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1. ASPECTOS GENERALES

1.1.
1.1.1.

Profesionales

de la salud
Clasificacion

de la enfermedad
Categoria de GPC
Usuarios
potenciales

Tipo de
organizacion
desarrolladora
Poblacion blanco
Fuente de
financiamiento /
Patrocinador
Intervenciones

y actividades
consideradas

Impacto esperado
en salud

Metodologia!

Busqueda
sistematica de la
informacion

Método
de validacion

Conflicto
deinterés
Actualizacion

Metodologia
Clasificacion

TRO: SS-822-18

Licenciados en Enfermeria, Maestras en Enfermeria.

No aplica

Primer, seguindo y tercer nivel de atencion.
Personal de Salud: Enfermeria, Medicina, Tanatologia,Psicologia, Trabajadores Sociales y usuarios en general.

Secretaria de Salud del Gobierno Federal, Secretaria de Salud del Estado de Chihuahua, Hospital General de
Chihuahua, Hospital Infantil de Especialidades de Chihuahua, Hospital Clinica del Centro, Facultad de Enfermeria y
Nutriologfa de la Universidad Autonoma de Chihuahua.

Persona en fase terminal.

Secretaria de Salud del Gobierno Federal, Secretaria de Salud del Estado de Chihuahua, Hospital General de
Chihuahua, Hospital Infantil de Especialidades de Chihuahua, Hospital Clinica del Centro, Facultad de Enfermeria y
Nutriologia de la Universidad Autonoma de Chihuahua..

Educar a los proveedores de servicios de salud al menos en los siguientes aspectos :

1) Empoderamiento

2) Comunicacion

3) Toma de decisiones compartida.

Realizar intervenciones de cuidados abarcativos que reduzcan el uso de medidas invasivas para paliar los sintomas
y minimizar la angustia de los pacientes y las familias en las Ultimas horas de vida. Bayley F. 2014

Respetando el derecho de la persona a elegir el intervenciones para su salud, mediante:

1) Colaborar con la persona para identificar sus prioridades y metas para el cuidado de la salud.

2) Compartir informacién para promover la comprension de las opciones de atencién de la salud para que la persona
pueda decidir.

Contribuir en la disminucién de la incidencia y prevalencia de complicaciones en la poblacién por duelos no resueltos.

Elaboracion de la Guia de Practica Clinica: de las preguntas a responder y conversion a preguntas clinicas
estructuradas, busqueda y revision sistematica de la literatura: recuperacion de guias internacionales o meta andlisis,
0 ensayos clinicos aleatorizados y/o estudios de cohorte publicados que den respuesta a las preguntas planteadas,
de los cuales se seleccionaron las fuentes con mayor puntaje obtenido, en la evaluacion de su metodologia, las de
mayor nivel en cuanto a gradacion de evidencias y recomendaciones de acuerdo con la escala.

Métodos empleados para colectar y seleccionar evidencia

Protocolo sistematizado de busqueda: Algoritmo de bisqueda reproducible en bases de datos electrénicas, en
centros elaboradores o compiladores de guias, de revisiones sistematicas, meta analisis, en sitios Web
especializados. Busqueda manual de la literatura.

NUmero de fuentes documentales utilizadas: 46

Guias seleccionadas: 1

Revisiones sistematicas: 2

Ensayos controlados aleatorizados: 3

Estudios de cohorte: 0

Reporte de casos: 1

Otras fuentes seleccionadas: 39

Validacion por pares clinicos

Validacion del protocolo de bisqueda: Sistema Universitario de Bibliotecas Académicas, Universidad Auténoma de
Chihuahua.

Validacion de la guia: L.E.O. Lourdes Jasso Loperena, Supervisora de los servicios de Enfermeria del Hospital Juarez
de México. MAH. Lidia Cadena Tenocelotl, Enfermera Jefa de Servicio/Hospital Comunitario Contla de los Servicios
de Salud de Tlaxcala.

Todos los miembros del grupo de trabajo han declarado la ausencia de conflictos de interés.

Fecha de publicacion: la guia es aprobada por el CNGPC en 2018
Esta guia sera actualizada cuando exista evidencia que asi lo determine o de manera programada, a los 3 a 5 afios
posteriores a la publicacion.

I Para mayor informacién sobre los aspectos metodoldgicos empleados en la integracidn de esta guia se puede consultar la siguiente
liga: http.//www.cenetec.salud.gob.mx/contenidos/gpc/herramientas_desarrollo_ GPC.html.
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1.2. Introduccion

Estudios recientes muestran que el personal de enfermeria no posee suficientes conocimientos en
la aplicacion de los cuidados tanatoldgicos, desconoce la importancia y los beneficios que
proporciona al otorgarlos al paciente en fase terminal y a la familia (Martinez M, 2010).

La enfermeria centrada en el cuidado de la persona en estado critico debe establecer una relacion
de ayuda ya sea que se encuentren en un proceso de curacién, rehabilitacién o en fase terminal;
el cuidado debe ser ejercido con respeto a la dignidad humana mediante la responsabilidad, ética,
justicia, compasion, que se traduce en calidad de la atencién. Actualmente en el ejercicio
profesional del equipo de salud prevalece un proceso de deshumanizacién-despersonalizacion
influenciado por los estilos de vida que priorizan los bienes materiales, el hedonismo, el vacio
espiritual y la cultura de la banalidad (Ramirez P, 2010).

Una realidad que concierne a todo el mundo es la muerte. El dolor de no volver a ver a un ser
querido causa en las personas cercanas a él una pérdida irreparable, que origina ira, depresion e
impotencia de no poder hacer mas ante una ley de la naturaleza y ante una realidad que todo ser
humano debe vivir y experimentar.

Diferentes culturas han expresado su pensamiento para explicar que es la muerte y cual es la
perspectiva de los que viven esta realidad junto con sus familiares, realidad en la cual sufren la
ausencia porque ya no veran mas a su ser querido, o, inclusive, pierden a una persona querida de
una manera repentina.

La enfermera, en su hacer diario, tiene la mision de proporcionar cuidado integral al enfermo
terminal, por lo cual debe reconocer la importancia de tener clara su actitud y sus sentimientos
acerca de la vida y de la muerte, es triste ver el dolor de la familia y del personal multidisciplinario
ante esta situacion. Por su naturaleza el trabajo de enfermeria con frecuencia se enfrenta con la
muerte de sus pacientes, esto no quiere decir que se pueda afrontar con facilidad, ya que la
atenciéon al enfermo en etapa terminal es una situacion dificil y muy dolorosa que ocasiona
afliccion, sentimientos de dolor y reacciones de estrés.

La muerte no es un hecho puntual sino un proceso. El acontecimiento de la muerte esta
enmarcado en una historia personal de morir. La gestiéon del cuidado en el proceso de morir es
crucial para las Instituciones dedicadas a la salud (Montoya R, 2006). La muerte es la etapa mas
segura desde que se nace y sin embargo es la que menos se espera. La esencia de la enfermeria
es el arte de cuidar; lo que requiere de unas relaciones interpersonales cualificadas que permitan
acompahar a pacientes y familiares en el afrontamiento de la muerte.

Si puedes curar, cura. Si no puedes curar, calma. Si no puedes calmar, consuela (Suarez S, 2008).
Con frecuencia aliviar y consolar es lo Unico que se puede hacer por estos enfermos. Es de gran
importancia que a estos enfermos no se les abandone, que se les visite y escuche; que se les
acompafe y tranquilice; que se les conforte, con un toque humano, dandoles la mano que les
transmita esperanza y confianza,en una palabra “sostenerlos” y estar ahi para ayudarle a morir
(Suarez S, 2008).

“La comunicacion con el paciente es posible integrando la palabra y las variadas formas del
lenguaje no verbal, la mirada, el silencio, el acompanamiento, la escritura, los recuerdos, la sefales,
y la gesticulacién, pero quiza el sentido del tacto y la presién (apapacho) son la principal fuente
de comunicacion. Cuando las palabras son imposibles o escasas; cuando la pena y la afliccion son
tan grandes que no se encuentra como expresarlas, cuando la misma enfermedad imposibilita el
lenguaje fisico de la voz, del gesto, de la coordinacion; cuando la persona esta incomunicada en la
fase arcaica del sufrimiento, el tacto cumple su papel humanizante; se requiere cercania,
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acortamiento de la distancia, presencia corporal y espiritual; enfermeria se convierte en rompedor
de silencios, distancias y esta directamente involucrado con el lenguaje de la afliccion. El contacto
fisico con aquel que sufre a través de un apretdn calido de manos, de una palmada carifiosa en el
hombro, de una ligera sesi6n de masajes sencillos, quiere decir aqui estoy para ayudarte (Marqueo
M, 2000).

Se debe proporcionar al enfermo terminal atencién integral por el equipo multidisciplinario,
sustentada en un plan de cuidados con objetivos dirigidos a aliviar el sufrimiento, evitar la
prolongacion del proceso de morir, el encarnecimiento terapeutico, mantener el bienestar posible
y promover la paz y la resignacion entre los familiares.

Las enfermeras tienen una formacion profesional sélida, para llevar acabo el cuidado integral del
paciente terminal, a pesar de esto el encuentro con la muerte y la agonia constituye algo parecido
aun bafo de agua helada, tratan de ignorar el significado de lo que esta sucediendo, es demasiado
atemorizante y se ve como algo magico que no es aplicable a la vida personal.

La labor de enfermeria debe ser puntual y con sentido de ayuda, configurada con una realidad
trascendente, porque ella también esta en este gran paso que da el enfermo en su descanso final,
y visto desde un dmbito teoldgico, la enfermera esta en el gran paso que da la persona para la
trascendencia y para un estado de encuentro con el Ser o con Dios. Por tal motivo, debe ser un
apoyo personal y desinteresado para ayudar al enfermo terminal que descanse y tenga una
muerte digna (Uribe M, 2006).

Esta guia orienta a la enfermera en el proceso de la muerte de los pacientes brindando
recomendaciones para el afrontamiento y manejo del estrés, agonia y muerte.
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1.3. Justificacion

La Tanatologia es una disciplina cientifica que estudia el fendmeno de la muerte en los seres
humanos que integra a la persona como un ser biol4gico, psicoldgico, social y espiritual para vivir
en plenitud y buscar su transcendencia. Se encarga de encontrar el sentido a éste proceso,
enfocada a establecer un lazo de confianza y esperanza con el enfermo en transito de muerte, su
familia y el personal de salud, dando buenos cuidados que ayuden al enfermo a tener una muerte
apropiada, a través de sus ritos y significado (Instituto Nacional de Tanatologia).

La Doctora Elizabeth Kiibler-Ross aporta sobre la tanatologia, laimportancia de brindar calidad de
vida al paciente en fase terminal ya que la muerte forma parte del proceso de la vida, asi mismo
comparte sus experiencias en la atencién a pacientes moribundos, centrandose a la atencion
humanistica, refiriendo que los pacientes en fase terminal y la familia atraviesan por un proceso
denominado proceso de duelo (Martinez, 2010).

En el proceso de duelo, cualquier ser humano que sufra una pérdida debe ser tratado con respeto,
carino, compasion y dignidad orientando al enfermo o doliente hacia la aceptacion de su realidad,
aceptacion que se traduce en esperanza sobre la situacion real. Esto incluye una mejor calidad de
vida, y en su caso una muerte digna y en paz (Instituto Nacional de Tanatologia).

Con el desarrollo cientifico y tecnolégico de las sociedades mas avanzadas, el cuidado de los
enfermos terminales se ha transformado. Antes la muerte solia entenderse como un proceso
natural, fruto del envejecimiento del cuerpo humano o de enfermedades incurables y se producia
en la intimidad del hogar. Hoy por hoy, tiende a verse como una desviacion de la normalidad y un
fracaso de los avances que permiten la prolongacion de la vida. Pero cuando éste proceso tiene
lugar en el hospital concurren diferentes factores como la disminuciéon de la intimidad, la
imposicion de rutinas y la falta de conocimientos o habilidades para afrontar la situacién, que
pueden dificultar que el paciente y su familia reciban una atencién integral (Aguilera, 2012).
Para hablar del significado de la muerte debemos considerar que es una expresion compleja, pues
implica no solo el hecho biolégico en si, sino que conlleva matices sociales, legales vy religiosos,
entre otros. Por otra parte, la representacion de la muerte y del mas alla tiene siempre relacion
con la vida, con las formas de vivir en cada época y con las creencias ligadas a ella; un estado de
bienestar es aquél en el que una persona percibe que reune las condiciones fisicas, mentales y
emocionales que le generan satisfaccion, tranquilidad y paz. Sin embargo éste estado es subjetivo,
es decir depende del sujeto o individuo que lo vive y es influenciado por diferentes factores que le
proveen o privan de calidad de vida, de acuerdo a su propia perspectiva. Cologuialmente la muerte
se asocia con la enfermedad, no se puede hablar de muerte sin mencionar la busqueda de un
sentido de trascendencia (Hernandez, 2006).

El proposito del plan de atencion que contempla el cuidado de Enfermeria; debe estar dirigido a
promover y mantener un cierto grado de calidad de vida por el tiempo que le queda. La valoracién
del estado, condiciones y etapas de la vida, nivel de conciencia de los signos y sintomas del
enfermo, se obtienen al realizar la entrevista, la observacion y el examen fisico, determinado las
alteraciones presentes o potenciales, de esta forma se proporciona alivio a los problemas fisicos
del paciente (Chavarria, 2004).

El profesional de enfermeria tiene, dentro de sus funciones, la de ayudar a los seres humanos a
enfrentar este paso de transicion de la vida a la muerte, tanto de los que padecen una enfermedad
como de los seres queridos que lo rodean; se espera una actitud calida, favorable y de apoyo con
el necesitado, pero surge la inquietud de conocer cuan preparado esta este profesional acerca de
la muerte y de las actitudes que adoptan ante ella (Maza M, 2008).

El cuidado de enfermeria, debe realizarse con un enfoque holistico e individualizado, esto por el
hecho de que, cada enfermo en su vida incluye un complejo particular de factores fisicos,
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emocionales, socioculturales y espirituales. Las acciones de enfermeria deben estar planificadas
especificamente para la satisfaccion de sus necesidades, problemas y circunstancias.

El personal de enfermeria no posee los suficientes conocimientos y la aplicacion de los cuidados
tanatoldgicos, asi mismo, desconoce laimportancia y los beneficios que proporciona al otorgarlos
al paciente en fase terminal y a la familia que atraviesa este proceso; aun la misma institucion no
esta capacitando al personal de enfermeria para enfrentar este suceso, olvidando el objetivo
principal de la misma profesion, el arte del cuidado, dentro del cual se encuentra implicito el
cuidado holistico, integral, de calidad, con calidez efectivo y eficaz; pautas que permiten concretar,
de manera especifica, los cuidados tanatolégicos a los pacientes en fase terminal (Martinez M,
2010).

En relacion con el hecho de que todavia hay personas que mueren siendo sometidas a acciones o
procedimientos no consultados o no deseados, es una realidad en nuestra sociedad el escaso
conocimiento de la posibilidad de realizar un proceso de planificacién anticipada de las decisiones
y un documento de instrucciones previas como final de este proceso. En nuestra sociedad todavia
hay personas que mueren con un inadecuado cuidado a la especial fragilidad y vulnerabilidad de la
persona moribunda, y siguen existiendo dificultades en el mantenimiento de la equidad en el
acceso a la atencién de calidad en el final de la vida. Hay, asimismo, una falta de autonomia en la
gestion de esta fase de la vida y esto es debido, en parte, a actuaciones profesionales mejorables
y, por otro lado, a deficiencias en la organizacién y en el apoyo de la Administracién a los
profesionales (Garrido Sanjuan, 2013).
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1.4. Objetivos

La Guia de Practica Clinica Intervenciones de Enfermeria en tanatologia a la persona al
final de la vida forma parte de las guias que integran el Catalogo Maestro de Guias de Practica
Clinica, el cual se instrumenta a través del Programa de Accion Especifico: Evaluacién y Gestién de
Tecnologias para la Salud, de acuerdo con las estrategias y lineas de acciéon que considera el
Programa Nacional de Salud 2013-2018.

La finalidad de este catalogo es establecer un referente nacional para orientar la toma de
decisiones clinicas basadas en recomendaciones sustentadas en la mejor evidencia disponible.

Esta guia pone a disposicion del personal del primer, segundo y tercer nivel de atencion las
recomendaciones basadas en la mejor evidencia disponible con la intencion de estandarizar las
acciones nacionales acerca de:

o Establecer recomendaciones de cuidados de enfermeria tanatolégicos para la
persona que se encuentra al final de la vida y su familia

. Brindar intervencion tanatolégica en respuesta a necesidades de cuidados
integrales y espirituales de la persona que se encuentra al final de la vida y su
familia.

. Contribuir a minimizar el impacto de las pérdidas en la familia.

Lo anterior favorecera la mejora en la calidad y efectividad de la atencidon médica contribuyendo,
de ésta manera, al bienestar de las personas y de las comunidades, el cual constituye el objetivo
central y la razén de ser de los servicios de salud.

1.5. Preguntas clinicas

2. ¢Cuales son las intervenciones de enfermeria para la valoracion de la persona al final de la
vida?

3. ;Cuales son las intervenciones de enfermeria de apoyo a la familia durante el proceso de
la enfermedad y al final de la vida?

4. ;Cuales son las intervenciones de enfermeria de acompafiamiento a la personay a la
familia durante la despedida en el proceso al final de la vida?

5. ;Cuales son las intervenciones en el cuidado en el hogar al final de la vida de la persona y

su familia?
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2. EVIDENCIAS Y RECOMENDACIONES

Las recomendaciones sefialadas en esta guia son producto del analisis de las fuentes de
informacién obtenidas mediante el modelo de revisidon sistematica de la literatura. La
presentacion de las Evidencias y Recomendaciones expresadas corresponde a la informacion
disponible y organizada segun criterios relacionados con las caracteristicas cuantitativas,
cualitativas, de disefo y tipo de resultados de los estudios que las originaron.

Las Evidencias y Recomendaciones provenientes de las guias utilizadas como documento base se
gradaron de acuerdo a la escala original utilizada por cada una. En caso de Evidencias y/o
Recomendaciones desarrolladas a partir de otro tipo de estudios, los autores utilizaron la escala:
GRADE.

Simbolos empleados en las tablas de Evidencias y Recomendaciones de esta guia:

Evidencia

Recomendacion

Punto de buena practica

En la columna correspondiente al nivel de Evidencia y Recomendacion, el nimero o letra
representan la calidad de la Evidencia o fuerza de la Recomendacion, especificando debajo la
escala de gradacion empleada; el primer apellido e inicial del primer nombre del primer autor y el
ano de publicacion identifica a la referencia bibliografica de donde se obtuvo la informacion, como
se observa en el ejemplo siguiente:

EVIDENCIA / RECOMENDACION NIVEL / GRADO

En un estudio de serie de casos realizado por MUY BAJA
Delahaye en 2003, se evalué la utilidad del @000
ultrasonido prenatal para el diagnostico temprano GRADE

de craneosinostosis en fetos con factores de riesgo, Delahaye S, 2003
determinado por la disminucién del espacio de las
suturas craneales; se documenté una sensibilidad
de 100% y especificidad de 97 % para el ultrasonido.
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2.1. Valoracion de la persona al final de la vida

EVIDENCIA / RECOMENDACION NIVEL / GRADO

Un metanalisis mostré que realizar un diagnostico de la ALTO
necesidad de informacion es importante para la toma GRADE
de decisiones. Ademas menciona que un folleto de Xafis V, 2015
informacién proporcionado a la familia en el momento

del ingreso en cuidados intensivos reduce la mala

comprensién de la situacion en el diagnoéstico y

pronodstico de 40% a 11% (p <0,0001) y esto se asocia

con una reduccion de la ansiedad, la depresion y los

sintomas del estrés en miembros de la familia. Es

importante darles tiempo a los familiares sin presionar

para facilitar la toma de decisiones mas adecuadas.

El personal de enfermeria debera valorar la necesidad FUERTE
de informacion a la familia o red de apoyo sobre el GRADE
diagnostico y prondstico de la persona que ingresa a  Xafis, 2015
unidad de cuidados intensivos, reduccién de la

ansiedad, la depresion y los sintomas del estrés en

miembros de la familia.

El personal de enfermeria debera monitorear la FUERTE
respuesta de la familia o red de apoyo si presenta GRADE
signos y sintomas de ansiedad, estrés y/o depresién; Xafis, 2015

antes, durante y después de brindar la informacion

sobre el diagndstico y prondstico de la persona que

ingresa a unidad de cuidados intensivos.

Realizar valoracion de Karnofsky previo a brindar  Punto de buena practica
cualquier informacion a la persona al final de la vida y
su familia.

Identificar las etapas del duelo de la persona al finalde  Punto de buena practica
la vida y su familia (Ver figura 1).

2.2. Acompanamiento durante la despedida

EVIDENCIA / RECOMENDACION NIVEL / GRADO

Un estudio demostré que cuando se colabora con la I++
persona se asegura que la prestacion del cuidado vy los SIGN
servicios se personalicen y no sélo se basen en la
perspectiva del proveedor de servicios de salud y la
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organizacion, por lo que se deberan considerar incluir
los siguientes aspectos: (1) los elementos de cuidado,
(2) los roles y las responsabilidades al momento del
cuidado y (3) estrategias de comunicacion.

El personal de enfermeria deberda colaborar y
personalizar el cuidado de la persona al final de la vida
y su red de apoyo; con la implementacién de un modelo
participativo que incluya:

1) elementos de cuidado; 2) funciones y
responsabilidades en la prestacion del cuidado; y 3)
estrategias de comunicacion.

Disenar el plan de cuidados con la persona al final de la
vida y su red de apoyo con el propésito de otorgar un
cuidado humanizado e integral.

Apoyar en la toma de decisiones de la persona al final
de la vida y su red de apoyo sobre la condicién de salud
y servicios dirigidos.

Establecer una relacion de ayuda y confianza con la
persona al final de la vida y su red de apoyo; tomando
en cuenta su mundo afectivo, social, relacional y
espiritual.

El personal de enfermeria debera utilizar terminologia,
tono de voz suave, comunicacién verbal y no verbal
para validar lo que la persona esta diciendo y
transmitirle atencion e importancia en la relacion
terapéutica.

El personal de enfermeria deberd establecer una
relacion terapéutica con la persona al final de la vida y
su red de apoyo usando comunicacion verbal y no
verbal genuina, confiable y respetuosa.

El personal de enfermeria debera establecer una
comunicacion clara y efectiva durante la entrevista,
conocer el contexto, tener escucha activa para
reconocer y explorar las emociones y dar seguimiento
de la evolucion de la persona al final de la vida y su red
de apoyo.

El personal de enfermeria debe mantener
comunicacion efectiva con vocablos sencillos, abierta,
veraz, sin prisas y empatica, con respeto,
confidencialidad y calidad humana, reafirmando vy
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validando las emociones y sentimientos respecto a la
enfermedad y malas noticias.

Se recomienda al personal de enfermeria tomar una  Punto de buena practica
postura que se alinie a la misma altura del la persona

para demostrar la importancia de lo que expresa

durante el proceso de comunicacion.

El personal de salud deberd acompanar a la persona  Punto de buena practica
durante la necesidad de una intervencion psicolégica

estableciendo como elemento clave la comunicacion

con el paciente y familia o red de apoyo.

La Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria NIC,  Punto de buena practica
sugiere la intervencion: apoyo emocional con las
siguientes actividades.

e Asegurar a la familia que a su familiar se le brindan
los mejores cuidadosmposibles.

e Valorar la reaccion emocional de la familia por la
enfermedad del mpaciente.

e Escuchar las inquietudes, sentimientos y dudas de la
familia.

e Facilitar la comunicacion con la familia y favorecer
una relacién de confianza.

e Aceptar los valores de la familia y del paciente son
hacer juicios.

e Fortalecer emocionalmente a la familia con
herramientas de afrontamiento.

Un ensayo clinico muestra que el objetivo de los ALTA
cuidados para la salud, ademas de tener un plan flexible GRADE
donde se reduzca el uso de medidas invasivas, ayudaa Bayley F, 2014
anticiparse a paliar los sintomas para minimizar la

angustia de los pacientes y familias en las Ultimas horas

de vida ya que el uso de vias intravenosas y sondas

nasogastricas se asocia negativamente con la calidad

de vida.
El personal de salud debera reducir los procedimientos FUERTE
invasivos y paliar los sintomas para mejorar la calidad GRADE

de vida de los pacientes asi como minimizar su Bayley F. 2014
angustia y la de sus familiares en las Gltimas horas de
vida.

El personal de enfermeria debera respetar la decision  Punto de buena practica
del paciente y/o familia sobre el uso y no uso de
procedimientos invasivos en las Ultimas horas de vida.
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El personal de enfermeria debera tomar decisiones con  Punto de buena practica
el equipo multidisciplinario para valorar y consensar la

necesidad de cuidados paliativos a la persona al final de

la vida.

La Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria NIC,  Punto de buena practica
sugiere laintervencion: Apoyo en la toma de decisiones.

Un ensayo clinico menciona que una medida para ALTO
disminuir el estrés es permitir mas tiempo la presencia GRADE
de la familia con la persona al final de la vida e inclusive  Bayley F, 2014
ofrecer un plan de cuidados paliativos en su hogar.

Se recomienda promover el acompanamiento familiar FUERTE
con la persona al final de la vida y orientar sobre un plan GRADE
de cuidados paliativos en el hogar. Bayley F, 2014

La Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Punto de buena practica
criterios para la atencién de enfermos en situacion

terminal a través de cuidados paliativos; recomienda

considerar el domicilio del enfermo en situacién

terminal como el sitio mas adecuado para la prestacion

de los servicios de cuidados paliativos.

NEIEIERE

Integrar un equipo multidisciplinar que aplique  Punto de buena practica
% protocolos de cuidados paliativos a la persona al final
de la vida, en el ambito domiciliario.

2.2.1. Toma de decisiones durante la despedida

EVIDENCIA / RECOMENDACION NIVEL / GRADO

Los proveedores de servicios de salud que reciben 1++

educacion sobre el empoderamiento, la SIGN
comunicacion y la toma de decisiones compartidas Guia de Prdctica Clinica Person-
(habilidades y procesos) tienen una mayor and Family-Centred Care, 2015
capacidad de proporcionar atencién centrada en la

persona y su familia; aumentando su satisfaccion y

la percepcién de la calidad de la atencion.

Fortalecer alos proveedores de servicios de salud en A

los siguientes aspectos : empoderamiento, SIGN
comunicacion y toma de decisiones compartida y Guia de Prdctica Clinica Person-
proporcionar atencion centrada en la persona y su and Family-Centred Care, 2015
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red de apoyo; aumentando su satisfaccion y la
percepcion de la calidad de la atencion.

Se recomienda al personal de enfermeria establecer Punto de buena practica
relaciones terapéuticas y negociar alianzas basadas
en la confianza, la presencia compasiva y el respeto.

El personal de salud debera utilizar una Punto de buena practica
comunicacion verbal y no verbal efectiva que sea
completa, imparcial y afirmativa.

Se recomienda al personal de enfermeria colaborar Punto de buena practica
con la persona y promover su participacion en la
atencion a través de la toma de decisiones
compartida; y proporcionar informacion que facilite

el didlogo
Al planificar la atenciéon y los servicios, los 1++
proveedores de atencion en salud deben SIGN

comprometerse con la persona en un modelo Guia de Prdctica Clinica Person-
participativo de tomar decisiones compartidas and Family-Centred Care, 2015
respetando su derecho a elegir las intervenciones

preferidas para su salud.

El personal de enfermeria debera comprometerse A

con la persona al final de la vida y su red de apoyo; SIGN

en la participacion en de toma de decisiones, Guia de Prdctica Clinica Person-
respetando su derecho a elegir las intervenciones and Family-Centred Care, 2015
preferidas como:

1) Colaborar con la persona para identificar sus

prioridades y metas para el cuidado de la salud.

2) Compartir informacion para promover la

comprensién de las opciones de atencion de la salud

para que la persona pueda decidir.

3) Respetar a la persona como un experto en si

mismo y su vida.

El personal de enfermeria deberd realizar una Punto de buena practica
valoracion completa e individualizada a la persona

al final de la vida y su red de apoyo, que incluya

preguntas directas con respecto a sus preferencias

de cuidado y elaborar un plan personalizado.

El personal de enfermeria debera brindar Puntos de buena practica
informacion a la persona al final de la vida y su red

de apoyo, conrespecto a las opciones de cuidado en

base a los beneficios, riesgos y resultados

esperados; para facilitar la toma de decisiones.
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2.2.2. Manejo del entorno antes, durante y después del final de

la vida.
EVIDENCIA / RECOMENDACION NIVEL / GRADO
Las organizaciones de salud deben proponer 4
entornos de cuidado que incluyan caracteristicas SIGN

que afectan la experiencia y satisfaccion de las Guia de Prdctica Clinica Person-
personas en los servicios vy el cuidado andFamily-Centred Care, 2015
proporcionado. Esto incluye:

1) Crear ambientes de sanacion.

2) Ser flexible y asociarse para personalizar el

cuidado

3) Potencializar el cuidado y el acceso a los servicios

de salud.

4) Mejorar la continuidad y coordinacién del

cuidado durante la transicion de los servicios de

salud.

5) Proporcionar continuidad a los cuidadores.

El personal de enfermeria deberd proveer entornos D
gue mejoren la experiencia de cuidado para: SIGN
Guia de Prdctica Clinica Person-
1) Crear ambientes de sanacion. and Family-Centred Care, 2015
2) Ser flexible y asociarse para personalizar el
cuidado
3) Potencializar el cuidado y el acceso a los servicios
de salud.

4) Mejorar la continuidad y coordinacién del
cuidado durante la transicion de los servicios de
salud.

5) Proporcionar continuidad a los cuidadores..

El personal de enfermeria debera gestionar un area Punto de buena practica
privada libre de ruidos, de olores, personalizado con

objetos significativos, donde se permitan las visitas

sin limite de tiempo, para el bien morir; en el caso de

que la persona decida quedarse en el hospital.

Estudios demostraron que para llegar a conocer ala 3

persona en su totalidad, los proveedores de cuidado SIGN

en la salud deberan poseer habilidades de Guia de Prdctica Clinica Person-
comunicacion efectivas para que la persona pueda and Family-Centred Care, 2015
sentirse segura al discutir sus necesidades de salud;

por lo que la actitud de un profesional de salud

dentro de la relacion terapéutica es determinante

para considerar la participacion efectiva y que ésta

puede influir en la experiencia del cuidado de una

manera positiva o negativa.
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El personal de enfermeria debera establecer una
relacion terapéutica con la persona al final de la vida
y su red de apoyo utilizando estrategias de
comunicacion verbal y no verbal para construir una
relacion genuina, confiable y respetuosa (Ver
cuadro 2).

El personal de enfermeria debera desarrollar una
actitud positiva dentro de la relacién terapéutica
con la persona al final de la vida y su red de apoyo a
través de conductas verbales y no verbales
(comunicacion) durante la entrega del cuidado.

Las enfermeras deben documentar la informacién
obtenida sobre el significado y la experiencia de la
salud de |a persona, utilizando sus propias palabras.
Esta informacién garantiza el proceso de atencién
que incluye el diagnosticar, planificar, coordinar e
implementar el cuidado.

El personal de enfermeria debera documentar la
informacion proporcionada por la persona y/o su
red de apoyo, en relacion al  significado vy
experiencia de salud; utilizando sus propias
palabras.

Los profesionales de salud deberan obtener
retroalimentaciéon continua, reflexionar y tomar
medidas para mejorar la calidad de la atencion.

Los profesionales de salud deberan realizar
evaluaciones antes y después de la implementacion
del cuidado centrado en la personay la red de apoyo
para monitorear la satisfaccion en la atencién en la
salud.

Un ensayo controlado aleatorizado mostré que la
planificacion anticipada y los debates sobre el
estatus del codigo de No Resucitaciéon (DNR) es una
parte importante de la atencion integral que genera
una autonomia del paciente frente a la beneficiencia
y toma de decisiones al final de la vida.

El equipo multidisciplinario debera orientar a la
persona al final de la vida y familia o red de apoyo
en la toma de decisiones sobre el cédigo No
Resucitacion (DNR) como parte de la atencién
integral que genera autonomia al paciente,
conforme al marco legal de cada localidad o pais.
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Un ensayo controlado aleatorizado refiri6 que el 4% MODERADA
tuvieron un estado de codigo de No Resucitacion GRADE
(DNR) y el 96% de los pacientes restante con RhondaliW, 2013
ninguna documentacion relativa a su estado de

codigo de No Resucitacion (DNR), estos Ultimos

fueron expuestos a medidas de reanimacion

independientemente de su preferencia.

El personal de salud debera verificar que exista la DEBIL
documentaciéon en el expediente de la persona GRADE
sobre la decisién del paciente, familia o red de apoyo  Rhondali W, 2013
en relacion al codigo de No Resucitar.

La Gaceta oficial del Distrito federal, 2008 Punto de buena practica
menciona que el personal de salud debe verificar si

existe un documento de voluntad anticipada ante el

notario y en caso de su existencia respetar el

contenido del mismo (Revisar ley de voluntad

anticipada, ver anexol).

2.3. Intervenciones de enfermeria de apoyo a la familia

EVIDENCIA / RECOMENDACION NIVEL / GRADO

Un ensayo controlado aleatorizado demostré que BAJO
los pacientes que recibieron informacién escrita a GRADE
través de folletos sobre su tratamiento sélo con SteinR, 2013
enfoque paliativo y no curativo, tenian menos

probabilidades de morir en el hospital, en

comparacién con los que no recibieron ninguna

informacién impresa, y se observé que los

cuidadores  experimentaban  menos cargas

emocionales como depresién y ansiedad, ademas

de que tomaron decisiones con mas anticipacion

que las otras personas que no fueron informadas

adecuadamente.
El personal de enfermeria debera proporcionar un DEBIL
folleto informativo a la red de apoyo y a la persona GRADE

al final de la vida, que aliente a los paciente a SteinR, 2013
planificar y considerar sus preferencias y valores;
tomando y discutiendo decisiones del fin de la vida.

El personal de enfermeria debera ofrecer un folleto Punto de buena practica
% informativo a la familia o red de apoyo, cuidadores
, y pacientes que ofrezca informacion relacionada a

comunicacion con el equipo de salud, tratamiento,
manejo de sintomas, atencién psicolégica vy
planificacion para el futuro, lo cual debe ser
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discutido en conjunto con un especialista en
Psicologia.

La Ley de voluntad anticipada publicada en la gaceta Punto de buena practica
oficial del Distrito Federal en el 2008, refiere que el

personal de salud debera verificar las decisiones y

las acciones llevadas a cabo con la familia en

relacion a la resolucion de sus dudas, ademas de las

acciones encaminadas a la decision del paciente al

final de la vida, en el documento de voluntad

anticipada, si existe (Ver anexo 1).

La NOM-004-SSA3-2012, del expediente clinico Punto de buena practica
refiere que el personal de salud debe integrar al
expediente clinico el consentimiento informado que
refiera cuidados paliativos y de acto autorizado por
la persona al final de |a vida o en su caso del familiar.

El personal de enfermeria en conjunto con el Punto de buena practica
personal de salud deben estar capacitados en
habilidades de comunicacién vy relaciones
interpersonales para llevar a cabo discusiones
tempranas con los pacientes y la familia para
facilitar la toma de decisiones de temas del final de

la vida.
Un estudio de casos aleatorizado muestra en sus BAJA
resultados que participantes en el grupo control (el GRADE

no brindar un folleto informativo sobre la toma de SteinR, 2013
decisiones en relacion a la reanimacion
cardiopulmonar) tuvieron mas probabilidades de

morir en el hospital que los del grupo que se les dio

laintervencion (folleto informativo sobre la toma de

decisiones en relacibn a la reanimacion
cardiopulmonar), aumentando los  costos

hospitalarios.

El personal de enfermeria debera participar en DEBIL
conjunto con los médicos en las discusiones de GRADE
toma de decisiones sobre la no reanimacion SteinR, 2013
cardiopulmonar al final de la vida de los pacientes,

informando a la persona y a su familia o red de

apoyo desde una valoracién individualizada, los

beneficios de morir en el hogar o en el hospital.

En la NOM 011-SSA3-2014, criterios para la Punto de buena practica
atencion de enfermos en situacién terminal a través
de cuidados paliativos se refiere a que se debe
educar a la familia de una persona al final de la vida
sobre temas de alimentacion, higiene, medidas de
seguridad en los cuidados directos, cambios
posturales, manejo de Ulceras por presién, manejo
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de crisis y demas cuidados paliativos; que hagan
posible una muerte digna.

Un estudio de casos aleatorizado refiere que los BAJA
médicos no se sienten suficientemente capacitados GRADE
en cuanto a comunicacion y habilidades SteinR, 2013
interpersonales, las cuales son cruciales para llevar

a cabo discusiones sobre el final de la vida de una

persona; de hecho, se encontré en un estudio

revisado que los médicos tenian menos actitudes

positivas acerca de discusiones sobre el final de la

vida que las enfermeras.

El personal de salud debera capacitarse en DEBIL
habilidades de comunicaciéon y relaciones GRADE
interpersonales para fomentar y facilitar SteinR, 2013
discusiones tempranas con los pacientes y la red de

apoyo y asi mejorar la toma de decisiones al final de

la vida.

El personal de salud y el voluntariado en tanatologia Punto de buena practica
deberd involucrarse en forma temprana en las

decisiones del paciente al final de la vida y su red de

apoyo, interactuando entre los usos y costumbres,

cultura y lenguaje.

El personal de enfermeria debera facilitar técnicas Punto de buena practica
de ensefanza- aprendizaje disefadas para permitir

que la familia consiga el autocuidado, determine sus

necesidades personales y adquiera la capacidad de

trascender cuatridimensionalmente (interaccion

entre lo fisico, la consciencia, la emotividad vy

espiritualidad).

BB O

El profesional de salud debera llevar a cabo una Punto de buena practica
comunicacion asertiva generada con los siguientes

aspectos: abrir y cerrar el didlogo, mirar a los ojos,

mantener un volumen de voz adecuado, fluidez

verbal, apoyados de postura corporal y gestos

acordes al contenido verbal del mensaje.

v

El personal de enfermeria debera crear un ambiente Punto de buena practica
propicio y generar momentos con la familia o red de

apoyo y el enfermo para hacer frente a necesidades

emocionales, manejo de la situacion con nifos,

aspectos sociales, legales y econdémicos; dirigido al

equilibrio emocional familiar.

AN
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Un ensayo clinico demostré que las decisiones ALTO
anticipadas, sin una conversacion bien estructurada GRADE
entre pacientes, familiares y personal de salud, no Halpern S, 2013
promueven los valores y preferencias de los

pacientes al final de la vida.

El personal de enfermeria debera llevar a cabo una FUERTE
conversacion estructurada con la persona al final de GRADE
la vida y su familia o red de apoyo, con respecto a Halpern S, 2013

los valores y preferencias para la toma de

decisiones anticipadas.

El personal de enfermeria deberd registrar la Punto de buena practica
informacion que la persona al final de la viday sured

de apoyo brindan con respecto a los valores vy

preferencias para tomar decisiones.

Un ensayo aleatorizado menciona que los pacientes ALTA
con un buen acceso a médicos cualificados en la GRADE
comunicacion al final de la vida resulta ser lo éptimo  Halpern S, 2013
para la planificaciéon del cuidado.

El equipo multidisciplinario debera generar una FUERTE
comunicacion efectiva con la persona al final de la GRADE
vida y su familia o red de apoyo en relacién a HalpernS, 2013
aspectos del fin de la vida.

El personal de enfermeria debe llevar a cabo una Punto de buena practica
comunicacion efectiva con la persona al final de la

vida y su familia o red de apoyo, realizando una

retroalimentacion sobre los aspectos tanatologicos

del fin de la vida.

Una revision sistematica refiere que la muerte del MODERADA
nino en el hospital se asocia con puntuaciones GRADE
significativamente mas altas de depresion, ansiedad Rosenberg A, 2012

y estrés entre los padres, pero no en las madres.

El profesional de salud debera valorar la presencia FUERTE
de depresién, ansiedad y estrés en los padres del GRADE
nino al final de la vida de manera individualizada. Rosenberg A, 2012

El personal de enfermeria debera realizar de manera FUERTE
individualizada, la valoracion de los padres en el GRADE

proceso de duelo; detectando dafios a la salud Rosenberg A, 2012
psicologica, presencia de ansiedad y depresion,
ademas de la salud fisica.

DO DO R
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El personal de enfermeria deberd referir a un Punto de buena practica
especialista para valorar los signos y sintomas de

ansiedad, depresion y estrés que presenten los

padres del nifio al final de la vida (Ver escala en

cuadro 3,)(Lobo, 2002).

El personal de salud debera valorar la estructura Punto de buena practica
familiar, identificando el cuidador primario del nifio

al final de la vida; para detectar signos y sintomas

de estrés, depresion y ansiedad en el mismos.

Se sugiere al personal de enfermeria, apoyado por Punto de buena practica
el personal de psicologia, ayudar a la persona con
técnicas de relajacion (Ver Figura 3).

Se sugiere al equipo multidisciplinario fomentar la Punto de buena practica
creacion de grupos de apoyo y si ya existen invitar

a los cuidadores primarios, familia y/o red de apoyo

a dichos grupos.

Entre los padres con duelos no resueltos, se MODERADA
reportaron tasas significativamente mas altas de GRADE
problemas de suefio (RR 6,7, IC 95% 2,1-17,8); Rosenberg A, 2012
mientras que, las madres informaron tasas

significativamente mas altas de las visitas al médico

(RR 1,7; IC del 95%: 1,1-2,6), y un mayor uso de la

licencia por enfermedad (RR 2,1; IC del 95% 1.2 a

3.5).
El personal de enfermeria deberd realizar la FUERTE
valoracion individualizada detectando signos de GRADE

duelos no resueltos, tales como: problemas de Rosenberg A, 2012
suefo y presencia de enfermedad segln el nUmero
de visitas al médico.

El equipo multidisciplinario deberda ayudar a los Punto de buena practica
padres o cuidador primario para que identifiquen

sus emociones, realizando la pregunta directa: ;qué

siente en estos momentos?

Se sugiere al personal de enfermeria generar Punto de buena practica
confianza al cuidador primario y a la red de apoyo,
para facilitar el apoyo en la dinamica del cuidado y
permitir el esparcimiento, la recreacién, entre otros.

N E BEERERE

El personal de salud debe dar seguimiento desde los Punto de buena practica
3,6 y 12 meses, ante la presencia de sintomas de
duelo no resuelto: invitar a los padres y la familia al
didlogo (escuchar mas a la persona y hablar menos),
brindar soporte emocional con servicio de

v
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tanatologia o psicologia, ayudar a canalizar las
emociones y sugerir la busqueda de un entorno
adecuado para dar serenidad a su estado emocional
(Ver figura 3 de la guia de atencién al paciente al
final de la vida, 2015)

La evidencia de una revision sistematica muestra MODERADA
gue los padres en duelo de los niflos que mueren de GRADE
cancer tienen un mayor riesgo de bajo bienestar Rosenberg A, 2012
psicolégico (RR 1,4, IC del 95%: 1,2 a 1,7) y mala

calidad de vida (RR 1,3; IC del 95%: 1;1 a 1,5)

El personal de salud que cuide a un nifio con cancer FUERTE
que muere, debe canalizar a los padres al programa GRADE
tanatologico si existe en la institucion y/o de lo Rosenberg A, 2012
contrario sugerir la bisqueda de apoyo.

Se recomienda que el tanatélogo de la institucion o Punto de buena practica
de las redes de apoyo vinculadas a la misma;

mantenga una linea telefénica abierta, durante 24

horas para los momentos de crisis de los padres del

nifio que mueren de cancer.

Una revision sistematica demostré que los padres ALTA
tienden a sentirse peor cuando tienen menos GRADE
tiempo de preparacion antes de la muerte de suhijo  Rosenberg A, 2012

siendo afectados negativamente sobre todo

cuando el hijo ha estado enfermo por lo menos los

Gltimos 6 meses en comparacioén con el hijo que ha

estado enfermo por mas de 18 meses.

Se recomienda al personal de salud que prepare a FUERTE
los padres antes de la muerte de su hijo, valorando GRADE
el tiempo de duracion de la enfermedad (menor de Rosenberg A, 2012
6 meses o mayor de 18 meses) con la finalidad de

detectar el nivel de afectacion emocional.

El personal de enfermeria debera fomentar la Puntos de buena practica
creacion de entornos para el manejo de las crisis de

duelo de los padres, apoyados por el tanatélogo

como especialista, quién dara seguimiento.
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3. ANEXOS

3.1. Algoritmos

Intervencion tanatoldgica por enfermeria
para la persona al final de la vida

!

Valoracién de
Enfermeria de necesidades
fisicas, emocionales, sociales y

}

Valoracion de Sl ¢Requiere ;
Karnofsky menor intervencion . Contlnu_ar con
a 20 puntos. tanatolésica ? intervenciones de
cuidado a la salud.
\\ 2
Valorar las etapas de duelo de la persona al NO
final de la vida v su familia.
\l/ N
Determinar ¢Existe
los cuidados Establecer un plan de <«——< satisfaccion?

paliativos. cuidados tanatoldgicos. _

Identificar las redes de apoyo

SI

\ 4
Apoyo en la toma de

v

Y
Comunicacion efectiva

Establecer cuidados paliativos
y tanatolégicos en el hogar
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3.2. Cuadros o figuras

Cuadro 1. Escala de valoracion funcional de Karnofsky

Escala Valoracion Funcional

100 | Normal, sin quejas, sin indicios de enfermedad.

920 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad.

80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad.

70 Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades normales o trabajo
activo.

60 Requiere atencién ocasional, pero puede cuidarse a si mismo.

50 Requiere gran atencion, incluso de tipo médico. Encamado menos del 50% del dia

40 Invalido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. Encamado mas del
50% del dia.
30 Invalido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte activo

20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacion y
tratamiento activo

10 Moribundo

0 Fallecido

Figura 1.
Cinco etapas del duelo: Modelo de Elisabeth Kibler-Ross

)

NEGOCIACION DEPRESION ACEPTACION

\J \d

(Elisabeth Kubler-Ross, 1994)
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Figura 2. Comunicacion como piedra angular.
Guia de atencion al paciente al final de la vida, 2015

La comunicacién como piedra angular de la atencién al paciente terminal:
Como mejorar nuestras habilidades de comunicacion

Paciente conira

Manejo eficaz Manejo ineficaz

Reconocer la emocién - Rechazar la emocién

Identificar a quién va dirigida ||

Confrontar con las
opciones del profesional

Si procede legitimarla

El enfado disminuye Espiral del enfado

Algoritmo del manejo del paciente con ira/enfado

Cuadro 2. Como mejorar nuestras habilidades de comunicacién en la atencién del paciente
terminal. Guia de atencién al paciente en fase terminal, Sociedad Espanola de Medicina de Familia
y Comunitaria 2008.

Informacién como proceso

Preparacion de la | ¢Dbnde?, ;Cuando?, ;sélo o acompafiado?
entrevista
Qué sabe ;Qué le han dicho en el hospital?

¢Qué le ha explicado su médico tratante?

¢Cémo han salido los estudios especiales: sonografias, TAC, marcadores tumorales, etc.?
¢Cuando inicia el tratamiento?

;Por qué se ha aplazado la quimioterapia (o tratamiento)?
¢Quiere que hablemos de la enfermedad o solo del tratamiento?
¢Por qué cree que no mejora?

¢Hay algo de lo que quiere hablar o preguntar?

Si se solucionara eso (sintoma) ;Estaria bien del todo?

Parece que la radioterapia no ha hecho el efecto que se esperaba.
Parece que las cosas no van bien.

;A usted que le parece?

;Qué piensa que pasara con este nuevo tratamiento?

¢Cémo se siente?

¢Qué le preocupa hoy?

Le noto triste, preocupado/a, cansado/a, enfadado/a

;De qué tiene miedo?

;Qué necesitaria hoy para estar mejor?

;Qué le hace pensar que va a morir?

Le noto cansado/a ;Quiere algo para dormir?

¢Puedo hacer algo por usted ahora?

Si no sabemos que decir acompanaremos con silencio

Qué quiere saber

Compartir la informacion

Facilitar emociones

Acompanar

AN N N N Y A N N N N N N N A N N NN AN Y U
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Figura 3. Técnica de relajacion ante la presencia de una crisis de ansiedad por la pérdida de un
ser querido. Invitacion a los padres y/o familiares a realizar:

1. Respiracion profunda

2.Lograr una detencioén del
pensamiento cuando detecte sentirse
incomodo, nervioso o alterado,
repitiendo mentalmente jBasta!

3.Sustituir pensamientos negativos
en positivos. Por ejemplo: “no puedo
con esta situacion” ; cambiar por:
“puedo lograrlo”

4.Aplicar ejercicios de  relajacion
muscular para liberar tension.

Cuadro 3. Escala de ansiedad de Hamilton. Lobo A, 2002

[}
© 1]
g gl e £
) 2 |5 2 EF|.%8
SINTOMAS DE LOS ESTADOS DE ANSIEDAD < | ol U 3 ,?, ]
= EHE
1. Estado de animo ansioso:
Preocupaciones, anticipaciéon de lo peor, aprensién (anticipacion temerosa), 0 1 2 3 4
irritabilidad
2. Tension:
Sensacién de tensién, imposibilidad de relajarse, reacciones con sobresalto, 0 1 2 3 4

llanto fécil, temblores, sensacién de inquietud

3. Temores:
A la oscuridad, a los desconocidos, a quedarse solo, a los animales grandes, al 0 1 2 3 4
trafico, a las multitudes.

4. Insomnio:
Dificultad para dormirse, suefio interrumpido, suefio insatisfactorio y 0 1 2 3 4
cansancio al despertar.

5. Intelectual (cognitivo):
Dificultad para concentrarse, mala memoria. 0 1 2 3 4

6. Estado de &nimo deprimido:
Pérdida de interés, insatisfaccién en las diversiones, depresion, despertar 0 1 2 3 4
prematuro, cambios de humor durante el dia.

7. Sintomas somaticos generales (musculares):
Dolores y molestias musculares, rigidez muscular, contracciones musculares, 0 1 2 3 4
sacudidas clénicas, crujir de dientes, voz temblorosa.

8. Sintomas somaticos generales (sensoriales):
Zumbidos de oidos, vision borrosa, sofocos y escalofrios, sensacién de 0 1 2 3 4
debilidad, sensacién de hormigueo.

9. Sintomas cardiovasculares:
Taquicardia, palpitaciones, dolor en el pecho, latidos vasculares, sensacién de 0 1 2 3 4
desmayo, extrasistole.
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10. Sintomas respiratorios:
Opresion o constriccion en el pecho, sensacion de ahogo, suspiros, disnea. 0 1 2 3 4

11. Sintomas gastrointestinales:
Dificultad para tragar, gases, dispepsia: dolor antes y después de comer, 0 1 2 3 4
sensacion de ardor, sensacién de estdomago lleno, vomitos acuosos, vomitos,
sensacion de estdmago vacio, digestion lenta, borborigmos (ruido intestinal),
diarrea, pérdida de peso, estrefiimiento.

12. Sintomas genitourinarios:
Miccién frecuente, miccién urgente, amenorrea, menorragia, aparicion de la 0 1 2 3 4
frigidez, eyaculacion precoz, ausencia de ereccion, impotencia.

13. Sintomas auténomos:
Boca seca, rubor, palidez, tendencia a sudar, vértigos, cefaleas de tension, 0 1 2 3 4
piloereccién (pelos de punta).

14. Comportamiento en la entrevista (general y fisiol6gico): Tenso, no relajado,
agitacion nerviosa: manos, dedos cogidos, apretados, tics, enrollar un
pafuelo; inquietud; pasearse de un lado a otro, temblor de manos, cefio
fruncido, cara tirante, aumento del tono muscular, suspiros, palidez facial. 0 1 2 3 4
Tragar saliva, eructar, taquicardia de reposo, frecuencia respiratoria por
encima de 20 res/min, sacudidas enérgicas de tendones, temblor, pupilas
dilatadas, exoftalmos (proyeccién anormal del globo del 0jo), sudor, tics en
los parpados.

ANSIEDAD PSIQUICA

ANSIEDAD SOMATICA

PUNTUACION TOTAL

NOTA ACLARATORIA: Poblacién diana: Poblacion general. Se trata de una escala heteroadministrada por un clinico tras una
entrevista. El entrevistador puntia de 0 a 4 puntos cada item, valorando tanto la intensidad como la frecuencia del mismo. Se
pueden obtener, ademas, dos puntuaciones que corresponden a ansiedad psiquica (items 1, 2, 3,4, 5, 6 y 14) y a ansiedad somatica
(items 7, 8,9, 10, 11, 12 y 13). Es aconsejable distinguir entre ambos a la hora de valorar los resultados de la misma. No existen
puntos de corte. Una mayor puntuacién indica una mayor intensidad de la ansiedad. Es sensible a las variaciones a través del tiempo
o tras recibir tratamiento.

Cuadro 4. Herramientas para prevenir una crisis de ansiedad

Recomendacion Le ayuda para:

1. Reconocer las cosas que no se pueden Permite “dejar ir” y no alterarse.

cambiar

2. Evite las situaciones estresantes Siempre que sea posible, evite ambientes toxicos
para no exponerse a fuentes de estrés.

3.Cambie su perspectiva Desarrollar una actitud mas positiva ante los
desafios.

4 Haga algo que disfrute Cuando el estrés lo tenga decaido, implemente
técnicas de relajacion en su dia para liberar
tension.

5.Conéctese con sus seres queridos Pasar tiempo con familiares y amigos puede
ayudarle a sentirse mejor y olvidarse del estrés.

6.Duerma lo suficiente Descansar puede ayudarle a pensar con mas
claridad y a tener mas energia.

7. Consuma una dieta saludable Ayuda a darle energia a su cuerpo y su mente.

8. Aprenda a decir que no: Establezca limites y pida ayuda a los demas
cuando la necesite.
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Anexo 1. Formato de voluntad anticipada persona en etapa terminal (Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal,2008)

Unidad médica hospitalaria

Nombre:

Domicilio:

Area de atencion :

Datos del enfermo en etapa terminal

Nombre: | No. De Expediente:

Domicilio:

Edad: Sexo: Estado civil : Identificacion:
Folio:

Dx Terminal :

El que suscribe, por mi propio derecho y con plena capacidad de ejercicio, manifiesto que: se me ha explicado la enfermedad que
padezco, la cual ha sido medicamente diagnosticada como terminal de conformidad con lo establecido en el articulo3 fraccién Vil de la
Ley de Voluntad Anticipada vy el articulo 2 fraccién Il del Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada, por lo que actuando de manera
libre de coaccion, expreso mi decisién para no ser sometido a medios, tratamientos y/o procedimientos médicos obstinados e
innecesarios prolongar mi vida, protegiendo en todo momento mi dignidad.

Manifestacioén para Donacion | si no Con fundamento en el articulo 8 fraccion IV de la Ley de Voluntad Anticipada
de 6rganos

Designo como mi representante, para la verificaciéon del cumplimiento exacto de lo antes dispuesto a:

Datos del Representante

Nombre:
Domicilio:
Teléfono:
Edad: Sexo: Estado civil: Identificacion:
Folio:
Nacionalidad: Ocupacion:

Designo como testigos, que me concurrieron a la celebracion del presente acto y verificaron que mi voluntad esta manifestada a:

Datos de los testigos
Nombre Nombre:
Domicilio: Domicilio:
Teléfono: Edad: Teléfono: Edad:
Sexo: Estado civil: Sexo: Estado civil:
Identificacion: Folio: Identificacion Folio:
Nacionalidad: Nacionalidad:
Ocupacion: Ocupacion:

La aplicacién de las disposiciones establecidas en el presente formato exime de responsabilidad, sea de naturaleza civil, penal o
administrativa, a quien interviene en su realizacién, si actéa en concordancia con las disposiciones establecidas en la Ley de Voluntad
Anticipada, Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada y demas legislacion aplicable.

En siendo las horas con minutos, del dia del
mes del afo 20 .
ENFERMO TERMINAL
REPRESENTANTE
TESTIGO TESTIGO
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3.3. Protocolo de Busqueda

3.3.1. Estrategia de buaueda

La bUsqueda sistematica de informacion se enfoc6 en documentos obtenidos acerca de la
tematica intervenciones de enfermeria en tanatologia para la persona en fase terminal
La busqueda se realiz6 en PubMed, sitios Web especializados de guias de practica clinica y del
area clinica.

Criterios de inclusion:

e Documentos escritos en inglés, portugués, espaiol
e Documentos publicados los Ultimos 5 afhos
¢ Documentos enfocados cuidado en fase terminal.

Criterios de exclusion:

e Documentos escritos en otro idioma que no sea espafiol, inglés o portugués .
e Documentos publicados retrospectivamente a 2012

3.3.1.1. Busqueda en Pubmed

Esta etapa de la bUsqueda consisti6 en buscar guias de practica clinica sobre el tema de
intervenciones de enfermeria en tanatologia para la persona en fase terminal.

En primera instancia se realizd la busqueda en PubMed. La busqueda se limité a estudios en
humanos, documentos publicados durante 2011 a 2016, en idioma inglés, portugués y espafiol,
del tipo de documento de Guias de Practica Clinica; se utilizaron los términos MeSh Terminal,
Care, Nursing, Prevention, Control, Psychology, Therapy, Trends. Esta etapa de la
estrategia de busqueda dio 56 resultados, de los cuales se utilizaron 6 documentos para la
elaboracion de la guia.

ALGORITMO DE BUSQUEDA RESULTADO

("Terminal Care/economics"[Mesh] OR "Terminal Care/education"[Mesh] OR 56 documentos
"Terminal Care/ethics"[Mesh] OR  "Terminal Care/legislation and encontrados,
jurisprudence”[Mesh] OR "Terminal Care/nursing”[Mesh] OR "Terminal

Care/prevention and control“[Mesh] OR "Terminal Care/psychology“[Mesh] OR utilizados 6
"Terminal Care/therapy“[Mesh] OR "Terminal Care/trends"[Mesh]) AND ((Clinical

Triallptyp] OR Meta-Analysis[ptyp] OR Practice Guideline[ptyp] OR

systematic[sb]) AND "loattrfree full text"[sb] AND "2011/08/01"[PDat] :
"2016/07/29"[PDat] AND "humans'[MeSH Terms] AND (Englishllang] OR

Portuguese[lang] OR Spanish[lang]))

Algoritmo de busqueda:

1. Terminal Care/ economics
2. Terminal Care/ education
3. Terminal Care/ ethics
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4. Terminal Care/ legislation and jurisprudence

5. Terminal Care/ nursing

6. Terminal Care/ prevention and control

7. Terminal Care/ psychology

8. Terminal Care/ therapy

9. Terminal Care/ trends

10. #1 OR#2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9
11.#1 OR #10

12. Clinical Trial [ptyp]

13. Meta-Analysis [ptyp]

14. Practice Guideline [ptyp]

15. systematic [sb])

16.#12 OR #13 OR #14 OR #15

17.#11 AND #16

18. loattrfree full text [sb]

19.#17 AND #18

20."2011/08/01" [PDat]: "2016/07/29" [PDat]

21.#19 AND #20

22. humans

23.#21 AND #22

24. English [lang]

25. Portuguese [lang]

26. Spanish [lang]

27.#24 OR #25 OR #26

28. #23 AND #27

29. (#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9) AND (#12 OR #13 OR #14 OR
#15) AND (#17 AND #18) AND (#19 AND #20) AND (#21 AND #22) AND (#24 OR #25 OR
#26).

3.3.1.2.Busqueda en Biblioteca Virtual en salud

En esta etapa se realizd la busqueda en Biblioteca Virtual en Salud con el término Terminal,
Care, Nursing, Prevention, Control, Psychology, Therapy, Trends. Se obtuvieron 1
resultados de los cuales se utilizaron 0 documentos para la elaboracion de la guia.

BUSQUEDA RESULTADO

cuidado terminal AND (instance:"regional”) AND ( db:("LILACS") AND 1 documento
mj:("Cuidado  Terminal") AND type_of study:("guideline”)  AND encontrado
limit:("humans") AND la:("pt" OR "es") AND year_cluster:("2012" OR utilizado 0.
||2013n))

3.2.1.3. Busqueda en Tripdatabase

En esta etapa se realiz6 la busqueda en Tripdatabase con el término Terminal, Care, Nursing,
Prevention, Control, Psychology, Therapy, Trends. Se obtuvieron 160 resultados de los
cuales se utilizé 40 documento para la elaboracién de la guia.
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3.4.Escalas de Gradacion

Tabla 1. Niveles de calidad de la evidencia de acuerdo al sistema GRADE

NIVEL DE EVIDENCIA SIGNIFICADO
GRADE

ALTO Estamos relativamente seguros de que el efecto real de la
intervencién se encuentra cerca de nuestra estimacion

MODERADO Moderado El efecto real de la intervencién probablemente se
encuentra cerca de nuestra estimacion, pero existe la posibilidad
de que sea sustancialmente diferente

BAJO El efecto real de la intervenciéon puede ser sustancialmente
diferente de nuestra estimacion

MUY BAJO Es probable que el efecto real de la intervencion sea
sustancialmente diferente de nuestra estimacion

Tabla 2. Recomendaciones fuertes y débiles en el sistema GRADE

RECOMENDACIONES FUERTES

RECOMENDACIONES DEBILES

La alternativa recomendada puede
ser seguida con todos o casi todos
los pacientes. Una conversacion

Si bien la alternativa recomendada
es apropiada para la mayoria de
los pacientes, la decision debiera

detallada con el paciente o una | ser individualizada, idealmente
SIGNIFICADO . . . . .

revision cuidadosa de la evidencia | mediante un  enfoque de

que fundamenta la recomendacién | decisiones compartidas.

pudiera no ser necesaria.

Probablemente apropiadas cuando:
Se cumplen TODAS estas|Se cumple ALGUNA de estas
condiciones Se cumple ALGUNA de | condiciones.
. estas condiciones. Calidad de la evidencia Alta o
Calidad de la . . . . .
evidencia Calidad de la evidencia Alta o | moderada (o baja o muy baja en
moderada (o baja o muy baja en | circunstancias excepcionales)
circunstancias Baja o muy baja
excepcionales)

Balance de | Una alternativa es claramente | El balance de beneficios y riesgos

pacientes

beneficios y riesgos | superior es cercano
Valores Todos o casi todos los pacientes | Existe variabilidad o incertidumbre
. Yinformados toman la misma respecto de lo que decidiran
preferencias de los . .
decision pacientes informados.

Consideraciones de
recursos

El costo de la intervencion esta
plenamente
justificado

El costo de la intervencion pudiera
no estar justificado en algunas
circunstancias
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Tabla 2. Niveles de Calidad de la evidencia de acuerdo al sistema SIGN

NIVEL DE TIPO DE ESTUDIO
EVIDENCIA
1++ Meta-analisis de gran calidad, revisiones sistematicas de ensayos clinicos
aleatorizados o ensayos clinicos aleatorizados con muy bajo riesgo de sesgos.
1+ Meta-analisis bien realizados, revisiones sistematicas de ensayos clinicos
aleatorizados o ensayos clinicos aleatorizados con bajo riesgo de sesgos.
1- Meta-analisis, revisiones sistematicas de ensayos clinicos aleatorizados o
ensayos clinicos aleatorizados con alto riesgo de sesgos.
2++ Revisiones sistematicas de alta calidad de estudios de cohortes o de casos y

controles, o Estudios de cohortes o de casos y controles de alta calidad, con
muy bajo riesgo de confusidn, sesgos o azar y una alta probabilidad de que la
relacion sea causal.

2+ Estudios de cohortes o de casos y controles bien realizados, con bajo riesgo de
confusion, sesgos o azar y una moderada probabilidad de que la relacion sea
causal.

2- Estudios de cohortes o de casos y controles con alto riesgo de confusion,

sesgos 0 azar y una significante probabilidad de que la relacién no sea causal.

3 Estudios no analiticos (observaciones clinicas y series de casos).
4 Opiniones de expertos.
Tabla 3. Grados de recomendacion de acuerdo al sistema SIGN
GRADO DE NIVEL DE EVIDENCIA
RECOMENDACION
A Al menos un meta-analisis, revision sistematica o ensayo clinico aleatorizado

calificado como 1++ y directamente aplicable a la poblacidon objeto, o una
revision sistematica de ensayos clinicos aleatorizados o un cuerpo de evidencia
consistente principalmente en estudios calificados como 1+ directamente
aplicables a la poblacién objeto y que demuestren globalmente consistencia de
los resultados.

B Un cuerpo de evidencia que incluya estudios calificados como 2++ directamente
aplicables a la poblacién objeto y que demuestren globalmente consistencia de
los resultados, o extrapolacion de estudios calificados como 1++ 0 1+.

C Un cuerpo de evidencia que incluya estudios calificados como 2+ directamente
aplicables a la poblacién objeto y que demuestren globalmente j consistencia de
los resultados, o extrapolacion de estudios calificados como 2++.

D Niveles de evidencia 3 o 4, o extrapolacion de estudios calificados como 2+
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3.5. Cédula de verificacion de apego a las recomendaciones
clave

DIFEOTEALIO N IO Tanatologia al final de la vida
CIE-9-MC / CIE-10
Cédigo del CMGPC:

No aplica
$S-822-18
TiTULO DE LA GPCE

Calificacion de
las

0 o . recomendaciones
P(;Ek;(ggN USUARIOS DE LA GUIA NIVEL DE ATENCION

Intervenciones de Enfermeria en Tanatologia al final de la vida

Personal de Salud: Enfermeria, Medicina, . (Cumplida: SI=1,
; - , . Primero, segundo y
Tanatologia, Psicologia, Trabajadores : Ly NO-=0,
. . tercer nivel de atencion. .
Sociales y usuarios en general No Aplica=NA)

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA

Promover el acompafnamiento familiar con la persona al final de la vida y orientar sobre un plan
de cuidados paliativos en el hogar.

Educar a los proveedores de servicios de salud como minimo en los siguientes aspectos:
empoderamiento, comunicacién y toma de decisiones compartida.

Proporcionar folletos informativos a la familia o red de apoyo y a la persona al final de la vida, que
aliente a los paciente a planificar y considerar sus preferencias y valores; tomando y discutiendo
decisiones del fin de |a vida

Valorar la necesidad de informacion de la red de apoyo sobre el diagnéstico y prondstico de la
persona que ingresa a unidad de cuidados intensivos.

Realizar de manera individualizada, la valoracién en el proceso de duelo; detectando dafios a la
salud psicologica, presencia de ansiedad y depresién, ademas del empeoramiento de la salud
fisica.

Preparar a los padres antes de la muerte de su hijo, valorando el tiempo de duracién de la
enfermedad (menor de 6 meses o mayor de 18 meses) con la finalidad de detectar el nivel de
afectacién emocional

Informar a la persona y su familia sobre la situacién en el diagndstico y prondstico al momento de
ingresar a la unidad de cuidados intensivos

Monitorear la respuesta de la familia o red de apoyo si presenta signos y sintomas de ansiedad,
estrés y/o depresion; antes, durante y después de brindar la informacion sobre el diagnéstico y
prondstico de la persona que ingresa a unidad de cuidados intensivos.

Personalizar el cuidado colaborando con la persona al final de la vida y su red de apoyo; con la
implementacion de un modelo participativo que incluya: 1) elementos de cuidado; 2) funciones y
responsabilidades en la prestacion del cuidado; y 3) estrategias de comunicacion.

Establecer una relacién terapéutica con la persona al final de la vida y su red de apoyo usando
comunicacion verbal y no verbal genuina, confiada y respetuosa.

Llevar a cabo una conversacion bien estructurada con la persona al final de la vida y su red de

apoyo, con respecto a los valores y preferencias para la toma decisiones.

Total de recomendaciones cumplidas (1)

Persona en fase
terminal

Total de recomendaciones no cumplidas (0)

Total de recomendaciones que no aplican al caso evaluado (NA)

Total de recomendaciones que aplican al caso evaluado

Porcentaje de cumplimiento de las recomendaciones evaluadas (%)

Apego del expediente a las recomendaciones clave de la GPC (SI/NO)
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3.6. Plan de Cuidados de Enfermeria

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA

Fortalecer Estado

Etiqueta (problema) (P)
Duelo emocional y psico
espiritual .
Factores relacionados (causas)
(E):

La pérdida de la salud, anticipacion
de la pérdida de una persona
significativa, muerte de un ser

querido, entre otros. Muerte 3

confortable .

INDICADOR DEL

RESULT
Bienestar
psicolégico
Fe
Esperanza
Paz interior

Agradecimiento

Calma

Vida espiritual

1.Gravemente
comprometido

2.Sustancialmente
comprometido

3.Moderadamente
comprometido

4. Levemente
comprometido

5.No comprometido

ESCALA DE MEDICION

PUNTUACION
DIANA

Cada indicador tendra una
puntuaciéon correspondiente a la
valoracién inicial, basada en la
escala de medicién que sirve para
evaluar el resultado esperado.

El objeto de las intervenciones es
mantener la  puntuacién e
idealmente aumentarla.

Ambos puntajes solo pueden ser

Caracteristicas definitorias: o Sentimiento de paz determinados en la  atencion
Culpa de sentirse aliviado, « Confort individuali.zada a la persona, familia
desapego, dolor espiritual, ira, « Tranguilidad o comunidad expresada en los
tristeza, negacién, llanto, temor a registros clinicos de enfermeria.
la muerte, entre otros.

Nivel / ‘ Nivel / ‘

INTERVENCIONES RECOMENDADAS INTERVENCIONES RECOMENDADAS

Grado Grado
Valorar la necesidad de informacién de la familia o red de | FUERTE Valorar la presencia de depresion, ansiedad y estrés en los | FUERTE
apoyo sobre el diagndstico y prondstico de la persona que | GRADE padres del nifio al final de la vida de manera individualizada. GRADE
ingresa a unidad de cuidados intensivos.
Generar comunicacion con la persona al final de la vida y su | FUERTE Llevar a cabo una conversacion bien estructurada con la | FUERTE
familia o red de apoyo con relacién a aspectos del fin de la vida. | GRADE persona al final de la vida y su red de apoyo, con respecto a GRADE

los valores y preferencias para la toma decisiones.
Informar a la persona y su familia o red de apoyo sobre la | FUERTE Canalizar a los padres en duelo al programa tanatologico si | FUERTE
situacién en el diagndstico y pronostico al momento de | GRADE existe enla institucion y/o de lo contrario sugerir la bisqueda GRADE
ingresar a la unidad de cuidados intensivos. de apoyo.
Monitorear la respuesta de la familia o red de apoyo sipresenta | FUERTE Realizar de manera individualizada, la valoracién de los padres | FUERTE
signos y sintomas de ansiedad, estrés y/o depresion; antes, | GRADE en el proceso de duelo; detectando dafos a la salud GRADE
durante y después de brindar la informaciéon sobre el psicolégica, presencia de ansiedad y depresion, ademas del
diagndstico y prondstico de la persona que ingresa a unidad de empeoramiento de la salud fisica.
cuidados intensivos.
Valorar signos de duelos no resueltos, tales como: problemas | FUERTE Preparar a los padres antes de la muerte de su hijo, valorando | FUERTE
de suefo y presencia de enfermedad segin el nimero de | GRADE el tiempo de duracién de la enfermedad (menor de 6 meseso | GRADE
visitas al médico. mayor de 18 meses) con la finalidad de detectar el nivel de
afectacion emocional.

Proporcionar folleto informativo a la red de apoyo y a la DEBIL Fomentar la comunicacion interpersonal para las discusiones DEBIL
persona al final de la vida, para motivar a los paciente a | GRADE tempranas con los pacientes y la red de apoyo para facilitar la GRADE
planificar y considerar sus preferencias y valores; tomando y toma de decisiones de temas del final de la vida.
discutiendo decisiones del fin de la vida.

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA

RESULTADO
ESPERADO

INDICADOR DEL RESULTADO

ESCALA DE MEDICION

PUNTUACION
DIANA

Etiqueta (problema) (P) Fortalecer la e Expresion de confianza 1. Nunca demostrado Cada indicador tendra
Desesperanza esperanza o Expresion del significado devida | 2. Raramente demostrado | una puntuacién
e De deseos de vivir 3. Aveces demostrado correspondiente  a la
Factores relacionados (causas) ¢ Mejora elmestado animico 4. Frecuentemente valoracién inicial, basada
(E): demostrado en la escala de medicion
Pérdida de confianza en el poder 5. Siempre demostrado que sirve para evaluar el
espiritual, en el deseo de vivir, en los resultado esperado.
valores trascendentales y personales, | Fortalecerla | ® Expresion de paz interior 1. Gravemente El  objeto de las
entre otros, salud . Expresi(:)n de esperanza comprometido. intervenciones es
espiritual . Expiresmn de significado y fin de 2. Sustancialmente mantener la puntuacion
Caracteristicas definitorias (SyS): la vida comprometido e idealmente
Cambios en el patrén de suefio, o Expresién de serenidad 3. Moderadamente aumentarla.
expresion verval de fracaso, contacto o Expresién de amor comprometido
visual escaso, disminucion de la * Expresién de perdon 4. Levemente Ambos puntajes solo
iniciativa, de la respuesta a estimulos e Oracién comprometido pueden ser
de toda naturaleza, disminucién de o Culto 5. No comprometido determinados en la
las emociones, del apetito, pasividad, o Experiencias misticas atencién individualizada
tristeza, llanto, decepcidn, entre * Satisfaccion espiritual a la persona, familia o
otros. comunidad expresada
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en los registros clinicos
de enfermeria.

INTERVENCIONES RECOMENDADAS Nivel / INTERVENCIONES RECOMENDADAS Nivel /
Grado Grado
Personalizar el cuidado de la persona al final de la vida y su A Proveer entornos que mejoren la experiencia de cuidado D
red de apoyo; con la implementacién de un modelo SIGN para: SIGN
participativo que incluya: 1) Crear ambientes de sanacion,
2) Personalizar el cuidado,
1) Elementos del cuidado; 3) Potencializar el cuidado y el acceso a los servicios de
2) Funciones y responsabilidades en la prestacion del salud,
cuidado; y 4) Mejorar la continuidad y coordinacién del cuidado durante
3) Estrategias de comunicacién. la transicion de los servicios de salud; y
5) Proporcionar continuidad a los cuidadores.

Establecer una relacion terapeutica con la persona al final de B Colaborar con la persona y promover su participacion en la Punto de
la vida y su red de apoyo, usando comunicacion verbal y no SIGN atencion a través de la toma de decisiones compartida, buena
verbal genuina, confiada y respetuosa. proporcionado informacion que facilite el didlogo. practica
Disenar el plan de cuidados con la persona al final de la vida | Punto de Utilizar comunicacién verbal y no verbal efectiva que sea Punto de
y su red de apoyo con el propdsito de otorgar un cuidado buena completa, imparcial y afirmativa. buena
humanizado e integral. préctica préctica
Llevar a cabo una comunicacién asertiva generada con los | Punto de Facilitar técnicas de ensefanza- aprendizaje disenadas para Punto de
siguientes aspectos: abrir y cerrar el didlogo, mirar a los 0jos, buena permitir que la familia consiga el autocuidado, determine sus buena
mantener un volumen de voz adecuado, fluidez verbal, | practica necesidades personales y adquiera la capacidad de practica
apoyados de postura corporal y gestos acordes al contenido trascender cuatridimensionalmente (interaccién entre lo
verbal del mensaje. fisico, la consciencia, la emotividad y espiritualidad).
Mantener una comunicacién efectiva con vocablos sencillos, | Punto de Crear un ambiente propicio y generar momentos con la | Punto de
abierta, veraz, sin prisas y empatica, con respeto, buena familia o red de apoyo y el enfermo para hacer frente a | buena
confidencialidad y calidad humana, reafirmando y validando | practica necesidades emocionales, manejo de la situacién emocional practica
las emociones y sentimientos respecto a la enfermedad y con ninos, aspectos sociales, legales y econdémicos dirigidos
malas noticias. al equilibrio emocional familiar.
Alinear el cuerpo durante la comunicacién con el de la | Punto de Fomentar la creacién de grupos de apoyo y si ya existen Punto de
persona, (tomar la misma postura), con ello se expresa que | buena invitar a los cuidadores primarios, familia y/o red de apoyo a buena
su situacién importa. practica dichos grupos (Torres, 2008). practica

RESULTADO
ESPERADO

INDICADOR DEL

RESULTADO ESCALA DE MEDICION

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA

PUNTUACION
DIANA

Etiqueta (problema) (P) Muerte o Calma 1.Gravemente Cada indicador tendrd una
Riesgo de compromiso de la dignidad | confortable e Entorno fisico comprometido puntuacién correspondiente
humana e Bienestar psicolégico 2.Sustancialmente a la valoracién inicial, basada
e Apoyo de la familiay/o comprometido. en la escala de medicion que
Factores relacionados (causas) amigos 3.Moderadamente sirve  para evaluar el
(E): ¢ Vida espiritual comprometido. resultado esperado.
Comprension insuficiente de la e Expresion de preparacion 4. Levemente El objeto de las
informacidn sobre la salud, expresa para una muerte inminente. comprometido. intervenciones es mantener
experiencia limitada en la toma de 5.No comprometido la puntuaciéon e idealmente
decisiones de su propia salud, tiene aumentarla.
limitantes por parte de los
profesionales de la salud, invasién de Acompafiar e Pone los asuntos en orden. 1.Nunca demostrado. Ambos puntajes solo pueden
la intimidad, tratamiento y cuidados en el proceso e Expresa esperanza. 2.Raramente demostrado ser determinados en la
deshumanizados, falta de atenciéon de una e Participa en las decisiones 3.A veces demostrado atencion individualizada a la
familiar, entre otros. muerte digna relacionadas con los 4 Frecuentemente persona, familia o comunidad
cuidados. demostrado. expresada en los registros
e Resuelve aspectos 5.Siempre demostrado. clinicos de enfermeria.
importantes
e Expresa preparacion para
morir

INTERVENCIONES RECOMENDADAS Nivel / INTERVENCIONES RECOMENDADAS Nivel / ‘
Grado Grado
Promover el acompafiamiento familiar con la persona al final FUETE Respetar la decisién del paciente y/o familia sobre el uso y Punto de
de la vida y orientar sobre un plan de cuidados paliativo en GRADE no uso de procedimientos invasivos en las Ultimas horas de buena
el hogar. vida. practica
Reducir los procedimientos invasivos y paliar los sintomas FUERTE Tomar decisiones con el equipo multidisciplinario para Punto de
para mejorar la calidad de vida de los pacientes asi como GRADE valorar y consensar la necesidad de brindar cuidados buena
minimizar su angustia y la de sus familiares las Gltimas horas paliativos a la persona al final de la vida. practica
de vida.
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El  equipo multidisciplinario deberd generar una FUERTE Establecer una comunicacién clara y efectiva durante la Punto de
comunicacion efectiva con la persona al final de la vida y su GRADE entrevista, conocer el contexto, tener escucha activa para buena
red de apoyo en relacion a aspectos del fin de la vida. reconocer y explorar las emociones y dar seguimiento de la practica

evolucién de la persona al final de la vida y su red de apoyo.
El equipo multidisciplinario debera orientar a la persona al DEBIL Participar en conjunto con los médicos en las discusiones y DEBIL
final de la vida y familia o red de apoyo en la toma de GRADE toma de decisiones sobre la no reanimacién cardiopulmonar GRADE
decisiones sobre el cédigo No Resucitacion (DNR) como al final de la vida de los pacientes, informando a la persona y
parte de la atencion integral que genera autonomia al a su familia desde una valoracién individualizada, asi mismo,
paciente, conforme al marco legal de cada localidad o pais. los beneficios de morir en el hogar o en el hospital.
Llevar a cabo una conversacién bien estructurada con la FUERTE El personal de salud debera capacitarse en habilidades de DEBIL
persona al final de la vida y su red de apoyo, con respecto a GRADE comunicacion y relaciones interpersonales para fomentar y GRADE
los valores y preferencias para la toma decisiones. facilitar discusiones tempranas con los pacientes y la familia

y asi mejorar la toma de decisiones al final de la vida.
Verificar que exista la documentacion en el expediente de la DEBIL Fomentar la creacién de entornos para el manejo de crisis Punto de
persona al final de la vida sobre la decision del paciente, GRADE de duelo de los familiares, apoyados por el tanatélogo como buena
familia o red de apoyo en relacion al codigo de No Resucitar. especialista, quién dara seguimiento. practica
Gestionar para la atencién de las personas que requieren de | Punto de La NOM-004-SSA3-2012, del expediente clinico refiere que Punto de
cuidados paliativos un area privada libre de ruidos, de olores; buena el personal de salud debe integrar al expediente clinico el buena
personalizado, con objetos significativos, donde se permitan | practica consentimiento informado que refiera cuidados paliativos y practica
las visitas sin limite de tiempo, en el caso de que la persona de acto autorizado por la persona al final de la vida o en su
decida quedarse en el hospital. caso del familiar.
Registrar la informacién que la persona al final de la vida y | Punto de La Norma oficial mexicana NOM-011-SSA3-2014, criterios Punto de
su familia brindan con respecto a los valores y preferencias buena para la atencién de enfermos en situacion terminal a través buena
para tomar decisiones de la persona enferma. préctica de cuidados paliativos; recomienda considerar el domicilio préctica

del enfermo en situacién terminal como el sitio mas
adecuado para la prestacién de los servicios de cuidados
paliativos.
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4. GLOSARIO

Acompainamiento: Espacio en donde el sujeto tenga la posibilidad de elegir, de planificar, de
proponer, de decidir qué hacer en determinados momentos segln su deseo personal. En este
sentido, la tarea del acompafante y el vinculo afectivo consiste en “escuchar su palabra real o
simbdlica para acompanarlo en su deseo” (Mechan E, 1999). El apoyo, la contenciéon y el sostén
cobran gran relevancia en el contexto por lo que se hace imprescindible la creacién de un espacio
de confianza y clima de seguridad.

Afrontamiento: El afrontamiento se trata una forma de manejar situaciones que puedan
generar estrés en el individuo, con las que busca tolerar, minimizar, aceptar o ignorar aquello que
sobrepasa sus capacidades, ya sea resignificando el estimulo, a través de las acciones,
pensamientos, afectos y emociones que el individuo utiliza a la hora de abordar la situacién
desbordante (Macias M, 2013).

Agonia: La agonia o fase pre-mortem es el estado que comprende el agotamiento total de la
reserva fisioldgica y que progresa en forma irreversible hacia la muerte, que suele abarcar los 2 o
3 Ultimos dias de vida. La palabra “agonia” del griego agon.: lucha, se refiere a la angustia que sufre
una persona cuando esta al borde de la muerte, es decir, cuando esta luchando por su vida.
Entonces, la situacién de agonia o “el sindrome de los Ultimos dias” es la fase que precede a la
muerte y esta caracterizado por la presencia de deterioro fisico severo con la presencia de
debilidad extrema, trastornos del estado de conciencia (pérdida del estado de alerta con periodos
de pérdida de la lucidez, la coherencia y falta de reconocimiento de los familiares), diicultad para
relacionarse o comunicarse (hablar, escribir) y de ingesta (comer o beber), pronoéstico vital de dias
(alteracién de las constantes vitales como presién, pulso, respiracion, coloracion de la piel y
temperatura) (Allende S, 2013).

Ambiente de sanacion: Entorno con los siguientes componentes: intencién de sanar, plenitud
personal, relaciones sanadoras, estilos de vida saludable, cuidado de la salud integral, espacios de
sanacion y sustentabilidad ecolégica, que pueden combinarse para lograr la sanacion (Samueli
Institute, 2013)

Ansiedad: Anticipacion de un dafo o desgracia futuros, acompanada de un sentimiento de
disforia (desagradable) y/o de sintomas somaticos de tension. El objetivo del dafio anticipado
puede ser interno o externo. Es una senal de alerta que advierte sobre un peligro inminente y
permite a la persona que adopte las medidas necesarias para enfrentarse a una amenaza. Es
importante entender la ansiedad como una sensacion o un estado emocional normal ante
determinadas situaciones y que constituye una respuesta habitual a diferentes situaciones
cotidianas estresantes. (GPC ANSIEDAD,2008)

Comunicacion efectiva: Es un proceso mediante el cual se puede transmitir informacién, por
medio de codigos orales, escritos y otro tipo de sefales de manera amplia, eficiente, empatica y
apropiada (Ramirez J, 2011).

Cuidado de enfermeria al final de la vida: Cuando se cuida del enfermo en el final de la vida,
se debe tener presente, no sélo los principios éticos y morales que envuelven la relacion
establecida, sino también considerar que la practica de la enfermeria no se reduce a la mera
ejecucion de técnicas, pues esta implicada una relacion interpersonal donde los aspectos
emocionales, culturales y espirituales deben ser considerados y valorizados (Rodriguez A, 2010)

Cuidado holistico: Es el ejercicio profesional de la enfermera (0) en su maxima expresiéon en
donde estan implicitos valores como la empatia, responsabilidad, moral, conocimiento y ética con
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el objetivo de conocer a cada paciente en sus esferas biopsicosocial y espiritual, involucrarse con
él, entrar a su ser, darse cuenta de sus actitudes, aptitudes, intereses y motivaciones, considerarlo
como una persona Unica, autentica y lograr darle confianza, serenidad, seguridad, y apoyo
efectivo, centrarse con desvelo creando un entorno crecimiento para él y su familia. para la
proteccion de la dignidad humana y la conservacion de la vida. (Quintero M, 2015)

Cuidados tanatolégicos Todas las acciones que realiza el profesional de enfermeria con el fin
de potencializar los recursos individuales y colectivos de la persona; de manera que se constituya
en un agente central, activo, decidido y auténomo de su propia salud. Se da a partir de la
comunicacién y relacion interpersonal humanizada entre el profesional de enfermeria y el sujeto
de cuidado (persona, familia o grupo) en las distintas etapas de la vida, situacién de salud y del
entorno.( Prieto G, 2005)

Depresion: La depresion es un trastorno mental frecuente, que se caracteriza por la presencia de
tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos del
suefio o del apetito, sensacién de cansancio y falta de concentracion. (Organizacién Mundial de la
Salud)

Duelo: Complejo proceso normal que incluye respuestas y conductas emocionales, fisicas,
espirituales, sociales e intelectuales mediante las que las personas, familia y comunidades
incorporan en su vida diaria una pérdida real, anticipada o percibida (Hedman T, 2014)

Empatia: Suele definirse como la capacidad de comprender los sentimientos de otra persona y
hacerlo evidente en la relacion, ya sea a nivel verbal (“ya veo que te sientes mal”) o no verbal (p.
ej., una expresion facial acorde a la situacion). La empatia, sin embargo, evita realizar un juicio de
valor (p. €j., “ya veras como te pones bien muy pronto”). (Borrel F, 2011)

Enfermeria: La enfermeria abarca la atencién auténoma y en colaboracién dispensada a
personas de todas las edades, familias, grupos y comunidades, enfermos o0 no, y en todas
circunstancias. Comprende la promocién de la salud, la prevencion de enfermedades y la atencion
dispensada a enfermos, discapacitados y personas en situacion terminal (Organizacion Mundial
de la Salud)

Estrés: Conjunto de procesos y respuestas neuroendocrinas, inmunoldgicas, emocionales y
conductuales ante situaciones que significan una demanda de adaptaciéon mayor que lo habitual
para el organismo, y/o son percibidas por el individuo como amenaza o peligro, ya sea para su
integridad biol6gica o psicolégica (Trucco B, 2004)

Fase terminal: Etapa o estadio de un proceso final de la vida que no tiene tratamiento especifico
curativo o con capacidad para retrasar la evolucion, y que por ello conlleva a la muerte en un
tiempo variable (generalmente inferior a seis meses); es progresiva; provoca sintomas intensos,
multifactoriales, cambiantes y conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicoldgico) en la familia y el
paciente (Organizacién Mundial de la Salud)

Muerte: Del latin mors, mortis, es la cesaciéon o término de la vida, (Anaya V, 2010), con la
presencia de los siguientes signos, ausencia completa y permanente de conciencia, ausencia
permanente de respiracion espontanea, ausencia de los reflejos del tallo cerebral, y paro cardiaco
irreversible. (Hernandez F, 2006).

Pérdida de la vida. Es un tipo de pérdida total, ya sea de otra persona o de la propia vida en
casos de enfermedades terminales en el que la persona se enfrenta a su final. (Pangrazzi A, 1993)

Pérdidas de aspectos de si mismo. Son pérdidas que tienen que ver con la salud. Aqui pueden
aparecer tanto pérdidas fisicas, referidas a partes de nuestro cuerpo, incluidas las capacidades
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sensoriales, cognitivas, motoras, como psicoldgicas, por ejemplo la autoestima, o valores, ideales,
ilusiones, etc.(Pangrazzi A, 1993)

Persona al final de la vida: Ser humano en la Gltima fase de su ciclo vital, puede oscilar desde
unos pocos dias hasta muchos meses, segun la situacion del paciente y sus enfermedades de base.
(Amblas O, 2007)

redes de apoyo

Redes de apoyo: Grupo de personas con un fin comin que constituyen una fuente de recursos
materiales, afectivos, psicoldgicos y de servicios, que pueden ponerse en movimiento para hacer
frente a diversas situaciones de riesgo que se presenten, COmo apoyo a las personas en caso de
una enfermedad y estan conformadas por los lazos de parentesco, de vecindad y amistad y son
un soporte en caso de crisis o necesidad para evitar problemas de salud mental como estrés o
depresion, estas cubren necesidades no cubiertas por la proteccion social formal.

Relacion terapettica: Negociacion intersubjetiva en la que a través del discurso, que se
establece entre el profesional de enfermeria y la persona o paciente se va construyendo o
reconstruyendo el binomio salud- enfermedad. Implica un juicio de valor y un proceso dinamico y
participativo para identificar y dar prioridad a las necesidades y decidir el plan de cuidado de
enfermeria con el propdsito de promover la vida, prevenir la enfermedad , Intervenir en el
tratamiento, en la rehabilitacion y dar cuidado paliativo con el fin de desarrollar en lo posible, las
potencialidades individuales y colectivas (Garcia A, 2005).

Tanatologia: Una definicion mas concreta es considerarla como “el estudio de la vida que incluye
a la muerte”. Del origen griego thanatos (muerte) y logos (estudio o tratado); por tanto, el
objetivo de la tanatologia es proporcionar ayuda profesional al paciente con una enfermedad en
etapa terminal y a sus familias, o bien a una persona que esté en viviendo algun tipo de pérdida.
(Instituto Mexicano de Tanatologia)

Transicion: Estado intermedio de un proceso, que no tiene un caracter propio y definido al
combinarse aspectos del anterior estado con otros nuevos que anuncian el siguiente. La
Transicion en Salud (TS) se define como una dimensién gradual del ser humano que oscila entre
la salud positiva (concepto que a su vez designa el desarrollo biopsicosocial y el bienestar) y el
irreversible estado de la muerte (Gomez A, 2001)

Sanacion: Proceso dindmico de recuperacion, reparacion y renovacion personal, que mejora la
resistencia, el bienestar y la sinergia entre mente, cuerpo y espiritu. Puede tener lugar incluso en
los casos en que no es posible curar una enfermedad. Da un sentido de significado ante la
dificultad, esperanza en el sufrimiento y paz al final de la vida (Samueli Institute, 2013).
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Directora de Enfermeria
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Permanente de Enfermeria

Coordinadora Normativa de Enfermeria
Coordinadora del proyecto de Guias de Practica
Clinica de Enfermeria (GPCE)

Asesora metodoldgica de las GPCE
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8. DIRECTORIO SECTORIAL Y DEL CENTRO
DESARROLLADOR

DIRECTORIO SECTORIAL

Secretaria de Salud

Dr. José Narro Robles
Secretario de Salud

Instituto Mexicano del Seguro Social
Mtro. Mikel Arriola Penalosa
Director General

Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales de los Trabajadores del Estado

Lic. José Reyes Baeza Terrazas
Director General

Sistema Nacional para el Desarrollo
Integral de la Familia

Lic. Laura Vargas Carrillo

Titular del Organismo SNDIF

Petroleos Mexicanos
Dr. José Antonio Gonzalez Anaya
Director General

Secretaria de Marina Armada de México
Almte. Vidal Francisco Soberdn Sanz
Secretario de Marina

Secretaria de la Defensa Nacional
Gral. Salvador Cienfuegos Zepeda
Secretario de la Defensa Nacional

Consejo de Salubridad General
Dr. JesUs Ancer Rodriguez

DIRECTORIO DEL CENTRO
DESARROLLADOR

Secretaria de Salud del Estado de Chihuahua

Dr. Ernesto Avila Valdez
Secretario de Salud

Lic. Marfa de los Angeles Hernandez Tapia
Coordinadora Estatal de Enfermeria

Hospital General de Chihuahua
Mtra. Gloria Silva Valverde
Jefa de Enfermeria

Hospital Infantil de Especialidades de
Chihuahua

Lic. Regina Mufioz Montejano

Jefa de Enfemeria

Universidad Auténoma de Chihuahua
M.E. Luis Alberto Fierro Ramirez
Rector

Hospital General ISSSTE C. Presidente Lazaro
Cardenas

Dr. Oscar Salcido Rivera

Director

Hospital Clinica del Centro
Dr. Roberto Ruiz Ceballos
Director

Escuela de Enfermeria y Obstetricia del
Sanatorio Palmore A.C.
Lic. Eva Chavez Silva
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9. COMITE NACIONAL DE GUI

Dr. José Meljem Moctezuma  Presidente
Subsecretario de Integracion y Desarrollo del Sector Salud
Dr. Pablo Antonio Kuri Morales  Titular
Subsecretario de Prevencion y Promocion de la Salud
Dr. Guillermo Miguel Ruiz-Palacios y Santos ~ Titular
Titular de la Comisién Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Especialidad
Dr. Gabriel Jaime O’Shea Cuevas  Titular
Comisionado Nacional de Proteccién Social en Salud
Dr. Isidro Avila Martinez ~ Titular
Secretario Técnico del Consejo Nacional de Salud
Dr. Jesus Ancer Rodriguez ~ Titular
Secretario del Consejo de Salubridad General
General de Brigada M. C. Daniel Gutiérrez Rodriguez ~ Titular
Director General de Sanidad Militar de la Secretaria de la Defensa Nacional
Cap. Nav. SSN. M.C. Derm. Luis Alberto Bonilla Arcaute  Titular
Director General Adjunto de Sanidad Naval de la Secretaria de Marina Armada de México
Dr. José de Jes(s Arriaga Davila  Titular
Director de Prestaciones Médicas del Instituto Mexicano del Seguro Social
Dr. Rafael Manuel Navarro Meneses  Titular
Director Médico del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
Dr. Marco Antonio Navarrete Prida  Titular
Subdirector de Servicios de Salud de Petréleos Mexicanos
Lic. Mariela Amalia Padilla Hernandez ~ Titular
Directora General de Integracion del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
Dr. Ricardo Camacho Sanciprian ~ Titular
Director General de Rehabilitacion del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
Dr. Onofre Mufioz Hernandez ~ Titular
Comisionado Nacional de Arbitraje Médico
Dr. Sebastian Garcia Sais6  Titular
Director General de Calidad y Educacion en Salud
Dr. Adolfo Martinez Valle  Titular
Director General de Evaluacion del Desempeio
Lic. Juan Carlos Reyes Oropeza  Titular
Director General de Informacién en Salud
Dr. Francisco Ramos Gémez  Titular y Suplente del
Director General del Centro Nacional de Excelencia Tecnolégica en Salud  presidente
del CNGPC
Dr. Alvaro Emilio Arceo Ortiz ~ Titular 2016-2017
Secretario de Salud y Director General del Instituto de Servicios Descentralizados de Salud Publica del Estado
de Campeche
Dr. JesUs Pavel Plata Jarero  Titular 2016-2017
Secretario de Salud y Director General de los Servicios de Salud en el Estado de Nayarit
Dr. Neftali Salvador Escobedo Zoletto  Titular 2016-2017
Secretario de Salud y Director General de los Servicios de Salud del Estado de Puebla
Dr. Enrique Luis Graue Wiechers  Titular
Presidente de la Academia Nacional de Medicina de México
Dr. Francisco Pascual Navarro Reynoso  Titular
Presidente de la Academia Mexicana de Cirugia
Dr. Arturo Perea Martinez ~ Titular
Presidente de la Academia Mexicana de Pediatria
Lic. José Ignacio Campillo Garcia  Titular
Presidente Ejecutivo de la Fundacién Mexicana para la Salud, A.C.
Dr. Ricardo Ledn Borquez M.C.A.  Asesor Permanente
Presidente de la Asociacién Mexicana de Facultades y Escuelas de Medicina, A.C.
Dr. Francisco Hernandez Torres  Asesor Permanente
Presidente de la Asociaciéon Mexicana de Hospitales, A.C.
Dr. Carlos Duefias Garcia ~ Asesor Permanente
Presidente de la Asociacién Nacional de Hospitales Privados, A.C.
Dr. Sigfrido Rangel Frausto ~ Asesor Permanente
Presidente de la Sociedad Mexicana de Calidad de Atencion a la Salud
Dr. Jesus Ojino Sosa Garcia  Secretario Técnico
Director de Integraciéon de Guias de Practica Clinica
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