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ABSTRACT
Objective: The main objective of this re-

view is to present the relationship and the im-
portance of nurses and family care in the last
stage of life of terminally ill patients.

Methods: Literature review Cuiden bases,
PubMed, Medline, Cochrane and Scielo data.
57 records were obtained after combining the
different keywords. It ended with the reading
of the 28 selected documents.

Results: The family plays a very important
role in the decisions made about their care and
the patient’s wishes. For this it is necessary
to work in teams; the multidisciplinary team
with the family should work with the same

goal, personalized and comprehensive patient

care, pain and other symptoms and improve
the quality of life of patients and their families.

Conclusions: Palliative care from a com-
prehensive approach to terminal illness in its
various dimensions, is considered the act of
dying as a human act which are involved both
health professionals and their families.

Keywords: Terminal patient, hospice,
nursing, family and relationship

RESUMEN

Objetivo principal: El objetivo principal de
esta revision es exponer la relacién y la impor-
tancia de los cuidados enfermeros y familiares en
la dltima etapa de la vida de los pacientes termi-
nales.

Metodologia: Revision bibliografica en bases
de datos Cuiden, PubMed, Medline, Cochrane
Plus y Scielo. Los registros obtenidos fueron 57
tras la combinacion de las diferentes palabras cla-
ve. Se finalizd con la lectura de los 28 documen-
tos seleccionados.

Resultados principales: La familia juega un
papel muy importante en las decisiones que se
toman sobre sus cuidados, asi como los deseos
del paciente. El equipo multidisciplinar junto
con la familia debe trabajar en equipo con un
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mismo fin, asistencia personalizada e integral
del paciente, control del dolor y otros sintomas, y
mejorar la calidad de vida del enfermo asi como
de sus familiares.

Conclusion principal: Los cuidados paliati-
vos desde el abordaje integral del enfermo termi-
nal en sus diferentes dimensiones, supone con-
siderar el acto de morir como un acto humano
en el que estan implicados tanto los profesionales
sanitarios como sus familiares.

Palabras clave: Paciente Terminal; cuidados

paliativos; enfermeria; familia; relacion.

RESUMO

Objectivo principal: O principal objetivo
desta revisdo é descrever a relagdo e importan-
cia de enfermeiros e assisténcia a familia na ul-
tima etapa de vida de pacientes terminais.

Metodologia: Dados de revisdo de litera-
tura bases Cuiden, PubMed, Medline, Cochra-
ne e Scielo. 57 registros foram obtidos depois
de combinar as palavras-chave diferentes. Ela
terminou com a leitura dos 28 documentos se-
lecionados.

Principais resultados: A familia desem-
penha um papel importante nas decisdes as-
sumir o seu cuidado, bem como os desejos
do paciente. A equipa multidisciplinar, com a
familia deve trabalhar em conjunto com mes-
mo proposito, personalizado e atendimento
integral do paciente, o acompanhamento dor
e outros sintomas e melhorar a qualidade de
vida dos pacientes e suas familias.

Conclusao principal: Os cuidados palia-
tivos a partir de uma abordagem abrangente
para paciente terminais em diferentes dimen-
soes, é considerado o ato de morrer como um
ato humano que estdo envolvidos tanto profis-
sionais de satde e suas familias.

Palavras-chave: Paciente terminal, hospi-

cio, enfermagem, familia e relacionamento.
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INTRODUCCION

El paciente terminal es aquel que padece
una enfermedad que no puede ser curada o tra-
tada de manera adecuada y el resultado espera-
do es la muerte del paciente en un corto perio-
do de tiempo. Generalmente este término es
usado para enfermedades degenerativas como
cancer, enfermedades pulmonares o cardiacas
avanzadas (Real Academia, 2012). Se considera
que un paciente sufre una enfermedad termi-
nal cuando su esperanza de vida es de seis me-
ses o inferior, bajo el supuesto de que la enfer-
medad sigue su curso normal (Gélvez, 2011).
Los cuidados paliativos, segin la OMS, son un
modo de abordar la enfermedad avanzada e
incurable que pretende mejorar la calidad de
vida tanto de los pacientes que afrontan una
enfermedad como de sus familias, mediante
la prevencion y alivio del sufrimiento a tra-
vés de un diagndstico precoz, una evaluaciéon
adecuada y el oportuno tratamiento del dolor
y de otros problemas tanto fisicos como psico-
sociales y espirituales (Diaz, 2011; Fernandez,
2012). Los cuidados paliativos consideran la
muerte como un proceso natural: ni la acele-
ran ni la retrasan. Se administran para tener la
mejor calidad de vida hasta la muerte. Ofrecen
su ayuda a la familia a lo largo del proceso de
la enfermedad, trabajando en equipo con ésta
para resolver el conjunto de necesidades del
paciente. No sélo pretenden mejorar la calidad
de vida, sino que también pueden influir de
manera positiva en el curso de la enfermedad.
La atencion al enfermo terminal y la aplica-
cion de cuidados en el “proceso de morir”, son
uno de los aspectos mas complicados y difici-
les con los que se encuentran la familia y los
profesionales de la salud, en especifico los de
enfermeria por su atencion mds directa e indi-
vidualizada con estos pacientes (Flores, 2004).

Se considera que la vida es dinamica y comple-
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jay le es inherente el ciclo de nacer, crecer, de-
sarrollarse y morir. Cada etapa, entre ellas la de
morir puede ser vista a partir de los aspectos
bioldgicos, psicoldgicos, sociales y espirituales.

El presente trabajo pretende abordar la ne-
cesidad de conexion de los cuidados al paciente
al final de la vida y la familia y/o persona signi-
ficativa como pilar de su cuidado. Las interven-
ciones junto a estos cuidadores son esenciales
para que el sufrimiento sea minimizado, siendo
necesario identificar sus necesidades basicas y
la implementacién de un plan de intervencién
ajustado a cada situacion en particular.

Estan intimamente relacionados los cui-
dados por parte del equipo de enfermeria con
los cuidados familiares, ya que con frecuencia
estos pacientes desean terminar su enferme-
dad en su domicilio junto a sus seres queridos,
siendo éstos, sus cuidadores principales.

Las enfermedades terminales, desde el
punto de vista cultural, han sido siempre aso-
ciadas al dolor intenso y la muerte. En su adap-
tacion influyen las actitudes, las creencias, la
autoimagen, el temperamento del individuo
(caracteristicas de su personalidad), el estilo
de comunicacion tipica de la familia, la etapa
evolutiva del ciclo vital familiar en que se en-
cuentre ese grupo, que facilitara la proximidad
de los integrantes del grupo para el cuidado
(paliativo) del enfermo o no, y las caracteris-
ticas del tratamiento (tiempo, complejidad,
efectos adversos, gastos en general que impli-
ca para la familia el tiempo que el paciente se
mantenga en la terapia).

Desde los tiempos mas remotos las socie-
dades ofrecen ayuda y confortan a sus miem-
bros enfermos y a los que se estan muriendo.

Por tradicién, fueron considerados como
aplicables exclusivamente en momentos de
muerte inminente, sin embargo estos cuidados

se ofrecen hoy desde el periodo inicial del cur-

so de una determinada enfermedad progresi-
va, avanzada e incurable.

Algunos ven los cuidados paliativos como
un nuevo modo de hacer en medicina. Los
cuidados paliativos representan una novedad
solo a nivel institucional. Es decir, supone no-
vedad desde el momento en el que han surgi-
do y se han desarrollado iniciativas o politicas
sanitarias, programas especificos, equipos es-
pecializados, hospitales, unidades... (Bazan,
2013; Diaz, 2013).

El objetivo principal de esta revision es ex-
poner la relacién y la importancia de los cuida-
dos enfermeros y familiares en la tltima etapa

de la vida de los pacientes terminales.

METODOLOGIA

Se ha realizado busqueda bibliografia en
las siguientes bases de datos: Medline, Cuiden
Plus, Cohrane y Scielo. Cronolégicamente, la
busqueda se llevo a cabo sobre los estudios
realizados en los dltimos diez aios.Para la rea-
lizacion de la busqueda se han empleado los
descriptores “cuidados paliativos”, “ cuidados
enfermeros “y “ cuidados familiares”. En Co-
chrane no se obtuvieron documentos relacio-
nados directamente con el tema de estudio.

De los documentos obtenidos se contem-
plaron los articulos originales y de revision
que abordan los cuidados de estos pacientes.
Los registros obtenidos fueron 57 tras la com-
binacién de las diferentes palabras clave. Se
finalizé con la lectura de los 28 documentos
seleccionados.

Fueron excluidos aquellos articulos que no
se encontraban directamente relacionados con

el objetivo del trabajo.

RESULTADOS
Las caracteristicas peculiares del sistema

de cuidados paliativos, que lo diferencian del
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sistema tradicional de atencién al enfermo en
situacion terminal, serian las siguientes: (Ro-
baina, 2013; Fuentalba 2008).

- En este tipo de asistencia la unidad de
cuidado esta constituida por el paciente mas la
familia. Es esencial incluir a la familia comple-
ta para conseguir que la atencién al paciente
sea la mejor posible.

- El equipo de asistencia es multidiscipli-
nar: médicos, enfermeras, psicélogos, trabaja-
dores sociales, asistentes pastorales y personal
voluntario.

- Por la situacion terminal de enfermedad
en la que se encuentran los pacientes que re-
ciben cuidados paliativos, los tratamientos
empleados frente al dolor y demas sintomas fi-
sicos serdn principalmente de intencién palia-
tiva. Ademds, el equipo debe proporcionar el
soporte necesario para vencer el estrés psico-
social y aminorar las preocupaciones que afec-
tan a la familia y a la mayoria de los pacientes.

- Casi por definicion, por su cardcter inter-
disciplinar y por estar centrada en el paciente,
la medicina paliativa es integradora y no su-
pone una exclusion de otros especialistas ni de
tratamientos activos que tengan la misma in-
tencidn paliativa y miren primordialmente por
el bienestar del paciente. Por subrayar la nove-
dad o diferencia de los cuidados paliativos en
los comienzos, ésta caracteristica integradora
ha podido no estar patente. Modernamente,
reflejando el mayor interés en las especialida-
des relacionadas, especialmente en Geriatria y
Oncologia, la medicina paliativa se ha inclui-
do en ellas con denominaciones mas amplias
como “cuidados al final de la vida” o “cuidados
continuados en oncologia”.

- Los cuidados paliativos suponen donde
se implantan un cierto cambio estructural para
proporcionar garantias de asistencia paliativa

al enfermo terminal en el momento y tam-
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bién en el lugar que se necesite, y con las ca-
racteristicas habituales en cuidados paliativos:
atencion global por un equipo interdisciplinar
y que siempre incluya a la familia.

A dia de hoy, son muchos los pacientes en
situacion terminal, que aunque habian decidi-
do morir en el hogar, terminan muriendo en el
hospital, debido a un factor no tenido muy en
cuenta hasta ahora, y es la presencia o no de
una persona cuidadora (Tejeda 2011; Pulido,
2013).

En ocasiones, se genera una negacion y
evitacion por parte de la familia en el abordaje
de los problemas y circunstancias que concu-
rren alrededor de la persona paliativa. De esta
forma, es frecuente observar como familiares y
amigos evitan el contacto directo con la perso-
na en estado terminal, eludiendo por completo
todo lo relacionado con el proceso de su enfer-
medad. Este tipo de situaciones no sélo afec-
tan a la persona en estado paliativo, sino que
los familiares pueden desarrollar diferentes es-
tados de dnimos que dificulten la relacién con
el enfermo en sus tltimos momentos, ademas
de generar problemas en el futuro duelo. La
ansiedad, el miedo y los problemas sin resolver
son algunas de las consecuencias derivadas de
un afrontamiento ineficaz de la enfermedad.
Por el contrario, se ha demostrado cémo la
ayuda emocional mejora la calidad de vida del
paciente oncoldgico y en estado terminal, ade-
mas de disminuir el miedo y la preocupacién
que genera el padecimiento de la enfermedad.
De esta forma, se resalta la importancia que
posee la familia durante el transcurso de toda
la enfermedad, ya que son la principal fuente
de apoyo emocional y social para el paciente
paliativo (Cejudo, 2011; Cejudo 2012; Pérez,
2013; Vazquez, 2013)

La familia es la institucién que tradicio-

nalmente y de forma principal se ha venido
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ocupando del cuidado de los ancianos depen-
dientes en el domicilio, denominado cuidado
familiar o informal y se complementa con los
cuidados formales dependientes del sistema
sanitario (Giraldo, 2005).

La familia juega un papel muy importante
en las decisiones que se toman sobre sus cui-
dados, asi como los deseos del paciente. Para
esto, es necesario trabajar en equipo; el equi-
po multidisciplinar junto con la familia deben
trabajar con un mismo fin, asistencia persona-
lizada e integral del paciente, control del dolor
y otros sintomas, y mejorar la calidad de vida
del enfermo asi como de sus familiares (Reina,
2011; Delgado, 2011; Pérez, 2012).

Entre las medidas de mejora identifica-
das, destaca una mayor colaboracién y com-
presion por parte de la familia, mas informa-
cién con mayor antelacion, captacién activa
por parte de Enfermeria. Sin olvidar el grito
unanime de que se valore al cuidador, ya que
en relaciéon a éste reconocimiento familiar
encontramos una gran ausencia (Mora, 2013;
Sanchez, 2011).

Las politicas estan cambiando, concedien-
do mas importancia a respetar el deseo del
paciente, sin que merme la calidad asisten-
cial, con lo que la atencién domiciliaria debe
mejorar proporcionando apoyo suficiente a
la familia para que esto sea posible. Para ello,
habra que utilizar los recursos de los que dis-
ponemos en nuestro entorno sanitario para
conseguirlo (Pessini, 2006).

Hay diversos modelos de asistencia de cui-
dados paliativos, segiin las peculiaridades de
cada cultura; entre ellos no son excluyentes, ya
que en muchos de los casos son complemen-
tarios unos de otros. En todos y cada uno de
ellos juega un papel importante la conexion
esencial entre profesionales de enfermeria y
sus familiares (Sdnchez, 2010; Baliza, 2012).

Los principales son los siguientes:

- Centros Monograficos u Hospices: cen-
tros dedicados exclusivamente al cuidado de
enfermos en situacion terminal. Un Hospice
tiene caracteristicas peculiares que le diferen-
cian de otros hospitales: horarios ininterrum-
pidos de visitas, tolerancia para permitir visitas
de familiares de poca edad o incluso animales
domésticos, decoracion calida y distribucion
apropiada de las habitaciones, etc. Los Hos-
pices se han desarrollado principalmente en
Gran Bretafa.

- Unidades de Cuidados Paliativos en Hos-
pitales. Puede tratarse de equipos especiali-
zados en cuidados paliativos que, sin poseer
camas propias, actiian por todo el hospital. En
algunos centros se han denominado Equipos
de Soporte Hospitalario o Unidad Funcional
Interdisciplinar Hospitalaria. En otros casos,
si se constituyen como seccién independiente
con un determinado nimero de camas y zona
de hospitalizacion separada. El primer mo-
delo, las llamadas Unidades Funcionales, se
adoptan cada vez en mas hospitales de enfer-
mos agudos dentro de los servicios de Onco-
logfa. Esta demostrado que son una excelente
forma de desarrollo inicial de los programas
de paliativos, obteniendo en poco tiempo im-
portantes resultados en cuanto a aumento de
la calidad de asistencia y mejor utilizacién de
recursos (estancias hospitalarias, consultas a
Urgencias, fallecimientos en domicilio, etc).
En algunos hospitales oncoldgicos se prefiere
contar con el segundo modelo, o sea, con una
Unidad o Servicio de Cuidados Paliativos con
una estructura fisica propia. Légicamente un
importante nimero de Unidades de Paliativos
se situan en centros socio-sanitarios y hospita-
les de media o larga estancia.

- Equipos de Cuidados Domiciliarios o de
Soporte de Atencién Primaria: en muchos ca-
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sos suponen el complemento o continuacién
de los cuidados recibidos en un Hospice, un
Hospital General o una Unidad de Cuidados
Paliativos. En el marco de un sistema publico
de salud siempre son equipos en estrecha co-
nexion con el médico de familia o de la Aten-
cién Primaria. En Estados Unidos se han desa-
rrollado extensamente, partiendo en muchos
casos de iniciativas privadas. En Gran Bretafa
y Espania se han desarrollado gracias especial-
mente al empuje inicial de Organizaciones No
Gubernamentales. Estos equipos pueden ser
especificos y atender solo enfermos avanzados
y terminales o atender también enfermos con
patologias que les permitan vivir en sus domi-
cilios, como los pacientes ancianos con enfer-
medades crénicas o pacientes encamados por
diversos motivos.

- Centros de Dia de Cuidados Paliativos:
son unidades de atencién al paciente en si-
tuacién terminal, ubicadas generalmente en
un hospital o en un Hospice, a las que el pa-
ciente acude durante un dia para evaluacion
o para recibir un tratamiento o cuidado con-
creto. Regresa en el mismo dia a su domicilio.
Se han desarrollado de un modo particular en
Inglaterra. El enfermo acude durante unas ho-
ras, una o dos veces por semana y ademas de
la consulta con el especialista y también con
cualquier otro miembro del equipo de cuida-
dos, ese mismo dia puede ser atendido por el
psicologo, el sacerdote, el fisioterapeuta... o
participar en algunas de las terapias ocupacio-
nales disponibles. También se realizan ajustes
de tratamiento o tratamientos mas invasivos
para el control de los sintomas, si se necesita
(drenaje de liquidos acumulados, transfusion,
terapias por via parenteral, etc).

- Sistemas integrales. Cuando todos los po-
sibles niveles de asistencia estan dotados con

recursos especificos para cuidados paliativos y
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coordinados, hablamos de sistemas integrales.
El médico de familia sigue siendo siempre el
responsable de la asistencia de cada pacien-
te, pero cuenta con un equipo de ayuda en el
domicilio en caso de necesidad o para traba-
jar coordinadamente. De esta manera la ma-
yor parte de los pacientes terminales podran
ser atendidos habitualmente en su domicilio.
Cuando sea necesaria la hospitalizaciéon por
sobrevenir un problema social o por precisar
asistencia continuada, un equipo de un centro
socio-sanitario podra autorizar el ingreso del
enfermo. Es la soluciéon mas adecuada y en
nuestro pais existen ya varias comunidades
que desarrollan sistemas integrales.

- Asistencia profesional en cuidados palia-
tivos a domicilio. Los mismos son llevados a
cabo en la comodidad del hogar por profesio-
nal capacitados para tal fin.

Los profesionales sanitarios deben respetar
la autonomia del paciente, aceptando sus prio-
ridades y objetivos, no ocultando la informa-
cion solicitada por el paciente y su familia, y
respetando sus deseos de no ser tratado cuan-
do esta intervencién es sélo una prolonga-
cion del proceso de morir (Beca, 2008; Yagiie,
2011).

CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos exigen un traba-
jo en equipo. Es tan importante contar con
el médico, enfermera, asistente social, fisio-
terapeuta..como con la familia como prin-
cipales cuidadores de este tipo de pacientes.
Ellos prefieren el hogar para morir; para ellos,
el hogar es mas que un simple espacio fisico,
representa familiaridad, la presencia de sus
seres queridos, y la posibilidad de desarrollar
una vida normal durante un mayor espacio
de tiempo. Uno de los factores que influyen

en tomar la decision de morir en el hogar es
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tener una persona cuidadora, por lo que hay
que hacer hincapié en la colaboracién con las
personas que lo cuidan, generalmente, su fa-
milia (Navarro, 2009; Zérate, 2004). Los cui-
dados paliativos desde el abordaje integral del
enfermo terminal en sus diferentes dimensio-
nes: Fisica, psicoldgica, espiritual y social su-
pone considerar el acto de morir como un acto
humano en el que estan implicados tanto los
profesionales sanitarios como sus familiares.
Se deberian establecer estrategias de interven-
cién con la familia, con la idea de otorgar el va-
lor anadido que tiene el rol de cuidador, y es-
tablecer medidas de apoyo efectivas. También
seria conveniente ampliar los cauces de infor-
macién sobre apoyos al cuidador de forma
activa, con el fin de llegar al maximo ntime-
ro de cuidadores y desde el inicio de la tarea.
Como conclusién final, destacamos que una
buena comunicacién entre profesionales sa-
nitarios, la familia y el enfermo paliativo,
acompanada de un apoyo emocional, mejora
la relacién entre todos, permitiéndose asi un
desarrollo mas natural de la enfermedad y del
posterior duelo familiar.
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