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REFLEXIONES - ENSAYOS

ENFERMERIA Y EL PACIENTE EN SITUACION TERMINAL
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Palabras clave: DUE, Muerte, Proceso terminal, Medidas terapéuticas, Calidad de vida, Dolor.

Keywords: Nursing, Death, Process terminal, Terminal patients, Therapeutic action, quality of live, Pain

RESUMEN

El hecho de la muerte, de la no vida, ha sido en todas las sociedades, para todos los grupos
humanos y para todos los individuos una situacion que se ha afrontado de muy diversas formas. En
general, a pesar de que la muerte es una parte, un fenomeno de la propia existencia, existe un
rechazo hacia ella, hacia las personas que se hallan cercanas a la situacion de muerte. En este
articulo se presenta una reflexién sobre el proceso terminal, sus caracteristicas, fases, influencia de
nuestras actividades como D. U. E., etc. El objetivo de este articulo no es demostrar unas hipétesis,
tampoco lo es establecer verdades absolutas e indiscutibles, ya que el tema se presta a un
interminable debate donde siempre las conclusiones serdn personales. Lo que pretendemos es
invitar a la reflexién, personal o en grupo, para fomentar actitudes positivas en los profesionales de
Enfermeria de cara al cuidado de enfermos terminales. Estas actitudes se traduciran en una mejor
calidad de la asistencia. Terminamos finalmente con una serie de recomendaciones practicas para
gue, por medio del cambio de actitudes, mejoremos la asistencia prestada a pacientes terminales, en
orden a un aumento en su calidad de vida.

ABSTRACT

The fact of death, non-life, has been in all societies, for all groups and all individuals a situation that
has been faced in many different ways. In general, despite the fact that death is a part, a
phenomenon of existence, there is a rejection of it, by people who are close to the situation of death.
This article presents a reflection of the terminal process, its features, phases, and influence over
activities such as DUE etc. The aim of this paper is not to show assumptions, nor to establish
absolute indisputable truths, because the topic lends itself to an endless debate in which the
conclusions are always personal. What we want is to invite reflection, personal or group counseling to
foster positive attitudes in nursing care for the terminally ill patients. These attitudes will translate into
better quality of care. We end with a series of practical recommendations that, by changing attitudes,
we should improve care provided to terminally ill patients in order to increase their quality of life.
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I. INTRODUCCION. CONCEPTOS.

El hombre es conocedor del proceso de vida y sabe que envejece y tiene que morir, pero no
quiere envejecer ni morir. Hay que considerar que la muerte forma parte de un ciclo vital.

Las personas “conviven” con el miedo a la muerte, pero pueden posponer el plantearse el
problema, que les resulta angustioso en sumo grado: asi se defienden de la ansiedad que
les crea. Los profesionales de Enfermeria, por nuestras responsabilidades inherentes,
estamos continuamente enfrentados a la realidad de la muerte de otras personas. Esta
confrontacibn a menudo resulta dolorosa o dificil, pero debemos encontrar una actitud
serena y equilibrada para aliviar nuestros sentimientos de tensién y cubrir al mismo tiempo
las necesidades del paciente con enfermedad terminal.

1.- El hombre siempre ha convivido con el miedo a la muerte.

Las personas, en general, deberiamos ser consciente desde un principio y aceptar como
natural el proceso de la vida, el continuum salud-enfermedad, asi como, el desarrollo final de
esta, que es la muerte, intentando desdramatizar y eliminar tables al respecto. Los
profesionales de enfermeria no sélo tenemos que entender esto y aceptarlo, sino que
debemos asumir profesionalmente que al igual que es parte de nuestro trabajo asistir,
asesorar y acompaiiar al nacimiento de la vida, igualmente es en el fin de esta (la muerte).

Para poder llevar esta practica de la mejor manera posible debemos ser conocedores de las
peculiaridades y connotaciones que la muerte tiene en las distintas culturas, razas o etnias
gue se mezclan en nuestra sociedad.

Debemos tener en cuenta ante un paciente moribundo que su muerte es irremediablemente
personal, al igual que la vida. La certidumbre de la muerte es lo que humaniza, y de los
aspectos mas importantes que debemos de considerar es que el moribundo es un ser vivo, y
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la proximidad de la muerte les hace mas sensibles sabios y nobles. La asistencia al enfermo
no curable pasa por la desdramatizacién de la muerte, ya que el principal problema en estos
pacientes es aceptarla, por el problema que plantea su negacion.

Hay que afadir, ademas, que aceptar la muerte del paciente contradice el objetivo esencial
de las profesiones sanitarias, que es conservar la salud y la vida. Por ello, errbneamente, al
individuo que entra en un proceso terminal se le cuida para que se cure y no para que viva
con su calidad de vida el tiempo que le queda, ocultandose en un gran porcentaje de casos
la realidad y negandosele la oportunidad de ser él mismo hasta el final.

Otro aspecto de vital importancia es que la presencia de la muerte remueve las actitudes del
personal sanitario y, reciprocamente, esas actitudes influyen positiva o negativamente en el
proceso terminal del paciente al que se esta asistiendo y en sus familiares. Es decir, existe
un feed-back entre el proceso terminal y las actitudes del personal sanitario. De ahi la
necesidad de que nuestras actitudes, como profesionales de Enfermeria ante esta realidad
cotidiana, sean lo mas positivas y acertadas posibles, y asi contribuir con nuestros cuidados
a una mejora en la calidad de vida de los enfermos terminales.

Actualmente la muerte tiende a ignorarse, se separan los que van a morir o se les tiene
dormidos, hay que procurar o permitir que el moribundo sea activo ante su propia muerte. No
hay que olvidar que el moribundo sigue siendo una persona viva y tiene derecho a una
muerte digna: participacion y autonomia en el proceso, poder elegir, respetar las decisiones
del paciente, comunicacion del paciente moribundo con su familia y sus médicos, resolucion
de asuntos personales, aceptacion del proceso, no confusion mental, no dolor, etc.

Para todas las personas es necesario saber de la muerte, puesto que es una etapa vital. Sin
embargo, para los profesionales sanitarios saber de la muerte es imprescindible, porque el
dolor, la enfermedad, y la muerte estan presentes en las situaciones de cuidados. El saber
sobre la muerte no se aprende como una asignatura mas, como un saber cientifico, ni
tampoco se aplica como se aplica este ultimo. El saber cientifico se transmite por el lenguaje
a través del cual establecemos una relacion Unica y unidireccional entre una palabra y una
cosa. Sin embargo el saber sobre la muerte se aprende en las relaciones con otras
personas. En estas relaciones descubrimos dénde y como se manifiestan las rupturas de
comunicacion entre personas, entre grupos, en la sociedad en general. Alli es donde se filtra
la muerte, en los puntos donde falla el sentido compartido.

Como profesionales, tenemos la funcion social de encontrar explicaciones a los problemas
humanos que en la vida no se encuentran. Tenemos que comprender para poder aliviar,
cuidar y curar. Una formacién en las relaciones interpersonales permite aprender los valores
personales, sociales y culturales que influyen en nosotros mismos, y en las personas que
tratamos, respecto de las actitudes adoptadas ante las pérdidas y la separacion.

Criterios de situacion del enfermo terminal sequn | a Sociedad Espaiiola de Cuidados
Paliativos.-

* Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

» Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

e Presencia de numerosos problemas o sintomas.

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

» Prondéstico de vida inferior a 6 meses. (1) (2)
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II.- DESARROLLO DEL PROCESO TERMINAL.

Desde el comienzo de la vida la muerte siempre ha sido desagradable, y siempre ha
buscado algo mas alla. Nuestro inconsciente no reconoce un verdadero final de nuestra vida
aqui en la tierra, nos es inconcebible morir por una causa natural o vejez. La muerte de por
si va asociada a un acto aterrador, algo que exige penay castigo.

Hacer frente a un paciente después de diagnosticar una enfermedad incurable siempre es
dificil. La cuestion no es preguntarnos como deberiamos de decirselo sino como compatrtirlo.
El D. U. E. debe ser capaz de hablar francamente sin sinbnimos de muerte inminente, debe
de dejar una puerta abierta a la esperanza. Es fundamental que haga comprender al
paciente que no esta todo perdido, que no va a desahuciarle por el hecho de ser moribundo
pues es una batalla que van a librar juntos paciente familia y personal sanitario sea cual sea
el resultado. A la pregunta de cuanto tiempo va a vivir se le puede contestar con que nadie lo
sabe puesto que de la forma contraria es una de las formas peores de tratar al enfermo. Un
caso especial seria informar al jefe de familia de la brevedad de su futura vida aunque en
este caso también se le puede comentar que ponga en orden sus cosas mientras tenga
tiempo y fuerza para hacerlo.

En el proceso terminal se dan distintas fases (3), (4) gue enumeramos a continuacion:

12 Fase: Negacioén v Aislamiento

La mayoria al enterarse de su enfermedad mortal reaccionan diciendo, “no, yo no, no puede
ser verdad “. Esta negacién es comun tanto en aquellos a los que se les comunica
directamente desde un principio su enfermedad, y a aquellos a los que no se les decia
explicitamente y que llegaban a aquella conclusion por si mismos.

La negacion, por lo menos la negacion parcial, es habitual en casi todos los pacientes, no
s6lo durante las primeras fases de la enfermedad o al enterarse del diagndéstico, sino
también mas adelante, de vez en cuando. La negacion funciona como un amortiguador
después de una noticia inesperada e impresionante, permite recobrarse al paciente y, con el
tiempo, movilizar otras defensas menos radicales.
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2.- 12 Fase: Negacioén y Aislamiento tras comunicarsele su enfermedad.

La necesidad de negacion existe en todos los pacientes alguna vez, luego, la necesidad va y
viene, y el oyente sensible y perceptivo reconocera esto y respetara las defensas del
paciente sin hacerle consciente de sus contradicciones. Cuando estén dispuestos a hablar
se abriran, y compartiran su soledad, unas veces con palabras, otras con pequefios gestos o
comunicaciones no orales.

22 Fase: Ira

Cuando no se puede seguir manteniendo la primera fase de negacién, es sustituida por
sentimientos de ira, envidia, y resentimiento. Les surge la siguiente pregunta: “¢Por qué
yo?“. Esta fase de ira a diferencia de la anterior es muy dificil de afrontar para al familia y el
personal. Esto se debe a que la ira se desplaza en todas las direcciones y se proyecta
contra lo que les rodea, a veces casi al azar.

32 Fase: Pacto

En realidad, el pacto es un intento de posponer los hechos; incluye un premio “a la buena
conducta “, ademas fija un plazo de “vencimiento “ impuesto por uno mismo y la promesa
implicita de que el paciente no pedira nada mas si se le concede este aplazamiento.

42 Fase: Depresion

Cuando el paciente desahuciado no puede seguir negando su enfermedad, su insensibilidad
0 estoicismo, su ira y su rabia seran pronto sustituidas por una gran sensacion de pérdida.
Todas estas circunstancias y otras afiadidas son razones de depresiéon para el paciente
moribundo que va causar un dolor preparatorio por el que ha de pasar el paciente
desahuciado para disponerse a salir de este mundo.

Cuando la depresion es un instrumento para prepararse a la pérdida inminente de todos los
objetos de amor, entonces los animos y las seguridades no tienen tanto sentido para facilitar
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el estado de aceptacion. Y si se les permite expresar su dolor en este tipo de depresion,
encontrara mucho mas fécil la aceptacion final.

En el dolor preparatorio no se necesitan palabras o se necesitan muy pocas. Es mucho mas
un sentimiento que puede expresarse mutuamente y a menudo se hace mejor tocando una
mano, acariciando el cabello, o sencillamente, sentandose en la cama en silencio.

52 Fase: Aceptacion

Cuando el paciente ha tenido tiempo para asumir su situacion y se le ha ayudado a pasar
por las fases antes descritas llegara una fase en la que su destino no le deprimira ni le
enojara. Se sentira cansado, y débil o sentira la necesidad de dormitar a menudo. No hay
gue confundir esta fase con una fase feliz. Para el paciente, esta fase esta desprovista de
sentimientos y es la familia quien necesita mas apoyo. El paciente lo Unico que necesita es
la presencia de alguien a su lado, aunque no haya comunicacién oral, simplemente el
silencio, el contacto entre las manos pueden ser las comunicaciones mas llenas de sentido.

Tenemos que saber que las fases en el proceso del enfermo terminal no son hieraticas, sino
un proceso dinamico y por tanto no tenemos que obligar a nadie a pasar por todas y cada
una de ellas, segun la persona puede pasar de una fase a otra saltandose alguna de ellas o
no contemplarlas. Lo que si conocemos es que el pase por estas fases facilita la aceptacion
de la muerte como algo natural y hace de este proceso algo idéneo, para aceptar nuestro fin,
asi como ayuda a la recuperacion del duelo en la familia.

Durante todas estas fases el Unico sentimiento comun que siempre persiste es la esperanza.
Auln los enfermos mas realistas, y los que aceptan de mejor manera su situacion, mantienen
una chispa de esperanza para su curacion o para la aparicion de un medicamento nuevo.
Esta chispa de esperanza les sostiene durante dias, semanas o0 incluso meses de
sufrimiento. El papel del D. U. E. en este caso, no se trata de decirles mentiras, pero es
importante compartir con el paciente su esperanza. La reaccion de la familia ante la
enfermedad del paciente contribuirda en mucho a la respuesta de éste. Es muy importante
para el enfermo y la familia, ver que la enfermedad no rompe totalmente un hogar, ni priva
completamente a todos los miembros de cualquier actividad placentera.

:“"‘.‘-'. "

3.- El Ginico sentimiento comun que siempre persiste es la esperanza.
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lIl.- MEDIDAS TERAPEUTICAS EN EL PACIENTE TERMINAL .

En los ultimos afios se ha investigado mucho en todo lo referente a la muerte y el morir, y se
ha tratado de hallar nuevas y mejores formas de asistir a los pacientes terminales, que seria
imposible enunciar aqui. La situacion de enfermedad terminal, supone un verdadero reto
para los D. U. E. (5) (6) por la dificultad en el manejo de una situacion compleja, en la que la
necesidad acuciante de controlar los sintomas no debe enturbiar la correcta valoracion
diagndstica y el adecuado enfoque terapéutico.

El dolor, aun a pesar de no ser el Unico sintoma, si es el que mas angustia genera al
paciente y a su familia. Y por ello, es prioritario abordarlo de una forma eficaz y precoz.

Debemos valorar cuidadosamente la agresividad en las decisiones terapéuticas y el
beneficio esperado de las mismas. Debemos comprender que unas horas de dolor en un
paciente terminal suponen un gran sufrimiento, afiadido a la propia situacion de terminalidad.
La primera condicion, por tanto, serd determinar que nos encontramos ante una enfermedad
en fase terminal, lo que en ocasiones no es tan facil como pueda parecer.

En la situacion de terminalidad los cambios son frecuentes en cuanto a la cualidad e
intensidad de los sintomas, entre ellos el dolor, segin avanza la enfermedad. Esto obliga a
una revision constante de las estrategias terapéuticas, adaptandolas a las diferentes
necesidades del paciente. Lo que inicialmente puede significar la adicion de medidas
terapéuticas agresivas y, finalmente, retirar cualquier otra medicacion que no vaya
encaminada al control del dolor, hasta llegar a la sedacién terminal si fuera preciso.

W -

4.- Paciente en estado terminal.

El paciente desahuciado tiene necesidades muy especiales que pueden cubrirse si nos
tomamos tiempo para escuchar y averiguar cuales son. Muchos pacientes se aferran a la
vida porque tienen asuntos pendientes. Todos estos se encuentran mejor después de hacer
confesiones o de encontrar soluciones para el cuidado de otros, y generalmente, morian
poco después de que desapareciera el asunto pendiente.
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Hay un momento en la vida de un paciente en que deja de haber dolor, y la mente deja de
imaginar cosas, la necesidad de alimento se vuelve minima y la conciencia de lo que le
rodea desaparece en la oscuridad. Es entonces cuando los familiares recorren los pasillos
del hospital, atormentados por la espera. En esos momentos es demasiado tarde para las
palabras, y no obstante, es cuando la familia pide mas ayuda con o sin palabras.

El personal sanitario puede ser una gran ayuda, durante estos momentos finales, si logran
comprender los conflictos de la familia en ese momento y ayudan a seleccionar la persona
gue se sienta mas capaz de estar junto al paciente moribundo.

V.- RECOMENDACIONES.

A continuacion expondremos algunas recomendaciones sobre como actuar en la relacion y
los cuidados al paciente terminal sacadas de la bibliografia consultada (2) (7) (8), pero
previamente partimos de una idea fundamental y motivadora: “las actitudes y conductas del
personal sanitario tienen consecuencias directas para el enfermo”. Este principio de partida
justifica la necesidad de que asimilemos correctamente estos criterios:

1. Asumir que la profesion de Enfermeria brinda a sus profesionales la oportunidad
especial de ayudar y confortar al moribundo, asi como de proporcionar consuelo y
comprension a sus familiares, en un momento muy dificil y de acuciante necesidad de
apoyo humano.

2. Que el Equipo de Salud se proporcione respaldo y comprension mutuamente, ya que
el asumir los profesionales de la salud (y especialmente los de Enfermeria) la
responsabilidad de un proceso terminal puede resultar sumamente estresante. Este
“espiritu de equipo” incidira directamente en la calidad de los cuidados al paciente
terminal, optimizando por ello la satisfaccion de sus necesidades.

3. Animar al Equipo de Salud a escuchar (y a parecer siempre dispuesto a hacerlo) a los
pacientes que deseen hablar de sus miedos y temores. Procurar una relacion franca y
sincera entre el Equipo de Salud y el paciente y sus familiares.

4. No ser demasiado estrictos con las normas y protocolos de la institucion donde
trabajemos a la hora de aplicarlos, sino mas bien adaptarlos a las necesidades de
cada enfermo. Asi evitaremos la pérdida de autocontrol en el paciente y los
consiguientes efectos estresantes, depresivos y de indefension.

5. En cuanto a dar informacion al paciente sobre el prondstico de su enfermedad, no
podemos negar al enfermo tanto el derecho de conocer la verdad como de no querer
conocerla. Asi pues, habra que valorar si lo desea y es conveniente o no, por medio
del trato directo con él, a través de sus preguntas, actitudes y también valorandolo
con la familia. No se puede decir ni negar la verdad por sistema.

6. Agilizar si estuviera hospitalizado, si el paciente y/o familia lo desean y resulta
conveniente, el alta voluntaria. De esta manera el paciente puede morir en su hogar,
en un ambiente intimo rodeado de sus familiares y amigos.

7. No extremar las medidas terapéuticas para alargar la vida a costa de aumentar el
sufrimiento del paciente o alejarlo del contacto humano. Quiza, asi, en lugar de
alargar la vida se esta alargando la muerte.

8. Tener unos criterios Utiles para el uso y administracion de farmacos, a fin de
adecuarlos a la situacion de enfermedad terminal y a su objetivo de confort, teniendo
en cuenta la dificultad de administracion.

9. Ofrecerle al paciente la posibilidad de ayuda religiosa en las horas finales de su vida,
si asi lo desea.

10.Ayudar y orientar a los familiares en las formalidades postmortem: cumplimentacion
de impresos, derivacion a otros profesionales (trabajador social, sacerdote, etc.).
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11.Trabajar con profesionalidad: si personalmente no deseamos plantearnos el tema, al
menos como algo cotidiano en nuestro trabajo debemos aceptar que el fin de toda
vida es la muerte. Esto, por supuesto, sin llegar a la frivolidad que se observa en
muchos profesionales, que parecen estar tan acostumbrados que no personalizan la
situacion, comprendiendo el sufrimiento tanto del enfermo como de la familia.

12.Por ultimo, contemplamos la asistencia a la familia en el duelo, intentando en la
medida de lo posible evitar la aparicion del duelo patolégico.

5.- Tras la muerte se debe orientar a los familiares en las formalidades postmortem
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