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"En los cuidados paliativos, aliviar el sufrimiento y dignificar cada momento de vida es nuestro mayor compromiso y acto de amor." - ASANM. Conectar profundamente con el dolor y el sufrimiento puede tener consecuencias adversas para la persona que lo experimenta. Esta conexión intensa puede llevar a una disminución en la capacidad de la persona para manejar y utilizar su sufrimiento de manera constructiva. En lugar de encontrar formas de sobrellevar el dolor o de aprender de la experiencia, la persona puede sentirse abrumada por la agresividad del sufrimiento. Esta agresión percibida del sufrimiento puede provocar un deterioro en la salud física y mental, eventualmente conduciendo a la enfermedad y la muerte. Los avances científicos cada vez más implantados son un mayor desarrollo del área de los cuidados paliativos en casos terminales, cuyo medio principal de ayuda a la humanización del paciente se centra en los cuidados paliativos. Quizás el concepto más sencillo es incluir todos aquellos tratamientos que están destinados a aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida del enfermo y su familia cuando el objetivo fundamental no es la curación de la enfermedad.
Los profesionales de enfermería deben tener la capacidad para unir los avances científicos con la capacidad técnica con la que practican los cuidados. Por esta razón, en un mundo en pleno avance, el personal de enfermería se enfrenta día a día a la satisfacción de las necesidades de sus enfermos y a la consecución de la llamada muerte digna. La calidad de la muerte no está solo en el propio acto de morir, sino en el proceso de acercamiento al final del ciclo vital [1]. Estas valoraciones y cuidados no son devoluciones de esfuerzos para proporcionar a los pacientes la muerte digna que se merece, sino devoluciones a los esfuerzos realizados durante toda su vida. Especialmente en el entorno de los Cuidados Críticos,(U.C.I). El deterioro físico y psicológico los enfrenta directamente con la muerte, les genera miedo a lo desconocido, sufrimiento, tristeza, preocupación por convertirse en una carga para los demás y por el futuro de su familia en su ausencia. Pasan por diferentes emociones que los llevan a tener actitudes que pueden ser hirientes para su familia, amigos y equipo tratante. Para esto, el personal de la salud debe inducirlos al dialogo, solucionar dudas con respecto al manejo médico y ante todo,
ser empático para poderles facilitar la aceptación y adaptación. [2]
El número y tipo de servicios probablemente dependan de los diferentes sistemas nacionales de sanidad. Solamente un pequeño porcentaje de los pacientes que ingresan en estos servicios es portador de nódulos o de tumores diseminados que originan metástasis múltiples en cerebro, médula raquídea, hígado y/u otros órganos. Predominan los pacientes con fallo multiorgánico, secundario a patología respiratoria o cardiovascular [3]. Aun cuando con frecuencia estos pacientes desarrollan disconfort o generen complicaciones (disnea aguda, vómito, hemoptisis, etc.) que requieran terapéutica resolutoria, el 50-70% aproximadamente de los mismos suelen llegar al final del proceso sin la conciencia suficiente para poderlos incomodar [4]. Se trata de un tiempo de reflexión y cuidado especial para los pacientes y sus familias. "Es crucial que los enfermeros comprendan la importancia de brindar apoyo emocional y espiritual durante este período difícil". Sustitutivo que requiere ser tratado con programas terapéuticos específicos para abordar los síntomas y las necesidades del paciente y su familia. que debe ser atendido terapéuticamente con programas específicos de atención a los síntomas y a las necesidades del enfermo y de la familia [5].
De servicios que atienden una gran demanda de pacientes críticos con pronóstico de vida limitado y en los que la solicitud de limitación del esfuerzo terapéutico desde el punto de vista de los propios pacientes es frecuente, constituyen el marco propicio para la aplicación de los cuidados paliativos [6]. Las limitaciones de la medida no deben suponer una decisión de limitación anticipada de la vida, supone la limitación de la administración de técnica, a pacientes en los que dicha administración supone futilidad, inutilidad médica o desproporción
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[7]. Situación que no provocará la muerte del paciente, esta acotación hace posible la aplicación de los cuidados paliativos, dirigidos a mejorar la calidad de vida, pese al pronóstico limitado, que los llevará a la muerte de forma natural su historia natural [8].
A mayor afluencia de ingresos y a más edad, mayor será la necesidad de hablarse y de aprender a hablar sobre el final de la vida en las UCI [9]. Además, las personas que abandonan la UCI con alguna limitación funcional se hallan en alto riesgo de padecer sucesos fatales en los meses siguientes, incluso con una probabilidad superior a la de la propia enfermedad de base que los llevó a la UCI [10]. Ello justifica la necesidad de adecuar todo el proceso de ingreso y estancia en la UCI a sus expectativas y valores, cosa que se presenta como uno de los retos más importantes del sistema sanitario [11].
Las unidades de cuidados intensivos (UCI) son consideradas como áreas sensibles al final de la vida. Es sabido que muchos pacientes refrendan decisiones médicas importantes, con efectos sobre la consecución del proceso de morir, como consecuencia de una enfermedad previamente desconocida o no diagnosticada, que se detecta tras el ingreso en la UCI [12].
Según las estadísticas españolas de 2015, el 39.4% de las defunciones ocurrieron en hospitales y el 18% en hospitales de agudos. Estos datos se encuentran disminuyendo en los últimos años por diferentes motivos [13].
El mundo moderno se caracteriza por el ocultamiento de la muerte como un proceso natural. Debido a que los avances tecnológicos en la medicina han propiciado el retraso del proceso natural de morir, tan solo el 25% de las personas fallece de manera súbita [14]. En la actualidad,



tres de cada cuatro personas requieren algún tipo de tratamiento médico en las etapas finales de su vida [15].
La consolidación de la medicina moderna y de la atención hospitalaria ha llevado a que la mayoría de los pacientes lleguen hasta el final de sus vidas en una UCI y no en su hogar. Este es un fenómeno relativamente reciente en la historia de la humanidad y que ha causado un profundo cambio de paradigma con serias implicaciones personales, culturales y sociales [16]. Definición y Principios de los Cuidados Paliativos.
· La prevención – valorar y tratar precozmente los síntomas.

· El control – de los síntomas que aparecen.

· La comunicación – familiar, pero sobre todo interdisciplinar. Facilitar una información clara.

· El apoyo – da igual al paciente, familiar y a los amigos o compañeros del enfermo. Para que mejoren la adherencia a los tratamientos.
· La continuidad asistencial. Los Cuidados Paliativos o el cuidado al final de la vida deberían incluir los objetivos, al final, de la vida: curativos, sí, pero sobre todo proporcionar el máximo bienestar y calidad de vida posible (Varela, 2008). Hasta donde diga el que está sufriendo por la enfermedad, se respetará incluso en la toma de decisiones terapéuticas o de vida. Los profesionales de la salud que brindan atención a pacientes tributarios a cuidados paliativos encaminan su actuación al control de síntomas biopsicosociales y espirituales, la tecnología se relaciona con las ciencias mediante el proceso de atención médica para satisfacer las necesidades siempre crecientes de este tipo de pacientes en conjunto con la familia, una buena praxis del profesional de la atención primaria ante la certeza científica de inmediatez inevitable [17].
Tradicionalmente, cuidar a un paciente que no se va a recuperar o que su situación médica no tiene vuelta atrás ha sido una tarea plagada de dificultades y sentimientos de impotencia para el personal de enfermería [18]. Los sentimientos de incertidumbre sobre el momento en que el paciente va a sobrepasar el umbral de la terminaldad, cómo actuar en su cuidado y delante 
la familia, el temor a ser rechazados por el paciente con un sufrimiento intenso y no reconocer la situación de final, han sido de siempre los principales escollos para los profesionales a la hora de abordar cuidados al final de la vida [19]. Según Asanm (2010), los Cuidados Paliativos son el tratamiento activo y completo de los problemas que aparecen en el enfermo activo y completo de los síntomas que aparecen en un estadio avanzado de su enfermedad cuyo objetivo principal es alcanzar lo posible la calidad de vida [20]. Los elementos fundamentales son:

En lo que respecta a las señales clínicas que debemos vigilar, estas dependerán de los síntomas del paciente, pero en su mayoría consistirán en dolor de origen variado en muchos casos, para el cual necesitaremos medicamentos potentes, y dificultad para respirar que disminuirá con el uso de medicamentos inteligentes que aborden el uso de fármacos intravenosos. La tasa de uso de aminas vasoactivas u opiáceos fue del 85 % y se observó una mayor facilidad de administración en nuestros pacientes [21].
Atendiendo a cómo debe ser el final de vida dentro del periodo de cuidados paliativos en la UCI, es natural hablar de cómo deben ser los cuidados antes del fallecimiento [22]. Dentro de estos cuidados, la naturaleza del paciente crítico debe hacernos considerar ante todo el respeto. El paciente crítico es una persona con un fallo orgánico, sin embargo, debemos orientar nuestros cuidados a tratar a esta persona como un ser vivo pensante con una familia. En este sentido, creemos que debería haber un cambio en este sentido, porque los cuidados al final de la vida no deberían centrarse en la muerte, sino en la vida, es decir, centrarse en brindar una atención integral que intente mejorar la calidad de vida. para todas las personas al final de la vida, incluidos los familiares y el proceso de la enfermedad, el entorno inmediato de la persona enferma y toda la comunidad, porque puede ser un medio en sí mismo para resolver estas situaciones [23]. Por ello, es vital la historia clínica, no solo la física sino también la psíquica, social y familiar, que nos permitirá ofrecer una atención individualizada. [24]



Un enfoque holístico implica considerar todas las dimensiones del paciente al mismo tiempo, abordando aspectos como la salud, las relaciones personales y funcionales, circunstancias sociales y trascendencia [25]. Esto contribuye al bienestar y permite al paciente enfocarse en otros aspectos de su vida. Una comunicación efectiva permite al paciente olvidar sus síntomas y enfrentar el final sin miedo ni ansiedad. Esto les permite despedirse y expresar sus deseos a sus seres queridos [26].
March escribe que la comunicación es un aspecto fundamental en estos pacientes y deben proporcionarla, manos a los informes, candor, esperanza y consuelo, entre otros. La empatía hace que la otra persona sienta que somos comprensivos con su situación [27]. Tener habilidades de comunicación es fundamental en el trabajo de un enfermero y todavía más importante en el ámbito de los cuidados paliativos [28]. En estos contextos, es el principal medio que tenemos para transmitir la tranquilidad de estar cuidado y confortable. La atención a los detalles antes, durante y después de la comunicación.
En el manejo de los cuidados paliativos la comunicación desempeña un papel principal. Se puede afirmar que la comunicación es uno de los pilares principales sostenidos por el equipo de cuidados paliativos con el fin de ofrecer a los pacientes/familia un control y la mayor calidad posible, apoyado en la toma de decisiones y disminución de los conflictos que no aporten calidad, por otro lado nosotros como profesionales de la salud los testigos que comprenden el dolor y con la terapéutica lo alivian, sin embargo, en el dolor espiritual, adentrarse es correr el riesgo de equivocarse por la carencia formativa durante el transcurso de la carrera [29]. Los cuidados paliativos son el manejo activo y efectivo de los problemas relacionados con el proceso de una enfermedad terminal. Estos a su vez son un modelo de cuidados de apoyo, destinados fundamentalmente a mejorar la calidad de vida y a facilitar un acceso humanitario y racional a la muerte [30]. En las Unidades de Cuidados Intensivos tras la aplicación de todo el arsenal terapéutico y diagnóstico, el resultado es la muerte de un número
nada desdeñable de pacientes, a veces precisamente por esta actuación. La importancia de la comunicación en este contexto radica en la utilización de todos los sentidos del profesional, con la finalidad de transmitir adecuadamente información. [31]
Un diagnóstico terminal es el golpe más temido, afectando tanto al paciente como a su familia. La intervención busca una adaptación máximamente soportable en el aspecto biológico, psicológico, social y espiritual. La comunicación de la noticia, aunque difícil, es vital para una buena relación con el paciente y su familia [32].
· Manejo del Dolor y Síntomas en Pacientes Paliativos

Alejar el objetivo de curación y fijar una actuación eficaz con el objetivo de paliar síntomas en un paciente es mucho más sencillo si este paciente se encuentra en fase terminal o su pronóstico de vida es nulo.
Favoreciendo el bienestar del paciente paliativo a fin de que viva sus emociones con la mayor tranquilidad posible. Durante la retirada o limitación del tratamiento médico, es necesario insistir en la importancia del manejo de los cuidados generales del paciente: el reposicionamiento del paciente cada dos horas, limpieza e hidratación ocular, administración de su dosis necesaria de analgesia y sedantes con la mínima dosis efectiva que le aporte confort, cuidados de la boca y realizamos la higiene general antes de iniciar y al finalizar la jornada [33]. Si el paciente permanece con drenajes o sonda vesical o peritoneal, observamos, drenamos o cambiamos a la bolsa colectora según requiera y cuidamos regularmente la piel, realizando turnos diarios de movilización y cambio de decúbito [34]. En general, conservamos la dignidad del paciente, aplicamos medidas diagnósticas y terapéuticas en función de la



gravedad de los síntomas y no cerramos las puertas de un cambio a corto plazo del pronóstico. En términos generales, preservamos el respeto y la dignidad del paciente, implementamos procedimientos de diagnóstico y tratamiento en función de la gravedad de los síntomas y no descartamos la posibilidad de un cambio en el pronóstico a corto plazo. En general, conservamos la dignidad del paciente, aplicamos medidas diagnósticas y terapéuticas según la gravedad de los síntomas y no cerramos las puertas a un cambio a corto plazo del pronóstico [35].
Acompañamiento al Paciente y su Familia Tendremos que buscar ese tiempo para el acompañamiento como una variable clave para el afrontamiento de esta etapa del paciente y familiares acompañándolos, escuchándolos, así como implantar cualquier medida competente para paliar el sufrimiento. El acompañamiento desde los profesionales de la salud no puede ser solo de tipo físico. Las demandas de la población con la que trabajamos no tendrán barreras con la tecnología salvo cuando tienen la necesidad de ser arropados con nuestro contacto [36]. Las actuaciones serán tan variadas como lo sean las experiencias de vida de las personas a las que acogemos. Para que esta variedad sea un requisito de calidad debemos estar instruidos, preparados, formados para dar respuesta profesional a estas situaciones, partiendo del principio de que ninguna ciencia nada sabrá de la verdadera vivencia del paciente.
No hay duda de la alta complejidad y carga de trabajo en las unidades de cuidados críticos, pero a nadie se le escapa que va a costar cada vez más conseguir que los profesionales sean también seres humanos, que el afán de saber y mejorar la competencia científico-técnica se pueda compaginar con la demanda de los pacientes y su familia de una presencia que no solo nos vea útiles, sino también necesarios, que consiga tranquilizar a los primeros. [37]



Necesitamos nos para afrontar situaciones de vulnerabilidad e incertidumbre. Nuestro ser enfermero, nuestro ser profesional de la enfermería ha de dar respuestas al sufrimiento de los pacientes y sus familiares. Somos un país desarrollado con todo tipo de avances tecnológicos, formato vital, políticas de acceso al fármaco por no hablar de las redes que podemos mantener a través de las nuevas tecnologías. Nos preocupa la dignidad o ¿Hemos asumido que se pierde con la incorporación de tantísima tecnología a cada uno de los procesos de la enfermedad? [38]
El cuerpo de la organización y el deontológico vinculante del Consejo General de Enfermería han redactado un código deontológico que plasma las obligaciones y deberes del enfermero en el ejercicio de su profesión. A partir de aquí, la toma de decisiones en ética asistencial debe realizarse en base a tres momentos fundamentales: interpretación, decisión y justificación [39]. El cuidador debe ser respetuoso y no imponer sus creencias personales, manteniendo, por tanto, una neutralidad ideológica. Los equipos de salud que prestan cuidados paliativos tienen la responsabilidad de interpretar los valores, principios éticos y deseos de los pacientes y sus familiares, de modo que estos informes deben servir de guía en los procesos de toma de decisiones del equipo [40]. En legislación, la Ley General de Sanidad y de Autonomía del Paciente, en su artículo 10, habla de la libre elección del paciente en cuanto a la atención en cuidados paliativos, y de las funciones y responsabilidades de las autoridades sanitarias para garantizar que los pacientes reciban atención paliativa. Se fundamenta en la Ley para la autonomía del paciente de 2003. En cuanto al consentimiento informado, el paciente es el principal protagonista del proceso asistencial y, como tal, tiene derecho a que se le proporcione la información que necesita para la toma de decisiones relacionadas con su estado de salud y/o enfermedad. [41]



La ética y los aspectos legales en cuidados paliativos. En torno a los cuidados paliativos, se deben afrontar en ciertas ocasiones dilemas éticos: obstinación terapéutica, limitación y retirada del soporte vital, consentimiento y confidencialidad, sedación, declaración de muerte y actitud con el cadáver, cuidado de los familiares del paciente. [42]
· Principios Éticos en el Cuidado al Final de la Vida

· Autonomía (soberanía personal): El paciente terminal tiene la capacidad y el derecho moral de tomar sus propias decisiones, asumir naturalmente sus riesgos. La intervención profesional, evitando al máximo el sufrimiento físico, no debe eliminar la dimensión personal, la libertad que implica el compromiso [43].
· Continuidad de cuidados: Es fundamental en el respeto y satisfacción del deseo de los pacientes que desean permanecer en su domicilio con la familia. El trabajo en equipo multidisciplinario junto con una buena metodología de evaluación, planificación, intervención y evaluación de la atención proporcionada alivia el sufrimiento del enfermo y de sus allegados. [44]
· Integralidad: Garantizar a los pacientes terminales un tipo de asistencia multidisciplinar, focalizada en el paliativo sintomático y todo tipo de sufrimiento, físico, psíquico, relacional y espiritual, y apoyar su proyecto vital y dignificar su fallecimiento. 22
· Proporcionalidad: Se debe proporcionar al enfermo, sin exceso ni defecto, las intervenciones necesarias y proporcionadas al alivio de la sintomatología que produce en él su patología, en coherencia con sus deseos y valores. Se trata de utilizar los medios adecuados según el estado clínico y la situación específica del paciente. La pérdida de esperanza no debe comportar la



paralización de los cuidados, sino redirigirlos hacia nuevos objetivos. Se trata de un principio de no maleficencia, haciendo honor a la muerte [45].
· Formación y Desarrollo Profesional del Enfermero en Cuidados Paliativos

Dada la complejidad y especificidad de la Unidad del paciente crítico que requiere cuidados constantes, cercanos, intensivos y especializados, ha surgido y seguirá siendo una creciente necesidad la capacitación en Cuidados Paliativos [46]. El papel fundamental del profesional de enfermería en la Unidad de Cuidados Intensivos y su desarrollo profesional en este campo busca lograr un equilibrio entre la estabilidad para la toma de decisiones y el crecimiento personal (pseudopacientes), brindando una mayor calidad en los cuidados y en los momentos previos al fallecimiento (mayor humanización), así como establecer expectativas realistas para evitar el sufrimiento adicional de los familiares [47].
En términos generales, la capacitación de profesionales dedicados al cuidado paliativo se alinea con su desarrollo profesional, fomentando la integración de la muerte de los pacientes y sus familias en la vida diaria de estos profesionales, quienes dedican una gran parte de su tiempo a garantizarles comodidad, siendo conscientes de su inminente fallecimiento [48]. En la unidad donde trabajo, capacitamos a los profesionales a través de sesiones clínicas y programas de formación adaptados, adquiriendo habilidades para abordar la situación con la mayor profesionalidad posible (control emocional), evitando coacciones y respetando la autonomía del paciente, actuando con respeto y cuidando la comunicación de manera personal, sentando las bases del empoderamiento en el cuidado paliativo [49].
Para finalizar, es importante mencionar que la formación continua es fundamental para los cuidados paliativos de calidad y la actualización de protocolos y tratamientos en la



hospitalización a domicilio. El Hospital de Denia organiza una jornada específica para reforzar este recurso. También se realizan medidas para mejorar la formación y habilidades de los equipos, como charlas semanales y supervisión constante. Todo esto contribuye a la seguridad del paciente y a la mejora de habilidades, adaptándose a los cambios en la SEMP [50].
El rol fundamental del enfermero en los cuidados paliativos en la Unidad de Cuidados Intensivos, nos muestra que "a lo largo de la historia los cuidados paliativos han permanecido en la sombra de los tratamientos, no solo por el personal sanitario sino también por la sociedad" (Morales, 2014) [51]. Este hecho ha llevado a estar en permanente camino de mejora que ha ido evolucionando de forma importante en el campo sanitario. En el entorno hospitalario es vital observar que la evolución de la medicina también ha favorecido su desarrollo. Surge la necesidad de los cuidados paliativos ante una medicina enfocada en prolongar la vida por medio de la curación o los tratamientos que corrijan alteraciones. [52]
Conclusiones y Recomendaciones

Reiteramos la importancia que tiene en la actualidad en la UCI el trabajo en equipo, liderado por el enfermero. La implantación de unidades de cuidados paliativos en UCI hace necesaria la existencia de estos equipos. Es por eso que la presencia de enfermeras en el cuidado paliativo es fundamental.
Nosotros, como futuros enfermeros, asumimos la importancia de un buen cuidado paliativo. Por lo tanto, creemos que el trabajo en equipo con pacientes y familia cuidadores es una buena opción para lograr que el manejo de los pacientes sea más humano y profesional. A la vista de lo anterior, cabe remarcar la importancia de que los enfermeros están con el paciente las 24



horas del día, por lo que es necesario que sean verdaderos expertos en la realización de unos cuidados.
A pesar de ello, los enfermeros a menudo infravaloran el cuidado paliativo dirigido a la familia y al paciente, participando de manera muy activa en los cuidados técnicos y diagnósticos, etc. Pero una vez fallecido el paciente, es cuando empiezan a interesarse por los familiares y realizan un trabajo fundamental de duelo.
En la realización de este trabajo, hemos profundizado sobre el concepto de cuidados paliativos y los tipos de pacientes que son susceptibles de ser incluidos en este modelo. En este sentido, destacamos a los pacientes que se encuentran ingresados en la unidad de cuidados intensivos (UCI). Dentro de la UCI se han desarrollado numerosas investigaciones que han llevado a que las unidades dispongan de un protocolo de cuidados paliativos individualizado según los requerimientos de los pacientes.
Síntesis de la Importancia del Rol del Enfermero

Resulta costoso aportar buenos datos de supervivencia clara en relación a los cuidados paliativos en nuestra unidad, quedando claro que un alto índice de éxitos tiene pauta de limitación del esfuerzo terapéutico. La atención integral al paciente oncológico reclama un conocimiento teórico que permita un análisis objetivo para cada plan de actuación, que está fundamentado en una serie de valores. La mejora y especialización también de otras áreas asistenciales, también ha tenido su influencia en la creación de nuevas unidades asistenciales, más especializadas, como las unidades de oncología médica, con el propósito de coordinar una atención a pacientes oncológicos y mejorar las diferentes terapéuticas. La aparición en el horizonte sanitario de los cuidados paliativos de forma integral y multidisciplinar supuso una



disminución del índice de hospitalización por atención sanitaria, con el subsiguiente descenso de imp. económicos y aumento de la calidad y satisfacción familiar en los momentos finales de la vida.
En un servicio de cuidados intensivos nos encontramos con enfermos críticos que sufren una patología o accidente que los ha llevado al umbral entre la vida y la muerte. La mortalidad ha disminuido progresivamente en estos servicios debido al avance tecnológico, pero este hecho conlleva mantener a muchos enfermos con una esperanza de vida mínima en la que la calidad de esta mínima existencia debe ser objeto para no prolongar un sufrimiento. Además, y teniendo en cuenta dos pacientes en la misma situación y gravedad patológica, el apoyo humano que recibe cada uno influye en el pronóstico y en la vivencia de estos procesos.
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