de soporte vital en
enfermos terminales. De modo que
cada vez mas, y en la medida de lo
posible, pacientes y familiares deben
desempefiar un papel importante en
tales decisiones, de modo que entre
los criterios para su retirada se
encontraran los problemas que
suponga el tratamiento para el
paciente, los posibles beneficios que
pueda tener para el mantenimiento
de un tipo de vida aceptable para el
paciente, y la disponibilidad de
recursos para tratamientos agresivos
en cuidados de agudos, sopesando
las necesidades e integridad médica
del paciente y facilitando una muerte
tranquila.

El fin de la medicina en estos sera
fomentar el bienestar del paciente,
mantener la vida cuando sea posible
y razonable, pero reconocer que,
debido a su lugar ineludible en el
ciclo de la vida humana, la muerte
como tal no ha de tratarse como

enemiga. Aunque retumbe la
pregunta: ¢Es la muerte en el
momento equivocado (demasiado
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pronto en la vida)?, o por razones
equivocadas (cuando se puede evitar
o tratar meédicamente a un coste
razonable) y la que llega al paciente
de una forma equivocada (cuando se
prolonga demasiado o se sufre
pudiéndose aliviar) la que constituye
propiamente un enemigo.

En los ultimos afos los cuidados al
final de la vida o cuidados paliativos,
se han desarrollado rapidamente en
Europa Occidental y Norteamérica, y
algunos paises de Centroamérica y
América Latina. Crecimiento que no
ha sido uniforme, y que ha venido
acompanado en algunas ocasiones de
déficits en la estructura, organizacion
y financiacion del sistema sanitario
publico en su conjunto, con una
necesidad de reformas estructurales,
percibidas como dificultades o en
ocasiones como amenazas para el
desarrollo de los cuidados paliativos,
cuando, en realidad, podrian ser una
excelente  oportunidad para el
desarrollo de ambos. El presente
proyecto nace pues desde el animo de
ser entendida como “oportunidad”,
desde la identificacién de la situacion
real, de los cuidados al final de la
vida a pacientes hospitalizados en
distintas Unidades hospitalarias del
Hospital Universitario de Canarias,
asi como la capacitacibn |y
adecuacion de los profesionales de
dichas unidades, de modo que se
aproveche la ocasion que nos brinda
la realizaciéon de un diagnoéstico de tal
situacion y nos dé la oportunidad de
reflexionar en torno a la misma, su
adecuaciéon u orientaciéon hacia la
dignificacion de los cuidados, y en
particular de los cuidados al final de
la vida, y que nos posibilite en el
avance y desarrollo de conceptos
tales como  “humanizacién” o
atencion centrada en el “paciente”,
conceptos por otra parte claramente

95

relacionados con el coste-
oportunidad.
Somos conscientes de que la

adecuacién de los cuidados al final
de la vida, conllevan la identificacion
de la situacion en si, la cual es
multidimensional y compleja pues
comporta dimensiones y variables
diversas, por ello la particularidad de
este proyecto incorpora, entre otras
cuestiones, la identificacion de la
necesidad de deteccion de los
aspectos que dificultan o limitan el
desarrollo y la adecuaciéon de los
cuidados al final de la vida y la
adecuacion de una formacion de los
profesionales insertos en el cuidado
diario a pacientes.

Desde la posicion de “privilegio
sanitario” que tenemos en el mundo,

Formacioén
del personal

Proyecto de
adecuacion de
los cuidados al
final de la vida.
HUC.

Plan de
difusion
Avalan

Impacto
Indicadores:
Calidad

Satisfaccion

Protocolos

es por lo que centramos en el
presente proyecto la mirada en el
final de la vida y la importancia en la
biografia personal de ella. Si no,
volvamonos hacia cientos de
personas que nos han narrado que
las crisis, las pérdidas, la enfermedad
y la muerte les han cambiado la vida
y les ha hecho crecer
emocionalmente, viendo el mundo
que les rodea con ojos nuevos,
extrayendo de las desgracias el
provechoso sentimiento de
crecimiento, de que disfrutar de las
cosas sencillas nos gratifica, y de que
podemos cambiar nuestra vida hacia
caminos que antes ni siquiera

Intervenciones
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habiamos considerado, mejorar las
relaciones con quienes nos rodean,
crear lazos de solidaridad, aumentar
nuestras capacidades de empatia,
para ponernos en el lugar del otro
aplicando la consigna “cuando vayas
en el carro de tu amigo canta su
cancién”. Probablemente no estoy
diciendo nada nuevo, y estos valores
se encuentran inmersos en nuestro
ser e incluso en nuestro mapa
genético, y desde los inicios de la
civilizacion el ser humano, tan
denostado en muchos periodos de la
historia ha logrado descubrir en si
mismos sus capacidades, la razén y
secreto del “sentido del ser”.
Encontrar en la adversidad el regalo
de la crisis.

Nuestras instituciones requieren
seguir avanzando en lo meédico-
tecnologico, en los cuidados y en lo
organizativo, y en lo que al final de la

vida se refiere, todavia con
connotaciones de una cierta
estigmatizacion, en la dualidad

tecnologia médica- cuidados dignos,
que nos lleva en la mayoria de las
ocasiones, a la orientacion de la
uniformidad, a una organizacién
explicita, configurando un panorama
parecido al del la discapacidad, que
tiene como consecuencia la definicion
de aprendizajes, y la consiguiente
consagracion de itinerarios de
exclusion, y por tanto de referentes
de inclusion, o de imposiciones
inclusivas, que solemos denominar
normas de funcionamiento.

En ocasiones, las familias que
reciben atencién y cuidados en las
unidades hospitalarias, han de seguir
obligatoriamente la  suerte de
itinerarios para incluirse, para llenar
unas carencias limitadas, unas reglas
preestablecidas, unas normas
concretas. Ello genera importantes y
severas consecuencias sobre las
personas ademas de problemas en el
devenir de las instituciones pues
legitiman respuestas urgentes y
faciles. Generando en una
incomprension del tipo de los “falsos
amigos”, un fastidioso compromiso
sobre el entendimiento de las
situaciones que sin lugar a dudas
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afecta al equipo que presta cuidados
y tratamientos, sintiendo que son
seres al margen.

Falsas explicaciones de verdaderas
realidades limitan cualquier tentativa
de comprension amplia y completa en
provecho de una dimension
tecnicista, en provecho de un
abordaje fragmentado, poco operativo
incluso en torno al trazado de
objetivos que se anhelaria alcanzar, y
que responden mas a objetivos
institucionales o de produccién que
personales y profesionales.

“Las respuestas fdciles, técnicas,
urgencias, no solucionan los
problemas, los crean”.

Intervenimos en los cuidados, las
crisis, el morir o el proceso de duelo
cuando llegan rasgos de exclusion en
diferentes ambitos y dimensiones, o
cuando las demandas son mas que
evidentes llevando visos de fragilidad
familiar o social. Paugam construye
el concepto de descalificaciéon, en
términos de carrera, como un
proceso mediante el cual la gente se
vuelve “fragil” en relacion con sus
lazos sociales, salud, pasando a ser
individuos de riesgo. Al ser fragiles,
son precarios, renunciado en cierto
modo a su autonomia y viven en un
mundo intermedio (exclusion como
vulnerabilidad, marginacion o
discriminacion).

¢Cual es la buena representacion
social del asistido?.

La exclusién agrupa pues un cumulo
de carencias, a las que en ocasiones
nos hemos habituado y que es por
todos conocidos, donde las diferentes
respuestas manifiestan expresamente
la manera en que se considere el
problema. Ello no obvia la necesidad
de pararse de pronto y reflexionar
sobre el tema como via para resolver
dificultades globales y personales y
de camino obtener una mejora
dirigida fundamente a quien se cuida
y cura, el paciente y su familia y
amigos.

56




Dadas las implicaciones emocionales,
religiosas, éticas y legales que
conllevan los cuidados al final de la
vida, a continuacién se exponen
algunos de los términos que se
utilizan al referirse a este tema, con

objeto de clarificar de 1lo que
hablamos en cada momento.

Tratamiento de soporte vital.
Cualquier intervencion médica,

tecnolégica, cualquier procedimiento
o medicaciéon que se administre a un
paciente con el fin de impedir una
muerte proxima. Esta intervencion
puede incidir directamente sobre la
causa de la enfermedad, o no. En
este caso, suele estar dirigida a
mantener unas constantes vitales
dentro de lo que es compatible con la
vida.

Obstinacion o Encarnizamiento
terapéutico/a. Utilizacion de medios
tecnologicos para prolongar la vida
biologica de un paciente con una
enfermedad irreversible o terminal.
En el ambito de la teologia moral
catolica, sobre todo, se emplea el
término de distanasia.

Enfermedad
diagnostico de
enfermedad terminal se
cuando concurren las siguientes
circunstancias: Presencia de una
enfermedad avanzada, progresiva,
incurable. Falta de posibilidades
razonables de respuesta al
tratamiento especifico. Presencia de
numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes. Gran impacto emocional
en el paciente, la familia y el equipo
terapéutico, muy relacionado con la
presencia, explicita o no, de la
muerte. Prondstico de vida inferior a
6 meses. Es el paciente se encuentra
ingresado en la UCIP en el momento
de considerarse “terminal” es la
unidad la que se encarga de los
cuidados al final de la vida o
paliativos.

terminal. El
sindrome o)
produce
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Cuidados Paliativos, o cuidados al
final de la vida. Los tratamientos
curativos y paliativos no son
mutuamente excluyentes, sino que
son una cuestion de énfasis. Asi,
aplicaremos gradualmente un mayor
numero y proporcion de medidas
paliativas cuando avanza la
enfermedad y el paciente deja de
responder al tratamiento especifico.
En el momento de agotamiento del
tratamiento especifico, entramos en

una situacion de progresion
irreversible de la enfermedad,
dirigiéndose todos los objetivos

terapéuticos a la promocién del
confort del enfermo y su familia. La
calidad de vida y el confort de los
pacientes antes de su muerte pueden
ser mejorados considerablemente
mediante la aplicacion de los
conocimientos actuales de los
Cuidados Paliativos o cuidados al
final de la vida, cuyos instrumentos
basicos son: 1. Control de sintomas:
Saber reconocer, evaluar y tratar
adecuadamente los NUMeEerosos
sintomas que aparecen y que inciden
directamente sobre el bienestar de los
pacientes (dolor, disnea, debilidad,
anorexia, etc.). 2. Apoyo emocional y
comunicacion con el enfermo, la
familia y el equipo terapéutico,
estableciendo una relacion franca y
honesta. Cambios en la
organizacion, que permitan el trabajo
interdisciplinar y wuna adaptacién
flexible a los objetivos cambiantes de
los enfermos. Equipo
interdisciplinar, ya que es muy dificil
plantear los Cuidados Paliativos sin
un trabajo en equipo que disponga de
espacios y tiempos especificos para
ello, con formacioén especifica y apoyo
adicional.

Calidad de vida. Es la percepcion
subjetiva de un individuo (o en su
defecto, de sus tutores o)
representantes legales), de vivir en
condiciones dignas.

Muerte cerebral. La muerte
encefalica o muerte cerebral implica
el cese irreversible de la actividad
vital de todo el encéfalo incluido el
tallo cerebral (encargada de la gran
mayoria de las funciones vitales),
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comprobada mediante protocolos
clinicos neurolégicos bien definidos y
apoyada por pruebas especializadas.

Control de sintomas. Saber
reconocer, evaluar y tratar
adecuadamente los Nnumerosos

sintomas que aparecen y que inciden
directamente sobre el bienestar de los
pacientes. Sin un equipo
interdisciplinar, es muy dificil
plantear los cuidados al final de la
vida, ademas de que el mismo ha de
disponer de espacios y tiempos
especificos para ello, con formacion
especifica y apoyo suplementario.

Calidad de vida. Es la percepciéon
subjetiva de un individuo (o en su
defecto, de sus tutores o
representantes legales), de vivir en
condiciones dignas.

Sacralidad de la vida. Concepcion
que sostiene que la vida humana
biolégica tiene un valor fundamental
y, en principio, es inviolable aun en
situaciones de sufrimiento extremo.
Esta visibn es compartida por las
grandes confesiones religiosas
predominantes en el mundo
occidental (catoélica, islamica, etc).

Eutanasia. Segun el Diccionario de
la Real Academia: (del griego eu:
verdadero, bueno, y thanatos:
muerte): Accion u omision que, para
evitar sufrimientos a los pacientes
desahuciados, acelera su muerte con
su consentimiento o sin él. Segun el
Codigo Penal (CP) espanol, art, 143.4,
la provocacién o cooperacién activa
con actos necesarios y directos a la
muerte de un paciente con
enfermedad grave que conduzca
necesariamente a la muerte o que
produzca graves padecimientos
permanentes y dificiles de soportar,
es un delito. En algunos paises, como
Holanda, la eutanasia por
provocacion o cooperacion activa no
es delito.

Limitacién del esfuerzo terapéutico. Es
la decision de restringir o cancelar
algan tipo de medidas cuando se
percibe una desproporciéon entre los
fines y los medios terapéuticos, con el
objetivo de no caer en la obstinacion
o encarnizamiento terapéuticos.
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No inicio o retirada del
tratamiento. Decision de descartar
el uso de una intervencion médica ya
sea no recurriendo a ella (no inicio) o
renunciando a ella cuando no esta

cumpliendo con los objetivos
terapéuticos (retirada). Se ha
debatido mucho sobre si son dos

actos técnica y moralmente diferentes
o dos situaciones idénticas pero con
diferentes impactos psicolégicos. La
tendencia de los expertos en bioética

es a afirmar que son gestos
equivalentes.

Orden de no reanimacion.
Instruccion, politica o toma de
decision para que no se empleen
maniobras de reanimacion

cardiopulmonar en un paciente que
ha dejado de respirar y cuyo corazén
ha dejado de latir.

Principio del doble efecto o
principio del voluntario indirecto.
Por este principio una accion u
omision que tiene dos efectos, uno
considerado bueno y otro malo, sera
éticamente permitida cuando se den
estas condiciones: 1. Que el acto que
va a realizarse sea bueno o al menos
indiferente por su objeto; 2. Que los
efectos buenos y malos se sigan
inmediatamente del acto, es decir,
que el efecto bueno no se obtenga por
medio del malo. 3. Que se busque
s6lo el buen efecto y se limite a
tolerar el malo. 4. Que haya cierta
proporcion entre el efecto bueno
querido y el malo tolerado, es decir,
que el buen efecto supere al malo, o

Conceptos relativos al final de la

vida

Tratamiento de soporte vital.

Obstinacién o Encarnizamiento terapéutico/a.

Enfermedad terminal.

Cuidados Paliativos, o cuidados al final
la vida.

Calidad de vida.

Muerte cerebral.

Control de sintomas.

Calidad de vida.

Sacralidad de la vida.

Eutanasia.

Limitacion del esfuerzo terapéutico.

No inicio o retirada del tratamiento.

Orden de no reanimacion.

Principio del doble efecto o principio
voluntario indirecto.

Competencia del paciente.
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al menos lo iguale.

Competencia del paciente. Es la
capacidad de un paciente para hacer
uso responsable de su autonomia
moral, es decir, de decidir qué
tratamiento es el mas acorde con sus
fines y valores. Cuando un paciente
no es moralmente competente, se
puede acudir, si existe, a un
documento de voluntades
anticipadas, segun el articulo 8 de la
Ley sobre los derechos de
informacién concerniente a la salud y
a la autonomia del paciente. Segun
ella, la persona puede expresar tanto
instrucciones como la designacion de
un representante para tomar
decisiones por él en materia de salud
cuando ya no pueda hacerlo ella
misma. Si no existe este documento,
como suele suceder, se utiliza el
juicio sustitutivo (qué hubiera hecho
el paciente, si fuera competente, en
funcion de sus valores) o el criterio de
mejor interés, es decir, lo que la
comunidad racional de ese medio
entenderia que es el mejor interés
global del paciente. En el caso de los
ninos no competentes, las decisiones
recaeran sobre sus tutores o
representantes legales, que son casi
siempre sus padres.

Principios bioéticos. Son los
principios que deben regir
obligatoriamente, desde el punto de
la vista de la ética, cualquier acto
médico. Se enfocan a intentar
promover el bienestar del paciente y
el respeto a su autonomia moral.
Tradicionalmente son cuatro:

1. Principio de no maleficencia.
Por el cual el médico esta
obligado a no causar ningun
mal o dano en el paciente. El
meédico no puede poner en
marcha procedimientos
contraindicados, ni siquiera
con el consentimiento del
paciente. Es el principio a
utilizar por el médico en su
toma de decisiones sobre
limitacion del esfuerzo
terapéutico.

2. Principio
somos

de justicia. Todos
iguales ante la ley
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asumiendo que nuestros
derechos terminan donde
comienzan los del semejante:
por este principio todos los
pacientes tienen derecho a
recibir el mismo trato y los

mismos  tratamientos, sin
distincion.

Principio de autonomia.
Consiste en respetar el
derecho inalienable de todo

ser humano para decidir por
si, para si y sobre si mismo;
por el cual, el paciente tiene
derecho a decidir si recibir o
no los tratamientos
disponibles y a decidir, segun
sus propios fines y valores,
qué opciéon terapéutica es la
mejor para €él. El tratamiento
debe administrarse con el
consentimiento informado del
paciente o de sus tutores
legales. Se entiende que lo
mas prudente o juicioso es
una toma de decisiones
compartida entre los
sanitarios y el paciente.

Principio  de beneficencia.
Obligacion del médico de
hacer bien al paciente, o de
hacer para nuestros
semejantes lo que hariamos
para nosotros mismos. Esta
condicionado por el concepto
del médico de qué es lo
beneficioso. En este sentido,
preservar o mantener la vida
no siempre es un beneficio
para el paciente, sino que esta
en funcion de la calidad de
vida y de la valoracion del
paciente de la misma. Esta
idea entra en conflicto con la
sacralidad de la vida. Las
decisiones éticas, por tanto,
deben estar dirigidas a
preservar el bienestar y la
autonomia moral del paciente,
e idealmente deben ser
decisiones compartidas.
Perspectiva juridica desde la
perspectiva juridica, la vida
tiene también wun aspecto
sagrado. Sin embargo, esta
orientacion ha ido
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matizandose por la
acumulacion de factores vy
matices.

Por ejemplo, el hecho de que no todo
indicio de actividad biolégica debe
identificarse con la existencia de vida
humana (como es el caso de la
muerte cerebral). Ademas,
ultimamente se ha insistido en el
principio de autonomia y el respeto
de la dignidad de la persona. Se
acepta (y se confirma implicitamente
en el coédigo penal espanol) que si el
paciente o sus tutores competentes
rechazan conscientemente el
tratamiento, incluso aunque pueda
tener consecuencias fatales para é€l,
el médico no incurre en delito de
homicidio por omisién, si actia
respetando la voluntad del paciente
(articulo 143 del CP). También la Ley
General de Sanidad (LGS) reconoce el
derecho del paciente a rechazar el
tratamiento. La ausencia de una
declaracion en este sentido por parte
del paciente o su familia puede hacer
que el médico que omita tratamientos
incurra en un homicidio doloso por
omision, pero siempre que se trate de
un tratamiento realmente indicado
desde un punto de vista objetivo. Por
lo demas, la limitacion del esfuerzo
terapéutico poco tiene que ver con el
delito tipificado en el articulo 143.4
del Coédigo Penal (“la provocacion o
cooperacion activa con actos
necesarios y directos a la muerte de
un paciente”). Ley General de
Sanidad La LGS establece los
siguientes puntos en relacion al
tratamiento o la ausencia del mismo:
e Art. 10.1: Todos tienen Ilos
siguientes derechos con respecto a
las distintas administraciones
publicas sanitarias. « Art. 10.5: A que
se le de en términos comprensibles, a
él y a sus familiares o allegados,
informaciéon completa y continuada,
verbal y escrita sobre su proceso,
incluyendo diagnéstico, pronoéstico y
alternativas de tratamiento.

e Art. 10.6: A la libre eleccion entre
las opciones que le presente el
responsable meédico de su caso,
siendo preciso el previo
consentimiento escrito del usuario
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para la realizacion de cualquier
intervencion, excepto en los
siguientes casos (...): Cuando no esté

capacitado para tomar decisiones, en
cuyo caso el derecho correspondera a
sus familiares o personas a él
allegadas. * Art. 10.9: A negarse al
tratamiento, excepto en los casos
seialados en el apartado 10.6,
debiendo para ello solicitar el alta
voluntaria. Perspectiva deontolégica
Desde el punto de vista deontologico,
el Codigo de Etica y Deontologia
Médica del Consejo General de
Colegios Médicos hace referencia a la
limitacién del esfuerzo terapéutico y a
la utilizacion de medidas que
conlleven el doble efecto (art. 27.1 y
27.2). 1. El médico tiene el deber de
intentar la curacion o mejoria del
paciente siempre que sea posible. Y
cuando ya no lo sea, permanece su
obligacion de aplicar las medidas
adecuadas para  conseguir el
bienestar del enfermo, aun cuando de
ello pudiera derivarse, a pesar de su
correcto uso, un acortamiento de la
vida. 2. El médico no debera
emprender o continuar acciones
diagnésticas o terapéuticas sin
esperanza, inutiles u obstinadas. Ha
de tener en cuenta la voluntad
explicita del paciente a rechazar el
tratamiento para prolongar su vida y
a morir con dignidad. Y cuando su
estado no le permita tomar
decisiones, el médico tendra en
consideraciéon y valorara las
indicaciones anteriores hechas por el
paciente y la opinién de las personas
vinculadas responsables. Asimismo,
el Coddigo Deontolégico de la
enfermeria espanola afirma que el
enfermero/a “se opondra por igual a
que se le someta a tratamientos
fatiles”.

Los objetivos que nos planteamos
para el presente proyecto, como
pasos previos para la implementacion
de un Plan racional de cuidados al
final de la vida o cuidados paliativos,
y que tiene una vision general que se
circunscribe en la Salud Publica son:
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1. Desarrollar un programa
formativo continuo dirigido a
profesionales que trabajan en
unidades en las que se
prestan cuidados al final de la
vida y atencion a la familia,
que comience con una
cobertura dirigida a dos
unidades y que vaya
progresando en el tiempo.

2. Calidad en la provision de la
atencion, incluyendo los
distintos elementos que
configuran la calidad de un
servicio sanitario, en los que

destacamos la efectividad,
eficiencia, accesibilidad,
atencion continuada,
satisfaccion de los enfermos,
etc.

3. Obtener la maxima cobertura
de buena atencion para los
enfermos que la precisen
(pacientes geriatricos, cronicos
evolutivos con diversas
causas, con cancer, criticos)
combinando medidas de
cobertura directa (pacientes
bien atendidos por equipos
especificos) con las de caracter

indirecto (pacientes bien
atendidos por equipos
convencionales).

4. Realizar un programa piloto
que sirva de referencia para
experiencias futuras, como
iniciativa, y que incluya el
compromiso de evaluar y
mostrar resultados ademas de
cooperar con otros programas.

1. Potenciar la construcciéon de
conocimientos sobre la muerte y el
morir, asi como las diferentes
nociones o conceptos que posibilitan
una explicacion general y critica de la
muerte humana en sus dimensiones
social, economica, artistica y
filosofica.

2. Reflexionar sobre las definiciones
de vida, muerte, y proceso de muerte:
Tabues y creencias.
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3. Reflexionar respecto a que la
muerte esta presente a lo largo de
toda nuestra vida, situandonos frente
a nuestra propia interpretacion de la
misma, emociones que genera la
muerte, el moribundo, la familia y los
cuidados al final de la vida.

4. Conocer las etapas de desarrollo
del concepto de muerte a lo largo del
ciclo vital del individuo.

S. Discutir sobre diversas emociones
asociadas a la muerte (furia,
desesperacion, pena, culpabilidad).
Identificando los temores del
individuo y la familia frente a la
muerte, estableciendo vinculos entre
los temores de vivir y de morir.

6. Potenciar la reflexion y analisis del
comportamiento con los moribundos.

7. Reflexionar en torno a Ila
planificacion de la propia muerte.

8. Considerar la muerte de los demas
como una experiencia de vida,
reconociendo las distintas etapas que
puede recorrer el individuo en
situacion de muerte y respetando su
proceso personal.

9. Profundizar en el conocimiento del
concepto de crisis, pérdida y duelo, y
las caracteristicas del proceso de
duelo.

10. Conocer las perspectivas o teorias
tradicionales de la pérdida y el duelo.

11. Conocer y comprender el proceso
de la pérdida y el duelo, asi como los
mecanismos que se suscitan en el
mismo (afliccion, ansiedad y temor) a
la luz de los distintos teodricos, asi
como las intervenciones especificas
en el paciente y la familia.

12. Profundizar en el conocimiento de
los grupos de terapia: objetivos,
planificacion y estructura de los
mismos.

13. Aplicar los principios de
comunicacion efectiva en la
interacciéon con el paciente, la familia
y dentro del trabajo en equipo.
Profundizando en el conocimiento e
implementacion de la relacion de
ayuda y el counselling como técnica
relacional beneficiosa para el trato
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con pacientes moribundos y personas
en situacién de crisis y duelo.

14. Potenciar el uso de habilidades y
destrezas personales para el abordaje
de las intervenciones grupales junto
al equipo de salud que atiende a los
pacientes terminales, mediante el
desarrollo de las habilidades
relacionales en la practica.

15. Profundizar en el conocimiento de
los principios y fundamentos éticos
del individuo al final de la vida,
identificando los conflictos morales
subyacentes en estos.

16. Reconocer el derecho de hombres
y mujeres, ninos y ninas a una
muerte digna. (Mediante casos
clinicos)

La realidad hospitalaria, necesita de
un estudio y analisis profundo de la
situacion de los cuidados,
situaciones de crisis, muerte y
pérdida, en el que no queden al
margen cuestiones tan diversas
como: la compatibilidad de las metas
u objetivos hospitalarios, las politicas
institucionales, la identificacion de
los problemas y obstaculos, y los
beneficiarios fruto de la adecuacion
demandada.

Partimos del interés de un grupo de
profesionales adscritos a las
unidades de Pediatria, neonatologia y
Cuidados Intensivos  pediatricos.
Interés que se ha visto respaldado
por acciones formativas y de apoyo
llevadas a cabo desde el
Departamento de Formacion
continuada del Hospital Universitario
de Canarias (HUC), que plantearon
que aunque no saben qué hacer con
la muerte, el morir y el proceso de
duelo, sienten que se debe hacer
algo, en beneficio de dignificar los
cuidados prestados a sus pacientes,
familiares y amigos y en particular
ante situaciones criticas. Somos
conscientes de la complejidad en
torno al amplio campo de Ilos
cuidados, la atencién, la tecnologia,
las crisis, las pérdidas, la muerte y el
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morir en el Hospital. Partimos del
planteamiento de que las cosas de la
vida se aprenden solas, maxime en
los profesionales de la salud, puesto
que el proceso del vivir, del cuidado
en situaciones de crisis, del
tratamiento y sus avances, del morir,
de la pérdida y el duelo, como
cualquier otro, son susceptibles de
aprendizaje, y de hecho el que los
profesionales vivan cotidianamente el
proceso de morir en distintos
pacientes deberia  suponer un
continuo descubrimiento del sentido
de la vida, de la crisis, de muerte y el
morir y no sucede asi, habiendo
estudios que lo avalan. Es asi mismo
evidente que determinadas nociones
no podrian ser comprendidas y
entendidas sin una intervencion
educativa adecuada.

Las sociedades contemporaneas, y la
nuestra en  particular y las
correspondientes  estructuras de
personalidad, son responsables de la
peculiaridad de la imagen de la
atencion, los cuidados, el tratamiento
meédico y las aportaciones
tecnologicas en la vida, la
enfermedad, la crisis y la muerte y de
la medida y forma en que se produce
la "represién de la misma'. El hospital
en si, como estructura mediatica,
configurada y estructurada
socialmente y asumida desde las
premisas de '"lugar para la curacion”
condiciona indiscutiblemente estos
modelos de actuacion diversos y sin
cuantificar en adecuados e
inadecuados.

Para los profesionales inmersos en el
campo del cuidar y el curar, el
permanente proceso constructivo que
realizan, supone la elaboracién de
teorias con un conjunto de
explicaciones, relativamente estables,
elaboradas de forma auténoma por
ellos, que se conforman como
resultado del conocimiento de si
mismos, el conocimiento de los
demas, las relaciones
interindividuales y el conocimiento de
las instituciones sociales y culturales
en las que el individuo se encuentra
sumido, siendo vividas dichas
situaciones desde opticas
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beneficiosas y entendibles hasta
perjudiciales y no deseables, con
deseos de soluciones.

El proyecto que esbozamos, no esta
exento de dificultades y de un trabajo
previo comenzé con la identificacion
de necesidades formativas en el
personal de enfermeria adscrito a
determinadas unidades de
hospitalizacion. De modo que seamos
capaces de establecer la necesidad de
un acercamiento mas profundo a la

realidad vivida por pacientes y
profesionales de unidades
determinadas, en lo relativo a los

cuidados al final de la vida. De forma
que se realice un analisis de la
situacién y de los condicionantes que
afectan al hecho en si.

Por ello tras establecer un nivel de
definicion de la situacién, nos
permitio ejecutar acciones
encaminadas a  dignificar los
cuidados al final de la vida de los
pacientes hospitalizados, con la
consiguiente formacion implicita de
los profesionales en lineas de
actuacion eficientes beneficiosas para
cuidados y cuidadores.

Desde el objetivo de elaborar un Plan
racional de cuidados al final de la
vida, en la Unidad de Cuidados
Intensivos pediatricos y que pueda
ser extensivo al Hospital en su
totalidad, con sus peculiaridades, de
modo que preste una maxima
cobertura de buena atencién para los
pacientes que la precisen: pacientes
con: cancer, geriatricos, croénicos o
evolutivos por diversas causas, ya
sea combinando medidas de
cobertura directa o indirectas y de
modo que consigamos una equidad
en la provision y acceso a los
cuidados sin discriminaciones, desde
unos estandares de maxima calidad
en la provision de la atenciéon en lo
relativo a: efectividad, eficiencia,
accesibilidad, atenciéon continuada,
respeto por los valores, satisfaccion
de los enfermos y sus familias y
otros.
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La experiencia que proponemos, a
modo de experiencia piloto, se acoge
a las recomendaciones de la OMS y
las consideraciones del Parlamento
de Europa en lo relativo a los
cuidados al final de la vida, y exige el
objetivo adicional de actuar como
referencias para otras iniciativas, lo
cual incluye el compromiso de
evaluar y mostrar resultados y
cooperar con otros programas.

La UCIP ademas incorpora la muerte
y el morir de niflos y ninas, lo cual
dificulta en ocasiones el abordaje de
estas pérdidas, y como profesionales
sanitarios debemos aportar nuestro
granito de arena para ayudar a los
padres a dotar de sentido wuna
situacion que equivale al mayor de
los sin sentidos: La pérdida de un
hijo, situacion irreparable que
amputa nuestra vida para siempre.
Por ello que los dultimos dias y
especialmente los ultimos momentos
del nino constituyen un desafio para
el personal de la salud y para la
familia.

Desde la dificultad que supone la
muerte del nino para el equipo
sanitario que ha de aceptarla con
dignidad, permitiendo que los padres
estén presentes y expresen sus
sentimientos, pudiendo manifestar
su afliccion lo cual contribuye a
elaborar el duelo en wuna forma
natural y adecuada. Por ello y otras
cuestiones, los profesionales que
tengan que tratar con un paciente
moribundo infantil, deberan
reflexionar sobre sus sentimientos
personales de impotencia y fracaso,
aceptar las limitaciones de sus
medidas terapéuticas y aprender a
reducir sus tensiones y
desmoralizaciéon. Si el profesional
consigue entender sus crisis y tolerar
estas situaciones, debera continuar
atendiendo al enfermo. Cuando se
superan  estas  dificultades, el
resultado final suele ser positivo y
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gratificante, ya que ese profesional se
experimenta mas maduro en el
ambito profesional y personal.

El equipo sanitario debe, en todo
momento, favorecer las condiciones
para que los padres elaboren un
duelo sano, para que vuelvan a
reconstruir un mundo que ha
cambiado con la ausencia de su ser
querido.

El duelo, como experiencia humana,
es en parte natural y en parte
construido. Por wun lado, las
caracteristicas centrales de nuestra
respuesta a la pérdida reflejan
nuestra herencia evolucionista como
seres biolégicos y sociales, derivada
de la interrupciéon de los lazos de
apego necesarios para nuestra
supervivencia. Por el otro, los seres
humanos responden a la pérdida de
un ser querido tanto en el nivel

simbélico como biolégico,
atribuyendo  significados a los
sintomas de separacion que

experimentan, asi como a los
cambios de la identidad personal y
colectiva que acompanan la muerte,
desde la diversidad o pluralidad que
condiciona los miembros de la familia
o de una comunidad mas amplia,
donde la socializacién ha contribuido
enormemente a consolidar las
posiciones.

Como individuos, potencialmente
dolientes y profesionales de la salud,
consideramos que los seres humanos
buscan el significado a la pérdida en
el proceso del duelo, y lo hacen
intentando construir una explicacion
coherente para darle a su ser querido
un sentido de continuidad con
respecto a quien ha sido, al mismo
tiempo que se trata de integrar la
realidad de un mundo que ha
cambiado en su concepciéon de quién
debe ser ahora. “De pronto ya no
somos los mismos en un mundo que
no es el mismo”.
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La perspectiva del duelo que
defendemos es la que, esperamos,
muestre la pérdida como una
experiencia humana basica, aunque
desde sus multiples facetas, dificiles
en ocasiones de concretar. Sin
embargo, a lo largo de la historia, se
han prodigado clasificaciones
diversas y estereotipadas que en
ocasiones mas que beneficiar han
perjudicado. Desde el respeto por la
multiplicidad del significado, y a la
diversidad de creencias - nadie tiene
la exclusiva de la verdad- asi como la
adopciéon de una postura de “no
saber” en relacion al mundo de
significados de los demas y de cultivo
de la curiosidad mas que de la
actitud de experto. Ademas debemos
adquirir el rol de dar forma a la
realidad de las construcciones de
significado, en niveles que van desde
lo biolégico a lo psicolégico, social y
cultural.

La experiencia narrativa del ser
humano, su historia vital y sus
creencias ordenan nuestra
experiencia a lo largo de wuna
dimensién temporal, teniendo en
cuenta un flujo inacabable de
acontecimientos de un modo
personalmente  significativo. Esta
serie de esquemas narrativos que
hemos de licitar y deconstruir nos
ayudaran a fomentar la reflexividad
del ser humano que nos cuenta su
historia, su vida, su sentido,
acercandonos su mundo del adentro
y del afuera.

Sugerimos que el fenémeno del
significado del duelo debe, ademas,
estimular la investigacion
interdisciplinar, lo cual conlleva ricas
implicaciones para los seres sociales
que intentamos comprender desde
nuestros diferentes puntos de vista
disciplinarios el sentido vivido y
humano de la pérdida y el duelo.
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Presentacion & inicio del Proyecto formativa
. Médula 1. General

Méadula 2, Marir
Médulo 4, Cormportariento

Médula 5. Pérdida v duelo Médulo & Etica
Médula 7. Cuidadas al final de la vida, Cazos clinicos

Jomadas de Reouperacian

Otroz talleres
Conferencias abiertas

Madula 2. Counselling

Horario de 16 a 20 horas

OBIETIVOS FECHAS DE LAS REUNIONES ¥ TRABAJCS. 2007
TVE EOvI0 [ Zv3 6V 30 [FyE [ IT [5vE T =
marzo [marzo | abril | abril | abril | meyo | junio | junio | julis | julis | julis

Figura. Cronograma formativo y objetivos especificos de los 6 modulos formativos.

H
H Uﬁls&;:h“.o PROGRAWSA FORMATWO 2007 - PERSOMAL UCI-PEDIATRICA H.LLC u L L
DE CANARIAS niversida

- -~
~
~
~
Fersanal S
I

N
\
I T 1 / C 1 pv .|
Revizidn de Evaluacion Evaluzcion ' Evaluacion Evaluacion () Formacitn en
Historias cLiantitatica | cualtativa \|  cuantitativa J| Ertrevistas ‘ Semi-cualitativa Cuidados al final de la
Clinicas (Cuestionarios) \(Cuesﬂonaric&)

[Fespuestas abiertas
a cuestionarios)

vita. Evaluacin
N
N

Presentacion
del Provecto
6 Maduloz
formativas
huerte

inminente.
3 Resultados

Grupo de
Apoyo para
padres

e
Respuestas -
ahiertas e
& cuestionarios

Entrevistas en
profundickscd

Ezcuela de
padres
Folletas:

infarmativos

Figura. Resumen de los aspectos del programa de intervencidén y formativo. En azul las
actividades que se estan realizando y realizadas hasta la fecha.
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El proyecto formativo incluyé Ila
ayuda telematica de wuna web
realizada al efecto que sirvio de
ayuda y soporte informativo de todos
los materiales didacticos, ademas de
incluir toda la informacion relativa a

la formacioén, objetivos, lecturas y
trabajos a realizar, de cada uno de
los siete modulos.

:"E PROGRAMA FORMATIVO 2007 - PERSOMNAL UCI-PEDIATRICA H U C

! fanstodogia.ong MODULOS: 1234567

: HOSPITAL : U L L
UNIVERSITARIO

E DE CAMARIAS

METODOLOGEA DE TRARAID | CROMOGRAMA - REUNIONES
® Mimariod en fnes (iph): 8337185221 -

EQUIFD DOCENTE CONSULTAS
Hlihullglu\. EHAT « FORD = TABLON [rowedados)

PRESENTACION Y METODOLOGIA DE TRABAJO
i i R

* IMPORTANTE: Zobre segundad y archorcs

INTRODUGCCIGN

En los Gitimes afies los cuidados sl
final da la vids o cuidados palistives,
i@ han desarrallade répidamentes an
Europa Qocoidental, Norteamérica, y
algurad paides de Cantroamérica §
América Latina. Crecimiento que no ha
sido wniforme, ¥ que ha estade
acompafiadeo en alguras acasiones de
déficits en la estructura, organizacidén
v financiacidn del sistama sanitario
pablico &n su conjunte, desde la
demands de reformas estructurales,
parcibidad camd dificultaded & coma
amenazas para el desarrollo de los
% cuidados palistivos, cuando &n
realidad, pedrian ser una sxcelente
oportunidad para el desarrollo de ambos.

UCI

Bl presente proyecto nace dentro de esa filosofia de crecimiento v
avarnce vy desde el dnimo de ser entendide como “opeortunidad”,
Fartiendo de la identificacidn de la situscidn real, de los cuidados al
final de la vida a nifies vy nifias hospitalizados on la Unidad de Cuidados
Intensivos Pedidtricos del Hospital Universitario de Canarias, v I8

T capacitacidn de los profeszionales de dichas unidades participantes an el
proyecto agentes actives del mismo, d¢ mode que 49 aprovache la
oportunidad que nos brinda la realizacién de un diagndstico de tal

El pasado dis 21 de junia {jusves) & presentd en el
Auls XMV Anivarsaric dal Hospitsl Universitario de
Cansniad, conoel aval de Farmaodn Conbrissds de
Enfermaris v por parte dal personal de ls UCIP {Inds,
HY Jagh, hudth v Xilih, ol Provects Edcuals de Padras v

;. PROGRAMA FORMATIVO 2007 - PERSOMAL UCI-PEDIATRICA H.U.C

fanstofogis,arg MODULO%: 1234567
i HospimaL METORULOGIA DE TRABAID | CRONDGRAMA - REUNIONES
q uNW"ERSlT‘.R‘O EQUIPD DOCENTE l:l:lh.!-l.ll.'l'lﬁ .
DE CAMARIAS o chepias
¥ BUSQUEDAS CHAT = FORD = TABLON (Rovedades) %o La Laguna
® pimacior en fines (ip ) 8337185221
\. MODULD 4. NUESTRO-COMPORTAMIENTO EN TORNO A LA MUERTE ¥ EL MORIR
% =
DBIETIVOS DE ESTE Mbouie B0»<0 ENEME @ 7 sobre soguridad y arehives
i. Patenciar la reflexidn ¥ dlinis del compor
wom los moribundes.
2. Reflexionar en torno 8 la planificacidn de ls propis RELINRDAR: @
muere,
3. Comsiderar la muerte de los demas como una o RN PP, SO EHIT P OTY e SO K R
experiencia de vida, reconociendo las distintas etapas Ec'::ﬂ”:'m': citar las refercacies bibltogrdfices.
3 que puedes recoreer el individus en situacitn de muerts Vardemboum Amguiibico.
¥ respetande su proceso personal.
L
i
5 3 ECTURAS DELIGATOREAS
THABAIOS A REALIZAR +,:"‘ L u E:I
5 1. Reslice una lectura critica de las lecturas . Proyects “Muerte digna®™ para UCT-Pediftrica.
1) abligatorias, resumienda &n un ensayo de 5 a 10 falias Decumonte de trabaje. Alfenso Garcia. [REEL)
come me comporte con les familiares de loz nifios
hospitalizados en la Unidad de BCIP, cusndo sshemos .:.‘
que tiene bastantes posibiidades de no salir adelante 2. Algunas indicacionos para la enfermora de la
¥ morir. unidad de cuidadoes criticos que bHene & $u Cargo a
[ nifins moribundos ¥ sus Familias, {2088)
- Profundiza en tu ensayo si lo deseas en algunos
i aspectos realistas que pueden ser polenciados /o
o maodificados en nuestra trabasjo y préctics disris para
X madificar y /o adecuar la stencidn ¥ ol trato a las
3 madres ¥ padres de nifbos/as criticos o moribendes. LECTURAS COMPLEMEMTARIAS m
-,
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Cada vez es mas habitual que nifios
ingresen en las unidades de cuidados
intensivos pediatricos (UCIP) ya sea
con enfermedad grave o por
prematuridad. Sin embargo, los
cuidados intensivos y los cuidados al

final de 1la vida tienen una
concordancia muy importante en
cuanto a valores y objetivos

terapéuticos. Puesto de los cuidados
al final de la vida se ocupan del
maximo bienestar de la unidad
paciente-familia, un buen cuidado
paliativo a menudo prolonga la vida a
través del alivio de las complicaciones
de la enfermedad, o del apoyo fisico y
emocional que permiten al enfermo
una mejor adherencia al tratamiento
curativo, entre otras formas. En
1990, la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), publicé un documento,
Cancer Pain Relief an Palliative Care,
que definia claramente las barreras y
necesidades de los pacientes con
cancer al final de la vida. La
definiciébn de la OMS de cuidados
paliativos, referidos en principio a
pacientes oncologicos, pero extensible
a cualquier paciente terminal, es: “El
cuidado total activo de los pacientes
cuya enfermedad no responde al
tratamiento curativo. El control del
dolor, otros sintomas y de los
aspectos psicolégicos, sociales y
espirituales son de la mayor
importancia. El objetivo del cuidado
paliativo es lograr la mejor calidad de
vida para los pacientes y sus
familias. Muchos aspectos de los
cuidados paliativos son también
aplicables de forma mas temprana en
el curso de la enfermedad en
conjunciéon con el tratamiento anti-
canceroso”.

La Asociacion Canadiense para los
Cuidados  Paliativos eligi6 una
definicién mas amplia: “Los cuidados
paliativos, como filosofia de cuidado,
es la combinacion de tratamientos
activos y compasivos dirigidos al
bienestar y el apoyo de los individuos
y familias que viven con una

67

enfermedad que amenaza la vida.
Durante periodos de enfermedad y
duelo, el tratamiento paliativo intenta
completar las expectativas y
necesidades fisicas, psicologicas,
sociales y espirituales, mientras
permanece sensible a los valores,
creencias y practicas personales,
culturales y religiosos. Los cuidados
paliativos pueden ser combinados
con tratamientos destinados a
reducir o curar la enfermedad, o
pueden ser el objetivo total del
tratamiento.” Durante los ultimos 5
anos, ha habido signos alentadores
de cambios en los cuidados al final
de la vida en las UCIs. Como
profesionales de la salud que
interactan con las familias durante
un periodo tan vulnerable e
impresionable como el del
fallecimiento de un ser querido, todos
los miembros de una UCI tienen la
obligacion y la oportunidad de
conocer estas mejoras. Sabemos que
las familias de los pacientes que
fallecen en una UCI estan a menudo
insatisfechas con el cuidado que
reciben sus seres queridos, lo que no
es extrano puesto que tenemos
evidencia de que la practica actual es
mas bien pobre. El estudio SUPPORT
(Study to Understand Prognoses and
Preferences for Outcomes and Risks
of Treatments), financiado por la
Robert Wood Johnson Foundation -la
Fundacion filantrépica dedicada a
salud mas importante de EEUU-, asi
lo atestigud ya en 1995.

La comunicacion con los sanitarios
es identificada continuamente como
el factor mas importante para la
satisfaccion familiar, y es igualmente

el menos conseguido segun las
encuestas realizadas. Muchas
familias dicen no entender el

diagnéstico, el pronéstico y el plan de
tratamiento durante mas de la mitad
del tiempo. La inconveniencia que
supone para los sanitarios detenerse
a explicar todos estos detalles es
minima comparada con el estrés de

la familia cuyo miembro esta
muriendo, por lo que debemos
darnos cuenta de ello y tomar

responsabilidades al respecto. Las
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decisiones deben respetar la
autonomia de los pacientes. Esto no
quiere decir que las decisiones
médicas las tomen los pacientes y
sus familias.

Heyland public6 que la mayoria de
las familias preferian una decision
compartida (42,8%), el 32% deseaba
tomar la decision final con ayuda del
médico y el 15,6% deseaba que la
decision la tomara el médico con
ayuda de la familia. Sélo el 8,4%

deseaba

liberarse de

toda

responsabilidad, y el 1,2% asumirla

toda.

La clave en cualquier caso parece ser
de nuevo la comunicaciéon. Asi las
cosas, los grupos de trabajo lideres

en cuidados al final de la vida se

Final de la vida
apropiade

dominios de calidad en los cuidados
al final de la vida a través de un
estudio multicéntrico, examino el
contenido de cuidados paliativos en
los protocolos y vias clinicas, 6rdenes
medicas y politicas de maultiples
hospitales y encuesté6 a maultiples
médicos y enfermeras para identificar
las barreras de los cuidados
paliativos éptimos. Su conclusiéon fue
que la tinica manera para mejorar los
cuidados al final de la vida en la UCI
es proporcionarlos a todos los nifios,
no solo a aquellos que estan en
situacion terminal. La investigacion
ha  proporcionado, por  tanto,

evidencia de que los cuidados
paliativos son buenos y la
informacion necesaria para
mejorarlos. Pero una vez han de

implementarse estrategias de mejora,

Ne tener dolor

Experiencia de
bienestar

Experiencia de
dignidad y respeto

Proximidad de los
allegados y cuidadores

Estar en paz

Controlar y
administrar
analgesia

Prevenir, aliviar
yw controlar las
maolestias fisicas

Facilitar el
descanso, la
relajacion v
satisfaccion

Padres y allegados
incluidos enla
toma de
decisiones

Tratar al paciente
don dignidad,
empatia v respeto

Proporcionar Facilitar la participacion

apoyo emocional de los padres en el
i cuidado del paciente
[

Atender el dolor, las
preocupaciones v las
ansioliticos dal preguntas de los padres
rifio vy la familia y allegadaos

Controlar v
satisfacer las
necesidades de

Prevenir
complicaciones

Estar atento a las
necesidades,
deseos y
preferencias
expresadas por los
padres

Inspirar Facilitar oportunidades
confianza para la aproximacion de
I la familia

Proporcionar
orientacion
sobre aspectos
practicos a los
padres

I
Proporcionar
asistencia fisica
de otro cuidador
51 lo desea

encaminados a

plantean cémo integrarse en la vida y evaluacion

en la UCI. El Critical Care responder a la pregunta: gcomo se
Workgroup, reunido en 1999 vy mide el éxito de estas
auspiciado por la Robert Wood intervenciones?.

Johnson Foundation, desarrollé una
agenda de investigacién, identificé los
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La teoria general de sistemas, es de
gran ayuda a la hora de explicar la
complejidad de relaciones,
interacciones y organizaciones, de la
asistencia  sanitaria, donde los
profesionales son cada vez mas
concientes de la complejidad de redes
existentes. Compartimos la filosofia y
prioridades dadas a una muerte
tranquila, expresada en la Teoria del
final tranquilo por Patricia A. Higgins
(2007: 780) por lo cercano a los
planteamientos del grupo de
enfermeras de cuidados intensivos
pediatricos, y por lo que a su
estructura-contexto, que promulga
que ha de primarse el sistema
familiar (niio moribundo, padres y
sus allegados) que reciben cuidados
en una unidad hospitalaria de
agudos, y que en términos generales
busca el objetivo de Optimizar la
comodidad, la dignidad, las
elecciones, la aceptacion y la
clausura con el acercamiento del
final de la vida, entre padres e hijo/a,
al que se sumé los aspectos: I.
Ausencia de dolor, 2. Sentir bienestar,
3. Sentir dignidad y respeto, 4.
Sentirse en paz y 5. Sentir la
proximidad de allegados ]
cuidadores. Tras varias sesiones de
trabajo con este marco de atencion
definido se establecieron los
siguientes 5 Resultados, del proceso
y sus respectivos indicadores:

1. NIVEL DEL DOLOR
Definicion. Intensidad del
referido o manifestado.

(1. Grave; 2. Sustancial; 3. Moderado;
4. Leve; 5. Ninguno.)

dolor

2. PADRES. TOMA DE DECISIONES:
controlan las elecciones terapéuticas
y participan en la toma de decisiones.
Definicion. Participan y deciden sobre
las decisiones.

(1. Gravemente comprometido; 2.

Sustancialmente comprometido; 3.
Moderadamente comprometido; 4.
Levemente comprometido; 5. No

comprometido.)

3. LAZOS AFECTIVOS PADRES-
HIJOS

Definicion. Conductas de los padres
hacia el hijo que demuestran un
vinculo afectivo perdurable.

(1. Nunca demostrado; 2. Raramente
demostrado; 3. A veces demostrado;
4. Frecuentemente demostrado; 5.
Siempre demostrado.)

4. MUERTE CONFORTABLE
Definicion. Tranquilidad fisica y
psicologica en el final inminente de la
vida.

(1. Gravemente comprometido; 2.
Sustancialmente comprometido; 3.
Moderadamente comprometido; 4.
Levemente comprometido; 5. No

comprometido.)

5. RESOLUCION DE LA AFLICCION.
Definicion. Adaptacion a la pérdida
real o inminente

(1. Nunca demostrado; 2. Raramente
demostrado; 3. A veces demostrado;
4. Frecuentemente demostrado; 5.
Siempre demostrado.)

Resultados Indicadores
1. NIVEL DEL DOLOR Dolor referido 1 (2|3 1|4 1|5
Definicion. Intensidad del dolor Duracion de los episodios de 11213 |4 |5
referido o manifestado. dolor
Expresiones faciales del dolor 11213 |4 |5
1. Grave; 2. .Sustancial; 3. Moderado; | Frecuencia respiratoria 1121314 |5
4. Leve; 5. Ninguno. - -
Frecuencia cardiaca 1 (2|3 |4 1|5
CCOCC
S ) DD L2 Presion arterial 1213 (4|5
‘ ! ' ) ) 1|2 (3[4 ]5
11213 (4|5
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2. PADRES. TOMA DE DECISIONES: | Identifica informacion relevante 112 (3 |4 |5
controlan las elecciones Identifica las consecuencias 11213145
terapéuticas y participan en la — —
toma de decisiones. Participa en las decisiones 11213 (4 |5
Definicién. Participan y deciden sobre Contr‘ola' las elecciones 11213 |45
las decisiones. terapeuticas
11213 (4|5
1. Gravemente comprometido; 2. 112 (3 |4 |5
Sustancialmente comprometido; 3.
Moderadamente comprometido; 4.
Levemente comprometido; 5. No
comprometido.
3. LAZOS AFECTIVOS PADRES- Los padres sonrien y hablan al 1 (2|3 |4 1|5
HIJOS bebe
Definicién. Conductas de los padres Realiza objetivos significativos 11213 (4 |5
hgaa el hijo que demuestran un Verbalizan sentimientos positivos |1 |2 |3 |4 |5
vinculo afectivo perdurable. al bebe
Intercambia afecto con los otros |1 |2 |3 |4 |5
1. Nunca demostrado; 2. Raramente
demostrado; 3. A veces demostrado; 11213 |14 |5
4. Frecuentemente demostrado; 5. 112 1|3 |4 |5
Siempre demostrado. 1121314 |5
4. MUERTE CONFORTABLE Calma /tranquilidad: CPAP, O3, 1 (2|34 |5
Definicion. Tranquilidad fisica y TET
psicolégica en el final inminente de la | Sedacion 11213 |4 |5
vida. Confort 1 (2|34 |5
) Temperatura corporal 11213 (4|5
1. Gravemente comprometido; 2. T »
Sustancialmente comprometido; 3. Posicién comoda 123 |45
Moderadamente comprometido; 4. 112 (3 |4 |5
Levemente 'comprometido; 5. No 11213 |4 |5
comprometido.
5. RESOLUCION DE LA AFLICCION. | Expresa sentimientos sobre la 112 (3 |4 |5
Definicion. Adaptacién a la pérdida perdida
real o inminente Expresa creencias espirituales 11213 |4 |5
sobre la muerte
Describe el significado de la 112 (3 |4 |5
1. Nunca demostrado; 2. Raramente pérdida o la muerte
demostrado; 3. A veces demostrado; Expresa disponibilidad para 11213 (4 |5
4. Frecuentemente demostrado; 5. morir
Siempre demostrado. Comenta experiencias 112 (3 |4 |5
espirituales
11213 (4|5
11213 (4|5
11213 (4|5
11213 (4|5
11213 (4|5
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También se incluyeron las un rango de generalidad y de guia en
intervenciones enfermeras y las sus distintas secciones.
actividades puntuales. Siempre desde

Intervenciones / Actividades

1.1. MANEJO DEL DOLOR

_ Realizar una valoracion exhaustiva.

___Evaluar la eficacia de las medidas de alivio del dolor

__ Fomentar periodos de descanso-sueno.

1.2. MANEJO DE LA SEDACION

__ Comprobar las alergias o farmacos

__Revisar y observar los efectos adversos de los medicamentos y comprobar que no
existan contraindicaciones.

__ Obtener el consentimiento escritoy __ Administrar medicacion.

__ Comprobar nivel de consciencia y signos vitales del paciente

2.1. APOYO EN LA TOMA DE DECISIONES

__ Proporcionar la informacion solicitada por los padres.

__ Informar a los padres sobre la existencia de puntos de vista alternativos y las
soluciones.

__Ayudar a padres a identificar las ventajas y desventajas

__ Sugerir a los padres si procede, la asistencia a grupos de apoyo

2.2. FACILITAR EL APOYO Y LAS VISITAS

__ Preparar el entorno para las visitas

2.3. PRESENCIA ___Escucha activa

3.1. FOMENTAR LA IMPLICACION FAMILIAR
__ Identificar la disposicién y capacidad de los padres para la implicaciéon del cuidado del
nifio.
Favorecer los cuidados fisicos y afectivos del nifo a los padres durante la
hospitalizacién del mismo (cogerlo, banarlo).
__ Facilitar la comprension de aspectos médicos del estado del nifio a padres.
__Informar a los miembros de la familia de los factores que puedan mejorar el estado del
nifno (ambiente tranquilo e intimo...)
3.2. CONTACTO
__Animar a los padres a tocar al RN

4.1. CUIDADOS EN LA AGONiIA

__Animar a la familia a compartir los sentimientos sobre la muerte.
__ Establecer periodos frecuentes de descanso

__ Ayudar con los cuidados basicos

__Quedarse fisicamente cerca del paciente atemorizado.

__ Respetar la necesidad de privacidad.

__ Facilitar la obtencién de apoyo espiritual.

__Incluir a la familia en decisiones y actividades de cuidados

5.1. FACILITAR EL DUELO: MUERTE PERINATAL

__ Fomentar la participaciéon en la toma de decisiones acerca de la interrupcion del apoyo
vital

__ Ayudar a mantener vivo el bebe hasta la llegada de los padres

__Bautizar el bebe, si procede
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__Animar a los padres a coger el bebe durante su muerte
5.2. CUIDADOS POSTMORTEM
__ Retirar los tubos, si es el caso
__ Limpiar el cuerpo, si es necesario (bafio ritual con los padres)
__ Cerrar los ojos, alineacion corporal correcta.
___Avisar al clérigo, segin la solicitud de la familia.
__ Facilitar y apoyar que la familia vea al nifio
__ Disponer intimidad y apoyar a los miembros de la familia

En un préximo articulo analizaremos diciembre de 2007, relacionando
los resultados obtenidos en una resultados, intervenciones vy
muestra de 5 ninos fallecidos en la actividades realizadas.

unidad entre los meses de agosto y

HOSPITAL
-|-| Univiesiiasio Proyecto Formativo UCIP - HUC ULL

Hombre del nifio Cama Hombre de 1o cpadre
Edad ge chlonal imaine) Anfeasdente ¢ obr# oo o Embarazo B Hermano ¢ K Zhorbc He Fellglin Fadre © Felacion ene padre ¢
RMusrts Inminers. St Ear B comadktsd, Bk vk, B e koechies, [ aceptackn y B el amacon elace cam kit eI ealce [ vk, evtre padres & Mo,
Feailhda o Indleadom & Fecha Inbrvenclonss | Aotddade ¢ fecha: | |
T R|MT [R(W[T]H|
NYEL ORL DOLOR LEETEIIE TTIT3]+ [~
Turadends bz efialice de ador |1 |2 [ 3[4 [%
[ E R E 1.2 MANEJODE LA & EDACION
e c,ompm.al.s aemuromm:
NHEOE
____________ ~ conp ]
Frecuerdacaniac NHEOE T e T £
Predonakld 11213115 Cotprobar rivel de coreclenda yslgnoe W ider del padent
2 Henalr Al e ek T|=[3[*]> T APGTD N LB Tolls DE DECTAohEr
e i st s, by e e | mwumlalnmn:lm sl d bk perlos pares .
- HenTicala e ecuerdar NHEOE T Tohire 13 eilslercia de purdor de 07 B[
a_ll: Kaer.
Farlcha in (e dedricer NHEOE T Verifcala wnk y deivenala:
_____________________ rocede 13 b krvda agnpos de apoyo
Conkola lar elexiaws krapEuloar [ ]2 [ 3 |4 [ 5 T8, FACILITAR EL PO T [
— Preparar ¢l enbimo pasa |3
THFRESERGA _ Eadnaia
1 LAZOS AFECTIVGS FADMES- HJOS To7 pasdtes Torvn § hadana bh TI=[=[+]>|FW 1. FCMERTLE [Z NP oA PRI
— Henlicar la dipaidon § capaddad de lor padres paa )
Implexiondd aldadoddntfo. __________________
NEHBLOE Faiaore B i cudaior iy el \lel rﬁoala e
T uank aboa | Hsadcn delbing (Dyen bk,
Vb alzan reninienis + 4 i NEEOE ol T c e Frvile 2wV T 1 8 e R
a padres
Wiercantia abdoconla ohe BHEOE i e iy Te Enlls feTat ofes e el
melaael e balodel riffc Gamblenk kngulo e nhno .
[ E R E
L AEERTE COMFORTAE Calina TaANal CPAF, O TET [T [Z [ [ ]2
Zeldakn NHEOE
T NEEOE
Teinpéralia comoral NEHEDE
Fodlelan cmala NEEINE
LGN DF LA MLIC G0N Eipies asenBnknke 1 o0 13 T2 DL
P penilda
slar @ man kner od ebe i 12 e gaia e forpasdes
__________ ilzar el bebe 5l
Epreracreend e pnkoler B EEL D E
sobre lamuerke
NHEOE
BEE R E
Fesuialo FHdd ¥ Rendbxdoderealo O TTETE1T
Heia

Sistema de registro empleado en el proyecto tras diversas modificaciones.
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