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Cuidados Paliativos en pacientes con enfermedades terminales

Autoras: Maritza Viviana Calle Lituma, Rosa Angélica Morocho Espinoza
Directora: Lcda. Anita del Carmen Puente Arroyo, Mgs
RESUMEN

Introduccidn: La atencion paliativa especializada se brindan a todas aquellas personas que son
diagnosticadas con una patologia irreversible y se encuentran en la etapa final de la vida, su
funcién principal es aliviar el sufrimiento y a su vez optimizar en lo posible la calidad de vida
de los pacientes. Objetivo: Determinar la prevalencia, complicaciones, cuidados paliativos,
calidad de vida y rol de enfermeria en pacientes con enfermedades terminales. Metodologia:
El presente estudio tiene una estructura de investigacion bibliogréafica, tipo narrativa, se realizd
a partir de 50 articulos, previamente a cumplir con los criterios de inclusién, los mismos que
pertenezcan a bases de datos en los siguientes idiomas (inglés, espafiol, portugués), documentos
cientificos de areas de la salud, de igual manera se manej6 operadores boléanos y descriptores
de ciencia de la salud (DeSC) formando ecuaciones de busqueda. Resultados: Los resultados
obtenidos muestran que a nivel mundial, aproximadamente 40 millones de personas requieren
de atencion paliativa, identificandose como las enfermedades mas prevalentes: cancer,
enfermedades cardiovasculares, cirrosis hepatica, anomalias congénitas, trastornos sanguineos
e inmunitarios, VIH/SIDA, meningitis, enfermedades renales y trastornos neurolégicos,
conllevando a graves complicaciones tanto fisicas, psicoldgicas, espirituales y sociales que
mediante los cuidados paliativos brindados por el personal de enfermeria, se minimizaran estas
afecciones mejorando la calidad de vida de los pacientes que luchan con una enfermedad
terminal. Conclusion: Los cuidados paliativos son de gran importancia, ya que logran optimizar
la calidad de vida de las personas que atraviesan una enfermedad terminal, brindandoles la

oportunidad de tener una muerte digna.

Palabras clave: Cuidados paliativos, calidad de vida, enfermedad terminal, muerte digna,

complicaciones.
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ABSTRACT

Introduction: Specialized palliative care is provided to all those who are diagnosed with an
irreversible pathology and are in the final stage of life, its main function is to alleviate suffering
and in turn optimize as much as possible the quality of life of patients. Objective: To determine
the prevalence, complications, palliative care, quality of life, and the nursing role in terminally
ill patients. Methodology: The present study has a bibliographic research structure, narrative
type, it was carried out from 50 articles, previously to fulfill the inclusion criteria, the same
that belong to databases in the following languages (English, Spanish, Portuguese), scientific
documents of health areas, in the same way, boolean operators and descriptors of health
sciences (DeSC) were handled forming search equations. Results: The results obtained show
that worldwide, approximately 40 million people require palliative care, identifying the most
prevalent diseases: cancer, cardiovascular diseases, liver cirrhosis, congenital anomalies, blood
and immune disorders, HIV/AIDS, meningitis, renal diseases, and neurological disorders,
leading to serious physical, psychological, spiritual and social complications that through
palliative care provided by nursing staff, these conditions will be minimized improving the
quality of life of patients struggling with a terminal illness. Conclusion: Palliative care is of
great importance, since it optimizes the quality of life of people with a terminal illness, allowing

them to have a dignified death.

Keywords: palliative care, quality of life, terminal illness, dignified death, complications.
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Introduccion

La profesion de Enfermeria hoy en dia es una disciplina muy importante, siendo ésta
una de las méas nobles, ya que su prioridad fundamental es cuidar, promocionando la salud,
previniendo la enfermedad, en su rehabilitacion, recuperacion, y brinda acompafiamiento en la
etapa final de la vida (1). El personal de Enfermeria tiene la capacidad de afrontar necesidades
de los pacientes y todos los obstaculos que pueden presentarse, actuando de forma eficaz y
eficiente, y de esta manera también solventar problemas emocionales, fisicos y sociales que

influyen en los pacientes logrando una mejor calidad de vida (1).

Cuando la enfermedad predomina y ya no funcionan las opciones terapéuticas, inicia el
rol de enfermeria brindando cuidados paliativos especializados en pacientes con enfermedades
terminales, prestando un servicio en el lugar y momento idéneo, teniendo en cuenta que se
encuentran en una etapa critica, en la cual se intensifica el sufrimiento fisico y emocional, y de
igual manera se debe apoyar a los familiares en el proceso de aceptacion y preparacion del

duelo cuando esto sea necesario (2).

Los cuidados paliativos que se dan al final de la vida dependen del personal de salud y
del comportamiento y creencias de los familiares, en la mayoria de los casos la voluntad de los
pacientes no son tomadas en cuenta, ya que las decisiones son expuestas Unicamente por
familiares junto con los medicos, quitandole la autoridad y deseos del paciente, teniendo en

cuenta que todos deseamos tener una muerte digna (3).

A lo largo del tiempo los cuidados paliativos han incrementado de manera rapida por
el declive de la poblacién y la incrementacion de las enfermedades terminales (4). A nivel
mundial, aproximadamente méas de 20 millones de personas cada afio requieren de cuidados
paliativos, en donde el 94%, equivale a los adultos, siendo el 69% personas mayores a 60 afios,
el 25% de 15 a 59 afios y Unicamente el 6% pertenece a los nifios (4). A pesar de que el personal
de salud ha logrado prolongar la vida y posponer la muerte en pacientes con enfermedades
terminales, no se han obtenido buenos resultados de satisfaccion en cuanto a los cuidados
recibidos, se deben diferenciar los sentimientos entre compasion y lastima, ya que, la
compasién es ser empatico, humanizarse con las personas, a diferencia de sentir lastima,
colocandote en un lugar superior al afectado pensando Unicamente que tu vives en una mejor

situacién (5).
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A nivel mundial, se estima que s6lo una de cada diez personas que requieren de
cuidados paliativos los obtiene, es decir, tan s6lo un 14%, para 2060 se pronostica que se
duplicard la demanda de estos cuidados (6). Segun la Organizacion Mundial de la Salud
—OMS- (7), la mayor parte de adultos que requieren de cuidados paliativos sufren patologias
crénicas como enfermedades cardiovasculares, cancer, enfermedades respiratorias cronicas,
SIDA, diabetes, entre otras, pero desafortunadamente no existe acceso suficiente a los cuidados
paliativos, por lo tanto el 78% de personas que necesitan de cuidados paliativos pertenecen a
paises de ingreso bajo y mediano, en cuanto a los nifios el 98% pertenecen también a paises de
ingreso bajo y mediano, siendo un 50% de Africa, dando un total aproximado de 40 millones

de personas.

Bonilla (8), efectud una investigacion en Latinoamérica y el Caribe, en donde define
que las enfermedades cronicas causan 4,8 millones de muertes por afio, asi como mas de
2°500.000 personas necesitan de cuidados paliativos en América, actualmente aunque exista
un incremento de la demanda de servicios en cuidados paliativos, estos contintan siendo
insatisfactorios y limitados, con una cifra inferior al 1% que reciben atencidn paliativa en

Latinoamérica.

Vallejo et al (9), dice que segun estimaciones 56 millones de personas fallecen al afio,
y un 85% pertenecen a paises en desarrollo como Ecuador, por otra parte, cada persona que
fallece afecta alrededor de 5 personas mas (familiares, amigos), aproximadamente un 5% de la
poblacion mundial presenta problemas con la atencion de pacientes con enfermedades
irreversibles, de tal manera que hoy en dia la calidad de atencion en la etapa al final de la vida
se convierte en un problema global de salud publica.

Los cuidados paliativos son procesos especializados que se brindan a los pacientes que
atraviesan una enfermedad cronica degenerativa o se hallan en una etapa final de la vida, con
el proposito primordial de aliviar el sufrimiento y a su vez optimizar en lo posible la calidad de
vida de los pacientes (2), conjuntamente con un equipo multidisciplinario y sistematizado,
cumpliendo el deber de acompafiamiento al paciente y al familiar, para guiar en una correcta

toma de decisiones e intervenciones (4).

De modo que, existen diferentes fases de enfermedades terminales que requieren de
cuidados paliativos; entre ellas podemos definir: enfermedad en fase terminal que es cuando

existe dafio irreparable y no hay un tratamiento para la misma, Gnicamente avanza y progresa,



- Universidad
@ catolica
de Cuenca 13

provocando diversos sintomas intensos y con un tiempo de vida limitado, enfermedad
oncologica en fase terminal cuando el diagndstico es por cancer sumamente avanzado (estadio
IV) que recibe o ha recibido tratamiento terapéutico, pero con baja posibilidad de una respuesta
eficaz, enfermedad no oncolégica en fase terminal, aquella enfermedad cronica irreversible,
en su etapa mas avanzada, sin oportunidad a un tratamiento especifico y positivo, situacion de
altimos dias o agonia, la etapa mas delicada y dolorosa para el paciente y sus familiares, con
una alteracion de su sistema fisioldgico a tal punto de la pérdida de la vida en horas o dias y
sin variante alguna de su situacién (10).

Para concluir, la siguiente revision bibliogréafica tiene como objetivo mostrar la
importancia de brindar cuidados paliativos a pacientes con enfermedades terminales, ya que el
personal de enfermeria se enfrenta a varias situaciones a lo largo del ejercicio profesional y
necesitan estar preparados y capacitados para brindar sus servicios correctamente y lo mas
humanamente posible, para ello se han planteado las siguientes interrogantes: cual es la
prevalencia de enfermedades terminales, cudles son las principales complicaciones en
pacientes con enfermedades terminales, cuéles son los cuidados paliativos en enfermedades
terminales, como es la calidad de vida de los pacientes con enfermedades terminales que
reciben cuidados paliativos y finalmente cual es el rol de enfermeria en pacientes con

enfermedades terminales.

Metodologia

El siguiente articulo consta de una revision bibliografica tipo narrativa, con una
busqueda de documentos cientificos que se encuentran en paginas institucionales del area de
la salud y bases de datos como Scopus, ProQuest, PubMed, Web of Science, Taylor & Francis
Online, Scielo, Redalyc, Secpal, ademas de realizar una busqueda en organizaciones sanitarias:

Organizacion Mundial de la Salud, Instituto Nacional del Céancer.

Se utilizaron operadores boléanos AND, OR, estableciéndose ecuaciones de busqueda
“Palliative Care AND Nursing”, “Symptoms of distress AND patients AND terminal cancer”,
“Care paliative”, “Quality of life AND patients AND terminal disease”, “Quality of life AND
terminal disease”, “Cuidados paliativos AND enfermeria”, “Palliative care AND integrity
AND cancer”, “Palliative care AND end of life AND terminal illnesses”, “Cuidados paliativos
AND pacientes AND enfermedades terminales”, “Cuidados paliativos AND enfermedades

terminales”, “Cancer AND enfermeria”, “Deseos AND pacientes AND enfermedad terminal”,
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“Calidad de vida AND pacientes AND enfermedades terminales”, “Palliative care AND nurse

OR medicine”, “Cuidados paliativos”.

En cuanto a los criterios de elegibilidad para filtrar y seleccionar los articulos se
aplicaron los siguientes criterios de inclusion: base de datos cientificas, articulos relevantes con
la variable del tema, idiomas en espafiol, inglés y portugués, publicaciones de los ultimos 5
afios y articulos originales. Todos los articulos que no cumplieron con los criterios

mencionados anteriormente fueron excluidos.

En cuanto al planteamiento de la blsqueda y seleccion de estudios, se realiz6 una
revision exhaustiva de los articulos mediante la lectura selectiva del titulo, resumen y estructura
de los documentos. En total se hallaron 1444 articulos de los mismos que fueron seleccionados
en base a la metodologia y resultados, se aplicé un segundo filtro de busqueda mediante la
lectura selectiva del titulo, resumen y estructura de los documentos de los cuales se
seleccionaron para la redaccion 100, de ellos se descartaron 50 articulos previo a la ejecucion
de un analisis critico que no cumplieron con las preguntas de investigacion, finalmente en un
tercer filtro de busqueda, se seleccionaron 50 documentos de los cuales 10 se emplearon en la

introduccion y 40 en los resultados y discusion de acuerdo a las preguntas de investigacion.

Resultados y discusion

De los 50 articulos cientificos seleccionados para la realizacion del presente trabajo
respondieron a las preguntas planteadas: la primera pregunta 7 articulos responden a la
prevalencia de las enfermedades terminales, segunda un total de 6 articulos contestaron a las
complicaciones en pacientes con enfermedades terminales, tercera pregunta 8 documentos dan
respuesta a los cuidados paliativos en enfermedades terminales, cuarta pregunta 7 articulos
responden a calidad de vida de los pacientes con enfermedades terminales que reciben cuidados
paliativos, quinta pregunta 12 documentos responden al rol de enfermeria en pacientes con

enfermedades terminales, 10 articulos desarrollan la introduccion.
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Figura 1:
Flujograma revisién descriptiva

Cual es la prevalencia de enfermedades terminales

A nivel mundial, segin un estudio de la OMS (11), se estima un 54,6 millones de
muertes, las enfermedades mas prevalentes que requieren cuidados paliativos fueron; cancer,
enfermedades cardiovasculares, cirrosis hepatica, anomalias congénitas, trastornos sanguineos
e inmunitarios, VIH/SIDA, meningitis, enfermedades renales y trastornos neuroldgicos. Por
otro lado, un estudio en Australia indica que hubo un aumento de la tasa de cuidados paliativos

en un 58% segun la enfermedad que presenten (12).

Martinez, et al (13), concluyeron en su estudio realizado en la ciudad de Méalaga-Espafia
que las enfermedades terminales de mayor prevalencia fueron cancer (61,9%), demencia y
Alzheimer (19,9%), enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) (6,2%) e insuficiencia
cardiaca (4,1%). Segun Philip, et al (14), en India, mencionaron que el cancer es la enfermedad
maés frecuente con un 32%, seguido de demencia (19%), accidentes cardiovasculares (17%),

enfermedades mentales graves (5%). Engeser, et al (15), identificaron en Alemania 21.190
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(0,55%) pacientes gque requieren cuidados paliativos, de los cuales, 19.507 (92,05%) recibieron

atencion paliativa general y 1683 (7,95%) obtuvieron cuidados paliativos especializados.

Una investigacion del 2020 realizada en Colombia por Calvache, et al (16),
consideraron que las enfermedades mas frecuentes en edades avanzadas son; enfermedades
cardiacas, cerebrovasculares, y demencia, mientras que el VIH/SIDA prevalece mas en
jovenes. En Ecuador, en el afio 2018, Ferndndez, et al (17), revelaron que 17.467 personas
fallecidas requerian de cuidados paliativos, correspondiendo a las enfermedades mas
prevalentes; cancer, insuficiencia cardiaca, enfermedad hepatica, renal, pulmonar, esclerosis
lateral, amiotrofica, Parkinson, Alzheimer, Huntington, SIDA, afirmando que el 24,6% de

personas que fallecen al afio necesitan de estos cuidados especializados.

Tabla 1

Prevalencia de enfermedades terminales.

Pais Prevalencia

Espafia Cancer, demencia, Alzheimer, EPOC, insuficiencia
cardiaca (13).

India Cancer, demencia, accidentes cerebrovasculares,

enfermedades mentales graves (14).

Colombia Enfermedades cardiacas, cerebrovasculares, demencia,
VIH/SIDA (16).
Ecuador Cancer, insuficiencia cardiaca, enfermedad hepatica,

pulmonar, esclerosis lateral, amiotrdfica (17).

Cuales son las principales complicaciones en pacientes con enfermedades terminales

Cassell (18), concretd el sufrimiento y el dolor en diferentes percepciones; definiendo
al sufrimiento como un tipo de sentimiento de angustia propio, mas no un problema fisioldgico
del cuerpo, generando un deterioro en el confort y calidad de vida, por otro lado el dolor es un
sintoma fisico y emocional brusco ligado a una lesién a nivel fisiolégico provocado por

diferentes estimulos.

Los sintomas mas relevantes segun la gravedad fueron: dolor, debilidad, perturbacion
del suefio, en cuanto a lo psicologico, depresion, ansiedad, angustia social y espiritual (19,20).
Hendricks, et al (21), también describen diferentes complicaciones por las cuales atraviesan
por ejemplo; intubacidn, hospitalizacion en la unidad de cuidados intensivos, dificultad para
acceder a un hospicio.
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Cabe recalcar, que los tratamientos en enfermedades terminales, especialmente el
cancer, como consecuencia trae efectos secundarios, algunos de ellos, anemia, alopecia,
cambios en la piel y ufas, problemas de infertilidad, delirio, diarrea, dolor, edema,
estrefiimiento, falta de apetito, fatiga, trombocitopenia, infeccion, neutropenia, neuropatia

periférica, problemas de memoria o concentracion, dificultad para conciliar el suefio, sintomas

pseudogripales (22,23).

Tabla 2

Complicaciones

Autor Complicaciones

De Atuento Pilar, et al. Pérdida de la autonomia, dimension psicoldgica,

espiritualidad, falta de comunicacién (18).

Liu Mei Ying, et al. Dolor, debilidad, perturbaciéon del suefio, depresion,
ansiedad, preocupacion, miedo (20).

Hendricks Verna, et al. Intubacidn, hospitalizacion en Unidad de Cuidados
Intensivos, dificil acceso a un Hospicio (21).

Yun Sil Ahn, et al. Dolor, ansiedad, depresion (19).

Instituto Nacional del Cancer Anemia, alopecia, cambio en la piel y ufias, problemas de
infertilidad, delirio, diarrea, dolor, edema, estrefiimiento,
falta de apetito, fatiga, infeccién, neutropenia,
trombocitopenia, neuropatia periférica, problemas de
memoria y concentracién, problemas para conciliar el

suefio, sintomas pseudogripales (22,23).

Cuales son los cuidados paliativos en enfermedades terminales

Aproximadamente 40 millones de personas a nivel mundial requieren de cuidados
paliativos anualmente, por motivo del incremento de enfermedades cronicas y el
envejecimiento de la poblacion (24), por lo tanto, la principal mision de los cuidados paliativos
es mejorar la integridad y la calidad de vida de los pacientes con enfermedades terminales y
por ende de sus familiares (25,26), mediante un equipo multidisciplinario para lograr mantener
en lo mayor posible la independencia fisica de los pacientes (27), por medio de una
identificacién precoz, una adecuada evaluacién, y manejo de las necesidades fisicas,

psicosociales y espirituales (24).

Las necesidades de cuidados paliativos varian segln la edad, sexo y etapa de la

enfermedad; por ejemplo los adultos mayores y las mujeres requieren con mayor frecuencia de
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estos cuidados, siendo el cancer y las enfermedades cardiovasculares las que necesitan
mayormente del manejo paliativo (28), sin embargo, todo paciente que presente una
enfermedad terminal tiene la libertad de elegir, aceptar o rechazar tratamientos que no ayuden
a la recuperacion o tengan baja o nula posibilidad de vida (29,30).

Los cuidados paliativos consisten en una evaluacion de los sintomas, con la ayuda de
la escala de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS), que tiene el objetivo de valorar los
10 sintomas mas comunes que atraviesa el paciente y asi ofrecer los cuidados especializados
de acuerdo a la frecuencia y la gravedad, evaluacién del rendimiento, valora los cambios
funcionales que presenta antes, durante y después del tratamiento, evaluacion del dolor, este
es el sintoma mas comun que debe ser controlado adecuadamente, guiando las decisiones

terapéuticas de acuerdo a las necesidades de cada paciente para el inicio de la medicacion (31).

Como es la calidad de vida de los pacientes con enfermedades terminales que reciben

cuidados paliativos

Como se ha mencionado, los cuidados paliativos cumplen el objetivo de mejorar la
calidad de vida de los pacientes mediante el manejo humanizado y disciplinado, respetando
siempre la autonomia del paciente, tanto como la comunicacion activa entre cuidador-paciente
sobre su evolucion continua de la enfermedad, sin importar si la respuesta es poco favorable

para el mismo (32,33).

La ley de voluntad anticipada (LVVA), es importante, ya que, promueve los deseos y
cuidados de los pacientes que anhelan recibir al final de su vida cuando tienen la incapacidad
de expresarse (29,34). Por otro lado, la calidad de vida es altamente positiva, aunque es dificil
controlar el dolor por completo en una enfermedad avanzada, es fundamental el papel por la

parte psicoldgica y psicosocial (35,36).

En cambio Velilla, et al (37), realizaron un seguimiento a pacientes oncoldgicos a través
de escalas, concluyendo que se vio una mejoria significativa en cuanto a la calidad de vida y
en las percepciones de la sintomatologia, aunque no se vio tal positivismo en cuanto al dolor e
insomnio, producto de la progresion répida de la enfermedad. Sin embargo, resalta que las
escalas pueden variar y ser subjetivas rapidamente, es importante mencionar que mediante el
cuestionario efectuado, el personal de enfermeria obtiene un puntaje alto en el acompafamiento
de los pacientes (37,38).
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Cual es el rol de enfermeria en pacientes con enfermedades terminales

El personal de enfermeria que cuida a los pacientes con enfermedades terminales,
reconocen la complejidad de brindar estos cuidados (39,40), debido a que se debe apoyar no
solo al paciente sino también a los familiares (41), por lo tanto se debe realizar una
planificacion exhaustiva, para de esta manera poder proporcionar cuidados paliativos de
calidad (42), que cubra todas las necesidades fisicas y psicologicas de manera que el paciente

este preparado para recibir la muerte (43).

El rol de enfermeria en cuidados paliativos contiene varias labores entre las cuales se
mencionan las mas importantes: suministrar atenciones Optimas para que los pacientes
obtengan una mejor calidad y bienestar de vida durante el transcurso de su enfermedad,
asegurar el cumplimiento farmacologico para controlar la sintomatologia (44). Realizar un
seguimiento sobre los cambios y posibles complicaciones que pueden surgir durante la
enfermedad, apoyar y asesorar tanto al paciente como a su familiar en todo lo que implica la

enfermedad, incluyendo la etapa de duelo (44,45).

Es importante mencionar a los familiares como parte del rol en los cuidados paliativos,
ya que muchas veces los pacientes deciden pasar sus ultimos dias en casa (46) , conllevando
esto a que los familiares sean el pilar fundamental en esta etapa (47,48), por lo tanto la
preparacion emocional, fisica, la adquisicion de destrezas, habilidades, conocimientos y el

manejo paliativo esta a cargo del personal de enfermeria (49,50).
Conclusiones

Segun una revision minuciosa de varios articulos cientificos se concluye que a nivel
mundial, las enfermedades terminales son un problema que generan malestar fisico,
psicoldgico, psicosocial y espiritual. Aproximadamente 40 millones de personas requieren de
cuidados paliativos anualmente con una prevalencia de mayor porcentaje en el cancer (61,9),
seguido de demencia y Alzheimer (19,9%), enfermedad pulmonar obstructiva crénica (6,2),
insuficiencia cardiaca (4,1%), es un tipo de problema que sin importar el grupo etareo, sexo,

religion, termina con la vida de muchas personas.

Los sintomas o complicaciones que atraviesan los pacientes con una enfermedad
terminal son sumamente agresivos y dolorosos, resaltando con mayor frecuencia el dolor,

disnea e insomnio, los cuales lamentablemente empeoran segun progresa la enfermedad, para
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esto se genera una amplia gama de cuidados especializados que son los llamados “cuidados
paliativos” los mismos que consisten en el manejo y control adecuado para mejorar la calidad
de vida del paciente enfermo, disminuir en cierto nivel el dolor, mantener un confort y asi
proporcionar una muerte digna, de igual manera se debe proporcionar el apoyo necesario a los

familiares durante la enfermedad y en la etapa de duelo, cuando esto corresponda.

Como hemos mencionado anteriormente, el manejo paliativo tiene la misién de mejorar
la calidad de vida, mediante el trabajo de un equipo multidisciplinario, aunque se trate con
varias alternativas terapéuticas es muy dificil controlar especialmente el dolor, siendo un factor
negativo para que la calidad de vida sea positiva, sin embargo, la parte emocional y espiritual
es una de los aspectos que el personal de enfermeria puede corroborar y ofrecer un cambio para

una muerte tranquila y sobre todo aceptada.

Finalmente, se concluye que el rol de enfermeria es una labor compleja y multifactorial
en el cuidado de pacientes con enfermedades terminales, ya que se debe tener una previa
planificacion de acuerdo con las necesidades fisicas y psicoldgicas de los pacientes, de igual
manera se debe ayudar a los familiares a adquirir destrezas, habilidades y conocimientos para
una oportuna atencién paliativa que requieren cuando toman la decision de pasar sus ultimos

dias en el hogar.
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