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Resumen

Objetivo

Conocer la importancia de los cuidados de enfermeria al paciente terminal en el domicilio.
Método

Se ha realizado una busqueda bibliografica entre los meses de diciembre de 2015 y mayo de
2016 en diferentes bases de datos, revistas relacionadas con el ambito sanitario y paginas
web de organismos oficiales.

Resultados

Los cuidados paliativos van dirigidos a pacientes terminales con el fin de mejorar su calidad
de vida y la de sus familias. Estos deben aplicarse de manera progresiva segin avanza la
enfermedad. En el &mbito domiciliario el objetivo de las enfermeras es atender al paciente
integralmente, orientar a la familia en los cuidados y con ello, conseguir que el paciente
permanezca en su domicilio hasta el fin de la vida, recibiendo de forma adecuada los
cuidados que precise. Con el correcto seguimiento del paciente de forma domiciliaria no
cabria pensar, como primera opcion, en ingresar al paciente de forma hospitalaria para
proporcionar el tratamiento paliativo. Uno de los principales conflictos que surgen en el
domicilio es la claudicacién familiar, la cual se evita proporcionando a la familia los cuidados
convenientes.

Conclusiones

Tras los estudios revisados se ha determinado que un alto porcentaje de pacientes
terminales, tanto a nivel mundial como nacional, desean recibir cuidados paliativos en el
domicilio con el fin de poder morir en su entorno, rodeado de sus seres queridos, haciendo
de ello una muerte mas humana y natural que en el ambito hospitalario.

Palabras clave

Cuidados paliativos, Enfermeria, Derecho a morir, Servicios de atencion de salud a domicilio.

RgR - Vol. 4 N°4, Otofio 2016 -



QD

Main objective

The aim of this study is to recognise the importance of the nursing care of terminal
outpatients being treated at home.

Methodology

Information has been obtained from several official WebPages, magazines and related
database during a six-month period (December 2015 to May 2016).

Argumentation

Palliative care are aimed at terminally ill patients in order to improve their quality of life and
that of their families. These should be applied progressively as the disease advances. The
nursing staff provides integral attention to them and orients the families in the actions to be
taken so that the last days of these people can be good and their needs can be met while
also being cognizant of the expense this would mean for the hospital and the social security
system. One of the main conflicts that arise in the home is the family claudication, which is
avoided by providing suitable care to the family.

Conclusions

It goes without saying that, most patients all over the world would opt for spending their last
days at their homes, surrounded by their beloved ones. It is more human and natural than
being in a hospital.

Palliative care, Nursing, Right to die, Home care service.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como "Enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados

con enfermedades amenazantes para la vida"?.

Los cuidados paliativos van dirigidos a pacientes terminales, definiéndose como "aquella
persona que sufre una enfermedad avanzada, progresiva e incurable y que tiene una

esperanza de vida inferior a seis meses"?.

El comienzo de los cuidados paliativos tuvo lugar en Londres en 1967, cuya promotora fue
Cicely Saunders creando el primer centro médico para la atencién de pacientes terminales,
llamado St. Christophers>.

Un afo clave en Espafia en relaciéon a los cuidados paliativos fue 1992, cuando se cred la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, debido a la necesidad de que todos los pacientes
terminales recibieran este tipo de cuidados*.

La base de los cuidados paliativos desde el ambito enfermero es proporcionar alivio a todas
las dimensiones del enfermo como persona®.
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Uno de los aspectos que mas se promueven en la actualidad es la atencion al paciente
terminal en su domicilio, pero a pesar de ello solo tres de cada diez enfermos terminales
mueren en sus casas. Catalufia es la comunidad auténoma mas adelantada, donde hay
mayor presencia de cuidados paliativos y permite al 60% de sus pacientes fallecer de forma
digna en su domicilio®.

En la visita domiciliaria al paciente terminal el objetivo como personal de enfermeria es
atender al paciente integralmente, orientar a la familia en los cuidados y con ello, conseguir
que el paciente permanezca en su domicilio hasta el fin de la vida, recibiendo de forma
adecuada los cuidados que precise’.

En atencion domiciliaria, actualmente se cuenta con equipos como la Asociacion Espafiola
Contra el Cancer (AECC), Cruz Roja, Asociaciones Antisida, equipos de atencidon primaria,
equipos de hospitalizacion a domicilio y nuevas unidades de paliativos, entre otros. Todos
ellos trabajan con el objetivo comun de proporcionar una atencidon de calidad al enfermo en
fase terminal y a su familia®.

Actualmente Asturias cuenta con equipos y unidades de cuidados paliativos que actlan en
las distintas areas sanitarias, siendo el area IV y el area V las que cuentan con mayor
nimero de estos equipos®.

Para proporcionar los cuidados precisos es necesario que todos los profesionales implicados
en los cuidados paliativos dispongan de una formacion adecuada ademas de tener siempre
presentes los cuatro principios de la bioética: beneficencia, no maleficencia, autonomia vy
justicial®,

En el presente trabajo se plantea el objetivo de dar a conocer la importancia de los cuidados
paliativos dirigidos a todos los pacientes terminales en su domicilio. Se busca un nuevo
enfoque de los cuidados paliativos que puede ser més beneficioso para pacientes y familias'?.

General:
e Explorar los cuidados de enfermeria al paciente terminal en el domicilio.
Especificos:

e Desarrollar qué son los cuidados paliativos y su evolucion historica.

e Conocer la evidencia relacionada con los beneficios que aporta la atencidon
domiciliaria al paciente terminal.

e Describir los diferentes cuidados que el personal de enfermeria debe proporcionar
segun la evidencia al paciente terminal y a su familia en el domicilio.

e Revisar las necesidades de cuidados y los problemas biopsicosociales del paciente
terminal y su familia.

e Identificar la importancia de la ética dentro de los cuidados paliativos.

El presente trabajo se ha basado en la blUsqueda bibliografica acerca de los cuidados de
enfermeria al paciente terminal en el domicilio, entre los meses de diciembre de 2015 a
mayo de 2016.

La revisidn bibliogréfica se ha llevado a cabo en las bases de datos que a continuacién se
detallan: Cuiden, Lilacs, Cochrane Plus, Dialnet, PubMed, Enfispo y Enfermeria 21. (Tabla 1)
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Tabla 1: Tabla metodologia

"Cuidados" AND "Enfermeria" AND
"Paciente" AND "Terminal" AND "Espana" 31 5
(Esta busqueda se acoto eligiendo solo
los articulos originales)
"Atencién paliativa" AND "Enfermeria" 18 2
NOT "Hospital
"Enfermeria" AND "Domicilio" AND
"Cuidados Paliativos" OR 48 1
"Paciente Terminal"
"Cuidados" AND "Enfermeria" AND
"Paciente" AND "Terminal"
(Se ha acotado la busqueda con el filtro 14 4
de enfermeria para que los resultados
obtenidos tuviesen relacion unicamente
con la ciencia enfermera).
"Cuidados" AND "Domicilio" AND 10 0
"Enfermeria" AND "Paciente terminal"
"Enfermeria" AND "Cuidados Paliativos" 22 5
OR "Paciente terminal"
"Domicilio" AND "Cuidados Paliativos" 23 1
OR "Paciente terminal"
"Cuidados Paliativos" OR
"Paciente terminal” AND "Domicilio" 36 1
AND "Enfermeria"
"Enfermeria" AND "Espafia" AND
"Cuidados Paliativos" OR 6 0
"Paciente terminal” AND "Domicilio"
"Cuidados" AND "Enfermeria" AND 4 1
"Paciente" Terminal" AND "Espafia"
"Domicilio" AND "Cuidados Paliativos" 21 3
OR "Paciente terminal”
"Enfermeria" AND "Cuidados Paliativos" > 0
OR "Paciente terminal" AND "Espana"
"Cuidados Paliativos" OR 1 0
"Paciente terminal" AND "Domicilio"
"Cuidados Paliativos" AND "Hogar" 1 0
AND "Enfermeria"
"Palliative Care" AND "Stadistics" AND 6 4
"Europe" AND "Nursing" AND "Spain"
"Cuidados Paliativos" AND "Enfermeria" 14 1
"Terminalidad" NOT "Hospital" 2 0
"Claudicacion familiar" AND 8 1
"Cuidados paliativos"
"Dignidad" AND "Paciente" AND
"Cuidados paliativos" OR "Paciente 33 1
terminal”
"Muerte" AND "Digna" AND
e N 25 0
Paciente terminal
"Morir" AND "Casa" AND "Cuidados 10 0
paliativos" OR"Paciente terminal"

Fuente: Elaboracion propia
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Utilizando para ello:

e DeCS: "Enfermeria", "Espana", "Cuidados Paliativos", "Historia", "Muerte";

e MeSH: "Palliative Care", "Europe", "Nursing", "Spain";

e Términos libres: "Cuidados", "Paciente", "Terminal", "Paciente terminal”, "Atencidn
paliativa", "Hospital", "Domicilio", "Stadistics" "Hogar", "Terminalidad", "Claudicacion
familiar", "Dignidad", "Digna", "Morir", "Casa";

e Y los booleanos: "AND", "NOT", "OR".

También se han revisado paginas Web pertenecientes a organismos oficiales y paginas Web
de consulta relacionadas con el tema a desarrollar como: Organizacion Mundial de la Salud,
BioMedicalCentre Palliative Care, Paliativos Sin Fronteras, Ministerio de Sanidad, Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos, Asociacion Espafiola Contra el Cancer, Cuidados
Paliativos.info y AsturSalud.

Y por ultimo, se han consultado tres libros denominados: "Fundamentos de los Cuidados
Paliativos", "Cuidados Paliativos en Oncologia" y "Organizacién de servicios y Programas de
Cuidados Paliativos".

Se han incluido todos aquellos estudios con una antigiedad maxima de 10 afios excepto los
dos ultimos libros citados previamente, articulos que versen sobre la realidad espafiola de los
cuidados de enfermeria en el paciente terminal o a nivel internacional que puedan ser
incorporados y aplicados como ideas de mejora y, por ultimo, articulos que estén escritos en
Inglés y Espafiol.

Por el contrario, se han excluido todos aquellos estudios sin una base cientifica clara debido a
que no muestran qué autores o sociedades han realizado el estudio o qué metodologia han
utilizado en su realizacién.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como "Enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados
con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacién temprana e impecable evaluacién y tratamiento del

dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales"?.

La OMS también destaca que los Cuidados Paliativos no deben limitarse exclusivamente a los
Ultimos dias de vida sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad vy
en funcién de las necesidades de pacientes y familias®.

Cicely Saunders fue la impulsora de los Cuidados Paliativos creando en 1967 el primer
héspice para la atencién de enfermos terminales, llamado St. Christophers, el cual sirvié de
referencia para todo el mundo®.

En enero del afio 1992 se funddé en Espafia la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL). Sus objetivos son: la promocion de una buena calidad de atencién de los
enfermos terminales, la docencia de los profesionales, la investigacion y la ayuda vy
asesoramiento a la Administracién para el desarrollo y la implementacion de los Cuidados
Paliativos en nuestro pais®.
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En los afios 90 (Siglo XX), en el Principado de Asturias cabe destacar un hdspice
perteneciente a la Fundacién Alba, que solo permanecié abierto cuatro afios
aproximadamente pero ha sido de gran importancia al ser el primer y Unico héspice de toda
Espafial?13,

El desarrollo de los Cuidados Paliativos en Espafia ha sido muy importante en la ultima
década debido al establecimiento de planes y programas en varias comunidades auténomas
y la implantacién de guias de practica clinica que permiten coordinar la asistencia a todos los
enfermos terminales y sus familias a través de los distintos niveles asistenciales. El problema
existente es que la mayoria estan demasiado enfocados a dar respuesta asistencial a los
enfermos terminales durante solo la Ultima etapa o a procesos clinicos concretos, olvidando
que mas del 85% de los pacientes que necesitan cuidados paliativos o de soporte tienen una
esperanza de vida superior a 6 meses?.

El Plan de Cuidados Paliativos del Pais Vasco disefiado entre los afios 2006-2009 es uno de
los mas avanzados de toda Espafia, sostiene que la atencion primaria es una pieza clave en
la atencion domiciliaria a los pacientes terminales, derivandose a Hospitalizacion a Domicilio
aquellos pacientes que por su complejidad o la intensidad de cuidados que precisan, no
puedan ser asumidos por los profesionales de atencidén primaria. En el momento en el que
este tipo de pacientes no deseen continuar en su domicilio por cualquier motivo o0 no
dispongan de medios para poder ser atendidos en el mismo, se dispone de las Unidades de
Cuidados Paliativos de larga estancia'®.

El desarrollo de los Cuidados Paliativos en cada ambito es muy heterogéneo en Espafia.
Mientras que el grado primario ha ido avanzando, en el terciario la cantidad de hospitales
que cuentan con equipos o unidades de Cuidados Paliativos todavia es insuficiente'®.

La coordinacidn entre los distintos sistemas y el no tener en cuenta las preferencias del
paciente no solo es una limitacion para los Cuidados Paliativos en Espafa, ya que un estudio
realizado en el afio 2014 en Inglaterra muestra que el 50-60% de los pacientes terminales
desean morir en sus domicilios, pero Unicamente un 20% lo consigue, en muchas ocasiones
por la necesidad de continuos cuidados familiares que producen gran sobrecarga en el
cuidador'’,

Otro estudio realizado en Inglaterra, en el cual se consigue la participacion de 37.561
pacientes terminales y 4.042 cuidadores de diferentes paises (Inglaterra, Canada, Estados
Unidos, Italia, Noruega y Suecia) sigue demostrando que la mayoria de los pacientes
prefieren morir en sus domicilios, seguido por los hdspices, ya que muchos pacientes debido
al progreso de su enfermedad se sienten mas tranquilos en estas unidades. Segun los datos
obtenidos en el estudio, hay una clara y fiable evidencia de que si se proporciona una
adecuada asistencia domiciliaria se reducen los sintomas en el enfermo y se evita un gran
impacto emocional en el cuidador?®,
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Un estudio realizado en 2012 en Noruega, Inglaterra y Estados Unidos indica que la mayoria
de la poblacion se siente satisfecho al recibir cuidados paliativos en su domicilio después de
un mes pero con los meses disminuye su satisfaccion, de forma que a los 6 meses la
satisfaccion con los cuidados puede disminuir notablemente debido a la sobrecarga de
trabajo para el cuidador principal. Otro gran aspecto que es necesario para que todos los
pacientes reciban los cuidados paliativos necesarios, tanto en su domicilio como en el
hospital, es que todos los profesionales tengan la formacidon adecuada para proporcionar los
cuidados que requieren. En el caso de Noruega se limita el nimero de pacientes
destinatarios de cuidados paliativos en el domicilio debido a que no hay personal con
formacion especifica en cuidados paliativos ademas de que los equipos domiciliarios no
trabajan durante la noche. Otro gran obstaculo es que en dichos paises existen equipos que
solo proporcionan cuidados paliativos en el domicilio durante las Ultimas dos semanas de
vida, resultando un problema en los casos que el enfermo no fallece en ese plazo de tiempo.
La conclusidon que se obtiene en este estudio es que es fundamental que la atencidon
domiciliaria se preste durante las 24 horas ademas de que se favorezca la formacidén de los
profesionales y se vayan introduciendo mejoras que permitan que todos los pacientes
terminales puedan fallecer en su domicilio con una cobertura asistencial durante las 24 horas
del dia®®.

Los profesionales de enfermeria son los encargados de proporcionar un mayor bienestar y
una adecuada comunicacion dentro de los diferentes profesionales y ambitos que participan
en la atencién de los pacientes terminales®®.

Sintomas en el paciente terminal:

Aunque el dolor siempre se ha considerado como el sintoma Unico de los enfermos
terminales, estos presentan otros muchos como ansiedad, depresién, debilidad, anorexia,
pérdida de peso y estados confusionales, entre otros?°,

Impacto emocional:

Es de gran relevancia el impacto emocional que sufre el enfermo, la familia y en el equipo
profesional. Es evidente que la presencia, bien implicita o explicita, de la muerte y del
proceso de morir es junto con las preocupaciones de los sintomas fisicos del paciente y de
las familias, los factores que mas influyen en el impacto emocional y el sufrimiento°.

Cuidados de confort:

En cuanto a los cuidados especificos de enfermeria, los principales son los de confort por
considerarse basicos para aumentar la calidad de vida de los pacientes®?2°:

La prevencién de las Ulceras por presion continda siendo lo mas importante. Los cambios
posturales deben realizarse cada 2 o 3 horas, excepto en la situacién agdnica, donde la
periodicidad debe establecerse segun el bienestar del paciente y no segln la prevencién de
la Ulcera.

También debe realizarse una correcta hidrataciéon de la piel del paciente en todo momento,
aumentando asi su bienestar.

Y por ultimo, los vendajes son otro aspecto importante, debido a que si son demasiado
voluminosos impediran realizar cualquier tipo de actividad fisica o alteracién de la imagen
corporal, lo cual es un malestar que podemos evitar.
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Higiene bucal mediante cepillado diario y a ser posible después de cada comida, tanto de los
dientes como de la lengua, con un dentifrico no irritante y con un cepillo suave. Pueden ser
de utilidad en caso de debilidad severa los cepillos eléctricos.

Si el paciente se encuentra en situacion agdnica es necesario el uso de torundas. Utilizando
infusiones a temperatura ambiente de tomillo o manzanilla.

Los labios deben conservarse hidratados, ya sea con cremas labiales, soluciones de
metilcelulosa, crema hidratante o aceite de oliva. Se debe evitar el uso de vaselina, debido a
que al ser una sustancia hidréfoba puede producir mayor sequedad.

En bocas con gran cantidad de detritus (resto organico de organismos sdlidos en
descomposicidon, como son los restos de comida) puede ser necesaria la utilizacion de
sustancias desbridantes como el perdoxido de hidrdgeno, en dilucion 1/2 o 1/4, usandola
inmediatamente tras la preparacion, desechando el sobrante y enjuagando a continuacion la
boca con agua. En caso de estomatitis esta contraindicado.

En las bocas dolorosas se pueden utilizar anestésicos locales en forma de colutorios o en
toques, sobre todo de forma previa a la ingesta. Siempre que exista un componente
inflamatorio estarian indicados los colutorios de bencidamina.

Si se precisan desinfectantes, deben evitarse aquellos que puedan producir sequedad de
boca como la clorhexitidina y la hexitidina, usandose la povidona yodada como alternativa.

Es aconsejable servir la comida en pequefias cantidades y platos pequefios, fraccionando la
dieta y adecuandose a los horarios del paciente.

Siempre que sea posible se debe procurar que el acto de comer se realice junto con el resto
de miembros de la familia.

Es de gran utilidad orientar al paciente y su familia en cuanto a la preparacion de los
alimentos, de modo que resulten lo mas apetecibles y nutritivos posibles.

En cuanto a la sonda nasogastrica es relevante conocer qué estd contraindicada en este tipo
de pacientes debido a que no estan asi por una pobre ingesta sino por el avance de la
enfermedad. El uso de la sonda nasogastrica debe quedar restringida a la presencia de
problemas obstructivos altos como la orofaringe o eséfago.

Respecto a la hidratacion, aparte de la leche y el agua, existen una gran variedad de zumos
o refrescos que se pueden ofrecer al paciente del mismo modo que la nutricién.

En determinadas circunstancias como la situacidon agdnica pueden realizarse cuidados de la
boca mejorando y aliviando la sensacidon de sed, debido a que en esta situacidn no es
oportuno forzar la ingesta.

En cuanto a la eliminacidon fecal es importante conocer el habito deposicional previo para
poder llevar a cabo unos cuidados que se ajusten lo mas posible al habito habitual de cada
enfermo.
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Relacionado con las medidas generales se recomienda una abundante ingesta de liquidos,
dentro de lo posible en la situacidn de cada paciente, combinando la ingesta de agua, zumos,
caldos u otros liquidos. Dietas ricas en fibra, aunque no es muy frecuente este tipo de dietas
en los enfermos terminales debido a que son dificiles de ingerir y necesitan un gran aporte
liquido para ser efectivas.

En el caso de que el paciente lleve mas de tres dias sin realizar deposiciones es obligatorio
en la exploracion fisica el tacto rectal, ademas de cuando las deposiciones sean diarreicas o
escasas ya que puede advertirnos de impactacion fecal.

Cuando el paciente sufra incontinencia rectal, aparte de tratar la causa, es necesario
prevenir la irritacion perianal con pasta de oxido de zinc. En otras situaciones puede ser
conveniente el uso de pafales o de sonda rectal, en casos extremos.

Referido a la eliminacion urinaria, pueden presentar una miccion escasa, donde se debe
valorar si se corresponde a un problema general por escasa ingesta o pérdidas excesivas, o
por otra parte, un problema local.

Muchos de los farmacos que suelen tomar estos pacientes pueden ocasionar retencidon
urinaria, como es el caso de los anticolinérgicos, antidepresivos u opioides, entre otros. En
este caso es necesario realizar un sondaje vesical, ya que la retencidon urinaria puede
provocar aparte de dolor, un estado de agitacion y confusion.

Para favorecer la autonomia el mayor tiempo posible se promocionara la participacion
constante en sus propios cuidados y en la toma de decisiones, estimulandole a realizar las
actividades que pueda llevar a cabo segun sus preferencias y posibilidades. La higiene seria
uno de los aspectos que deben mantenerse y estimularse de forma prioritaria e incluir a la
familia en este proceso cuando las fuerzas del enfermo no sean suficientes.

La pérdida de autonomia de forma irreversible requieren que el paciente se adapte a un
nuevo estilo de vida, pudiendo ser util el uso de caminadores o sillas de ruedas para su
movilidad.

El equipo de enfermeria debe facilitar el descanso, siendo necesario conocer la causa que
ocasiona esta alteracion debido a que no es lo mismo tratar el insomnio en un paciente cuya
causa es el dolor que en otro que se produce como consecuencia de ansiedad o miedo.

Es importante la existencia de una serie de factores favorecedores del suefio como un
ambiente tranquilo y sin ruidos, iluminacion adecuada, compania tranquilizadora, ademas de
la ingesta de bebidas calientes antes de dormir, masajes, relajacién, reflexoterapia o
musicoterapia.

Uno de los principales problemas que surgen en el domicilio y los profesionales deben de
abordarlo junto con el paciente y la familia es la claudicacién familiar, definida como
"Incapacidad de los miembros de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las

mdltiples demandas y necesidades del paciente'™.
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Para tratar dicho problema, el profesional sanitario debe realizar siempre escucha activa,
explorar las preocupaciones y recursos del paciente y su familia, establecer una dindmica de
pacto, y en caso de que el problema no se resuelva o vaya a mas, elevar la problematica a
instancias responsables de dar una salida®.

Tabla 2: Acciones a llevar a cabo en caso de claudicacién familiar

1. Mostrar actitud de escucha empatica: la situacién puede ser especialmente dura y
haber generado impotencia.

2. Explorar preocupaciones, no dar nada por supuesto: el cuidador principal puede
tener miedo a no poder cuidar de otros miembros de la familia. Se trata no solo de
recoger la demanda, sino también las necesidades.

3. No hacer juicios de valor ni culpabilizar. Empatizar con el reconocimiento sano de
las propias limitaciones.

4. Explorar los recursos

5. Ayudarles a diferenciar necesidades, como puede ser descansar, de satisfactores,
como pueden ser otros cuidadores de apoyo. En ocasiones se focaliza la atencion en
un tipo de satisfactores cuando puede haber muchos mas.

6. Ayudarles a entender que la situacion de sus propios recursos para la solucion de
problemas puede ser compatible con la solicitud de apoyos externos, fomentando la
busqueda temprana y preventiva de ayuda.

7. Proporcionar recursos: pueden ser informativos, sociales o emocionales.

8. Ayudarles a planificar los cuidados entre los distintos cuidadores, con las rotaciones
oportunas.

9. Reforzar los elementos positivos de cuidados que esta realizando la familia y
fomentar la percepcion de utilidad.

Fuente: Etica en Cuidados Paliativos (2006)°

Debido a los avances cientifico-técnicos la muerte se produce, en muchas ocasiones, de
forma tecnoldgica, intervenida, controlada, despersonalizada, y no se tiene en cuenta la
preferencia del paciente o de su familia acerca de dénde y coémo morir. Como alternativa a
este tipo de muerte se contempla la muerte en casa, y de forma intima. Con la familia como
protagonista de la administraciéon de sus cuidados, con la ayuda y asesoramiento del equipo
de cuidados paliativos?!.

A partir del acuerdo de Oviedo, firmado en 1997 por el consejo de Europa, en Espafia se
desarrollo y fue promulgada la Ley de Autonomia del paciente que literalmente dice. "E/
titular del derecho a la informacion es el paciente. También seran informadas las personas
vinculadas a él, por razones familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo permita
de manera expresa o tdcita”. A pesar de ello, en muchas ocasiones se puede apreciar el
ocultamiento de la informacién?2.
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Un trabajo denominado "Pensar en Paliativo" elaborado en la Universidad de Granada en el
afio 2008 muestra que la ausencia de comunicacién y de informacion del diagndstico y del
prondstico de una enfermedad terminal puede ser fuente de sufrimiento para el enfermo y su
familia®3.

Al final de la vida, la bioética se vuelve sumamente importante debido a la cantidad de
dilemas éticos que se pueden presentar en el cuidado y atencidn de estos pacientes tal y
como muestra un estudio llevado a cabo en el afio 2014, en el cual se ha revisado
bibliograficamente trabajos entre los afios 1994 a 201424,

La bioética se define como "/a disciplina que se encarga de estudiar y determinar cudles son
/as actuaciones adecuadas en relacion a la vida de la persona’5.

El criterio ético que regula esta disciplina es el respeto al ser humano, a sus derechos
inalienables y a mantener su dignidad, basandose en los cuatro principios fundamentales:
beneficencia, no maleficencia, justicia y autonomia?® 26,

Un concepto clave en cuanto a mantener la dignidad hasta el fin de la vida es la denominada
"muerte digna", definida como "e/ derecho de paciente a morir sin el empleo de medios
desproporcionados y extraordinarios para el mantenimiento de la vida'®’ %8,

Pese a que la mayoria de los estudios revisados apoyan la idea de recibir cuidados paliativos
de forma domiciliaria, es cierto que también hay otros que avalan la idea de recibir cuidados
paliativos en el medio hospitalario.

Tanto a nivel internacional como a nivel nacional®?3 11 14 16-18 'ga han encontrado diferentes
estudios que tratan la importancia de que el paciente se sienta comodo y rodeado de sus
seres queridos para recibir una muerte digna.

Gracias a los equipos de cuidados paliativos que acuden a los domicilios los sintomas o
complicaciones que pudieran aparecer en el paciente terminal estarian, en la mayoria de los
casos, en el mismo nivel de atencion que en el ambito hospitalario con la ventaja de que el
paciente en su domicilio presentaria una mejor calidad de vida.

En cuanto a los estudios que apoyan la idea de recibir cuidados paliativos en el medio
hospitalario destaca un estudio realizado en 2012 en Noruega, Inglaterra y Estados Unidos,
ya que balancea la teoria de que el domicilio es el mejor lugar para recibir cuidados
paliativos indica que después de 6 meses disminuye la satisfaccion de las personas
receptoras de cuidados paliativos en el domicilio debido a la sobrecarga que producen en el
cuidador principal. Dicho aspecto puede ser minimizado si cuentan con la ayuda experta del
equipo multiprofesional de cuidados paliativos que eviten la posible claudicacion familiar.

Después todos los debates éticos que plantea la idea de si es mejor morir en casa o en el
hospital, deberia plantearse por qué hay tanto afan de llevar a pacientes terminales a morir
al hospital, tal vez exista falta de informacién de su estado de salud, quizds por miedo al
enfrentarse a esta situacién en casa sin profesionales en quien apoyarse, por comodidad o
simplemente por rutina.

Podrian ser interesantes nuevas investigaciones que compararan la opinién de familiares y
pacientes asi como las necesidades y calidad de vida de los mismos en ambos niveles
asistenciales y estudios econdmicos que analizaran los gastos que suponen para el sistema
ambas opciones.
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Los Cuidados Paliativos pretenden mejorar la calidad de vida y el bienestar de los enfermos
terminales y de sus familias. Estos deben aplicarse progresivamente con el avance de la
enfermedad y con la finalidad de mejorar la calidad de vida y no de prolongar la
supervivencia.

El personal de enfermeria tiene como objetivo atender al paciente integralmente y orientar a
la familia en los cuidados ya que va a ser una pieza clave en el cuidado. El hecho de que de
los pacientes terminales permanezcan en su entorno les ayuda a seguir manteniendo su rol
social y familiar, continuar con su intimidad y disponer de su tiempo segun ellos quieran.

En cuanto a los sintomas que padecen los enfermos terminales, la mayor parte pueden
paliarse en su domicilio con un correcto seguimiento. Evitando en todo momento la
claudicacién familiar ya que es uno de los principales problemas que surgen en el domicilio y
gue los profesionales deben abordarlo junto con el paciente y la familia.

Relacionado con la comunicacion, tanto con el paciente como con su familia, el éxito radica
en: saber escuchar, la empatia y la aceptacion.

En la etapa terminal cobra especial importancia la ética ya que es cuando mas dilemas
surgen que deben ser resueltos mediante los cuatro principios fundamentales: beneficencia,
no maleficencia, justicia y autonomia.
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