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Tabla 1:; Incidencia del cancer por sexo en la Unidén Europea

Incidencia de cancer en los paises de la UE en 2006, por sexo. Tasas ajustadas por

100.000 habitantes (poblacion estandar Europea) (1).
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1.Introducciodn

La enfermedad y la muerte son un elemento integral de la propia vida del ser
humano. La respuesta aportada a las necesidades de las personas ante una
enfermedad avanzada y sin posibilidades de curacion, asi como el apoyo a sus

familias, ayuda a mejorar la calidad de vida 'y a disminuir el sufrimiento (2).

Para todo ello, Cicely Saunders establecié un tipo de cuidados activos e integrales
para todos los pacientes con enfermedades avanzadas y progresivas, que pretenden
el control del dolor y otros sintomas, y ofrecen soporte psicolégico, emocional y

espiritual. Los cuales reciben el nombre de Cuidados Paliativos (C.P) (3,4).

Esta tipologia de cuidados han tenido siempre un reconocimiento importante en el
marco de la Union Europea desde que el Comité Europeo de Sanidad en 1980
emitiera el informe sobre “Problemas relacionados con la muerte: cuidados para el

moribundo” (2).

Dentro de los Cuidados Paliativos hay una gran mayoria de pacientes con diversas
patologias subsidiarios a recibirlos, pero debido a la alta incidencia de poblacién
Espafiola que presenta patologias oncoldgicas, la intervencién se centrara en este

entorno (2).

Para poder reducir el nimero de descompensaciones de los pacientes oncoldgicos,
asi como mejorar el control sintomatico y la calidad de vida surge la figura de
Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria (EGCH), que con sus intervenciones
proveera a los pacientes y familiares de una asistencia de alta calidad y costo-
efectiva para el area Hospitalaria. Asi mismo, se asegurard la continuidad de
cuidados al alta y el enlace entre el centro Hospitalario y la institucién a la que se

derive al paciente (5).
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2. Marco teoérico

2.1. Concepciones ante la muerte

A lo largo de la historia de Occidente la actitud frente a la muerte no ha sido siempre
la misma (6,7):

Durante la alta Edad Media existia la llamada “muerte doméstica”. EI moribundo

consciente de su préximo descenso, invitaba a sus seres queridos a reunirse
alrededor de su lecho y se realizaba el llamado “rito de habitacion”, todos
participaban en la ceremonia dirigida por el que se encontraba préximo a morir. En
esto consistia la “buena muerte”, junto a sus seres queridos y anticipada, pudiendo
éste disponer de tiempo para preparar sus asuntos personales, sociales y

espirituales.

En la baja Edad Media adquieren fuerza las ideas de juicio final, con la preocupacion

por identificar las sepulturas y asi poder ser enterrados junto a los seres queridos.
Se produce una mayor individualizacién de la muerte, esta etapa es llamada la

“muerte de uno mismo”.

A partir del siglo XIX la fascinacion por la muerte de uno mismo es transferida a la

preocupacion por la muerte del ser querido, la llamada “muerte del otro”. Ello se
manifiesta en la expresion publica y exagerada del duelo y en el inicio del culto a los

cementerios, tal como los conocemos en la actualidad.

Con la | guerra mundial comienza un proceso llamado “muerte prohibida”. La muerte

deja de ser esperada, acompafiada y aceptada como en los siglos anteriores.

En la actual cultura occidental se ha experimentado un camino de la orientacion
espiritual de la vida y la muerte hacia valores cientifico-técnicos, econémicos y de
interés. El proceso de morir se ha desplazado desde la familia y el hogar hasta los
profesionales sanitarios y los hospitales (mas de un 90%). El alto nivel cientifico
alcanzado con las técnicas de reanimacion y procederes para mantener vivas a las
personas, han hecho que la muerte deje de contemplarse como un fendmeno
supernatural para convertirse en un “ accidente” , que de alguna forma puede ser

controlado por el hombre (8).
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La muerte “ normal” ha sido borrada de nuestros proyectos, nuestro lenguaje...No
vemos en ella mas que el horror, el absurdo, un sufrimiento inutil y penoso, algo

insoportable; cuando en realidad es el momento culminante de nuestra vida .

La tecnologia médica también hace posible la prolongacion de la vida en
enfermedades crénicas que, en dias pasados, hubiera conducido tempranamente a
la muerte (9).

Pero, ¢ para qué sirve todo ello cuando el enfermo no es curable? Esté preparado el
hospital y su personal sanitario para << cuidar>> al enfermo que no se puede

<<curar>>?.

2.2 Epidemiologia

Mortalidad

La mortalidad, es el Unico indicador de frecuencia de enfermedad con caracter
universal en nuestro pais. La tasa de mortalidad es un buen indicador de incidencia
en los tumores con alta letalidad como los canceres de esoéfago, estomago,
pancreas, higado y pulmén, aunque no refleja adecuadamente la importancia de los

tumores con alta supervivencia.

Las enfermedades tumorales son en Espafia la segunda causa de muerte tras las
del sistema circulatorio. En términos de mortalidad, los tumores que mas muertes
generaron en el afio 2010 fueron los relativos al cancer de pulmén, bronquios,
trAquea seguidos del de colon. En el caso de los hombres, es el de pulmén el que
mAas muertes causa, mientras que en las mujeres es el de mama. Sin embargo, la
tasa de mortalidad espafiola por cancer en general es una de las mas bajas de la
UE, destacando el cancer de mama, con la cifra mas baja de todos los Estados

miembros (10).
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Incidencia

La incidencia es el numero de casos nuevos diagnosticados en un periodo de tiempo

determinado, normalmente anual y en una poblacién concreta.

La incidencia de cancer en los registros esparfoles en el periodo 1998-2002 fue de
entre 434 y511 casos/ 100000 hombres y de entre 204 y 286 casos/ 100000

mujeres.

En los hombres, los tumores mas frecuentes son los registrados en Albacete, Pais
Vasco, Canarias, Girona y Navarra el cancer de prostata y en el resto (Asturias,
Granada, Murcia y Zaragoza) el cancer de pulmon. Estos dos tipos de cancer, aparte
del cancer de vejiga constituyen los tres tumores mas frecuentes en todos los

registros espafioles puesto que suponen entre el 55,6 y el 62% del total.

En todos los registros espafoles, el cAncer de mama es el tumor mas frecuente en
mujeres, responsable de mas del 25% de los casos de cancer, seguido del cancer

de colon y de cuerpo del Gtero. (Tal y como se muestra en la TABLA 1)

A partir de los datos obtenidos en 2002 con el proyecto GLOBOCAN, la International
Agency for Research on Cancer (IARC), publicé la incidencia global prevista de
cancer para la poblacion espafola en el afio 2015 y es de 222.069 personas
(136.961 varones y 85.108 mujeres), siendo el tipo mas frecuente el cancer
colorrectal, por delante en términos globales, del cancer de pulmén y el cancer de

mama (1,11).

Supervivencia y prevalencia

La supervivencia de los pacientes con cancer, medida como proporcién de casos
qgue logran sobrevivir un tiempo preestablecido (uno, tres, cinco afios por ejemplo),
es el indicador mas importante de la eficacia del sistema asistencial en la lucha
contra el cancer. Este indicador refleja en qué medida, los casos son diagnosticados
en un estudio potencialmente curable y el grado de eficacia de los procedimientos

terapéuticos.

10
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La supervivencia relativa en los pacientes espafioles es semejante a la de los
paises de nuestro entorno. Espafia se sitla en una posicién intermedia para los
canceres estudiados, excepto para el cancer de testiculo, que presenta una mejor

supervivencia en nuestro pais que la media de los paises europeos (1,10).

2.3 Cuidados Paliativos

La dltima definicion de los Cuidados Paliativos que realiza la OMS data del afio
2002:

“Cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas
curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompafantes y la
consideracion de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es
alcanzar la méaxima calidad de vida posible para el paciente y su familia. Muchos
aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables en fases previas de la

enfermedad conjuntamente con “tratamientos especificos” (7,8).
(Como indica la figura 1)

Figura 1: MODELO ATENCION CUIDADOS PALIATIVOS

Terap_ia para Cuidados en
rmodificar la el duelo
enfermedad

Cuidados

pali ativos
Diagnastico Muerte

Fuente: OMS, cancer pain relief and palliative care. Technical Report Sedes: 508, wHO, 1994,
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Epidemiologia de cuidados paliativos en Espafia

En los ultimos afios se han publicado varios documentos sobre la situacion de los
cuidados paliativos en Europa. Por una parte, la Sociedad Europea de Cuidados
Paliativos ha analizado indicadores del desarrollo de los cuidados paliativos en 52
paises de la region europea de la Organizacion Mundial de la Salud. Espafia ocupa
el 11° lugar en la provisiéon de recursos especificos de cuidados paliativos y el
4° en una clasificacion de “vitalidad” que considera las publicaciones y la existencia

de sociedades, reuniones cientificas y directorios de cuidados paliativos.

Un informe del Parlamento Europeo publicado en mayo de 2008 ha evaluado el
desarrollo de los cuidados paliativos en los 27 Estados miembro, e incluye a Espafia
entre los paises con mayor nivel de integracidon en el sistema sanitario, ocupando el

7° lugar al aplicar un indice global de desarrollo.

El porcentaje de pacientes con necesidades de cuidados paliativos registrados
en los sistemas de informacién de atencién primaria es un 25,7 % de la poblacion
estimada en 2007 y un 22,1 % en 2008, lo cual, teniendo en cuenta que la atencion
primaria es la puerta de entrada del sistema, y que en sus bases de datos deberia
constar toda la poblaciébn que recibe cuidados paliativos, indica un evidente
infraregistro. El porcentaje de pacientes atendidos por respecto a la poblaciéon
estimada fue de un 30,7% en 2007 y un 29,4% en 2008. El porcentaje de pacientes
atendidos por equipos, unidades o servicios hospitalarios de cuidados paliativos fue
de 17,9% en 2007 y de 19,2% en 2008. Este indicador precisa en el futuro ser
desagregado segun las diferentes estructuras y tipos de hospitales. No obstante, las

cifras registradas son insuficientes.

Por otro lado, estudios realizados en Australia estiman que un 37,5% de los
pacientes con necesidad de cuidados paliativos sufren situaciones intermedias o
complejas que pueden requerir la intervencion de un equipo especifico de cuidados

paliativos.

En cuanto al niamero de dispositivos especificos, en el Reino Unido, estandar
europeo en provision de cuidados paliativos, la tasa es de 1 por cada 81.000

habitantes. En Australia, la tasa recomendada es de 1 por cada 100.000 habitantes,

12
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y en dos programas espafioles (Catalufia y Extremadura) se han descrito tasas de 1
por 100.000 a 200.000 habitantes y 1 por cada 135.000 habitantes, respectivamente
(12).

Objetivos

Los objetivos fundamentales de los cuidados paliativos segun La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) son (8,13):

- Aliviar el dolor y otros sintomas

- No alargar ni acortar la vida

- Dar apoyo psicologico, social y espiritual

- Reafirmar la importancia de la vida

- Considerar la muerte como algo normal

- Proporcionar sistemas de apoyo para que la vida sea lo mas activa posible
- Dar apoyo a la familia durante la enfermedad y el duelo

Esta declaracion intenta proporcionar tanto al paciente como a la familia un
apoyo total e integral. Los objetivos mencionados se sustentan en tres pilares

fundamentales:
1. COMUNICACION
2. CONTROL DE SINTOMAS

3. APOYO FAMILIAR

13
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Principios

Los principios fundamentales de los Cuidados Paliativos y los cuales se han de tener

presentes segun la OMS son (13,14):

- Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la muerte como un
proceso normal dentro de ella; los cuidados paliativos no adelantan ni

posponen la muerte.

- Los cuidados paliativos proporcionan alivio de los sintomas e integran los
aspectos psicologicos y espirituales de los pacientes intentando realizar todos

los cuidados en el entorno natural del paciente, su domicilio.

- Los cuidados paliativos ofrecen un soporte para ayudar a los pacientes a vivir
activamente como sea posible hasta la muerte, considerando la enfermedad

en funcién del sufrimiento que provoca.

- Los cuidados paliativos ofertan un sistema de ayuda a la familia durante la

enfermedad y el duelo.

Pacientes subsidiarios a recibir Cuidados Paliativos
Los pacientes subsidiarios a recibir este tipo de cuidados se clasifican en (8):
e Pacientes oncolégicos

e Enfermedades NO oncoldgicos:

- Enfermedades croénicas evolucionadas. IOCAs (insuficiencias organicas
cronicas avanzadas) E.P.O.C, Insuficiencia Cardiaca, Insuficiencia

Respiratoria, Insuficiencia Renal.
- Enfermedades Neurodegenerativas (EM, ELA, PSP, etc...).
- Demencias

- VIH

14
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- Enfermedades de baja prevalencia y alta complejidad (patologias

genéticas, pediatricas...)

Este conjunto de enfermos presenta sintomatologia fisica avanzada, alteraciones
psicolégicas y sociales, precisan de apoyo espiritual; todas estan necesidades son

cubiertas por las Unidades especializadas en Cuidados Paliativos.

Equipo de Cuidados paliativos

El equipo multidisciplinar de Cuidados Paliativos, cuenta con los siguientes

profesionales (14,15):
- Médico
- Enfermera
- Trabajadora Social
- Fisioterapeuta
- Psicdlogo
- Terapeuta ocupacional
- Auxiliar de Enfermeria
- Sacerdote

- Cuidadores

15
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Origen de los Cuidados paliativos:

Movimiento Hospice

Los Hospices se definen en muchos paises como espacios disefiados para dar el
mejor confort, bienestar, soporte emocional y espiritual, tanto para el paciente como
a toda su familia, cuando los enfermos llegan a la fase avanzada de su enfermedad
terminal. El objetivo de estos lugares es tratar que sus pacientes puedan disponer de
los meses o dias que les restan con una gran calidad de vida; mantenerlos libres de
dolor, conscientes y controlar los sintomas que se hacen presentes por la
enfermedad en si. Se busca que el ambiente sea lo mas parecido a su hogar y que
puedan también estar rodeados de sus seres queridos para asi continuar con su

vida familiar y morir con dignidad.

En los Hospices se practican los cuidados paliativos, estos no alargan la vida,
tampoco la aceleran, simplemente la atencion del paciente se realiza con personal
especializado, que se encarga no solo de cubrir las necesidades de salud; sino que
también se preocupan de la problemética espiritual y psicolégica por la que
atraviesa el paciente y su familia. Dicha atencion continua después del fallecimiento,
ya que resulta fundamental para el bienestar de familiares y amigos. Esta es la
filosofia que da inicio al moderno movimiento hospice y a los cuidados paliativos, y
es en 1961 cuando de la mano de Cicely Saunders nace la fundacion el St.
Christopher’s Hospice, pero no es hasta el afio 1967, en el mes de julio, cuando se

abre el primer hospice en Sydenham, al sur de Londres (3,4).

Cicely Saunders

Cicely Saunders nacio el 22 de Junio de 1918, en Barnet al sur de Londres.
Comenzd sus estudios como enfermera en 1939. Siempre fue una excelente
profesional, pero esta actividad resultaba perjudicial para su salud, ya que
presentaba problemas de espalda. Los médicos le aconsejaron que realizara otro
tipo de tareas y decidi6 comenzar en Oxford los estudios de trabajo social. En esta
época de su vida conoce a David Taseman, un polaco judio que se encontraba en
fase terminal con un cancer avanzado. Se enamoraron, y juntos comenzaron a
pensar que hacia falta un sitio diferente a un hospital para atender a pacientes

terminales; es decir, donde los cuidados y el personal fueran mas especializados.

16
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Al morir David, Cicely pone en marcha el proyecto que tenia en mente, y se dedica a
la investigacion del cuidado a pacientes terminales mientras comenzaba sus

estudios de medicina.

Se convirtié en la primera especialista en el manejo de los sintomas de pacientes
moribundos. Practicaba la sedacion continua para aliviar el dolor de sus pacientes y
defendié la terapia con morfina por via oral, administrada regularmente para el

tratamiento del dolor.

“Usted importa por lo que usted es. Usted importa hasta el dltimo momento de su
vida, y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no sélo para que muera de

manera pacifica sino también para que mientras viva lo haga con dignidad” (16).

17
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Enfermedad terminal

En muchas ocasiones los cuidados paliativos y la enfermedad terminal van

estrictamente unidos, por lo tanto es importante conocer su definicion:

Es una enfermedad incurable, avanzada y progresiva con un pronostico de vida
inferior limitada (6 meses). Presentan una escasa posibilidad de respuesta a los
tratamientos especificos, una evolucién fluctuante y crisis frecuentes de

necesidades.

Estas situaciones generan un intenso impacto emocional sobre el paciente, la familia
(cuidador principal) y el equipo asistencial; este impacto puede variar segun el nivel
y la calidad de informacion que posee el paciente sobre su enfermedad, el grado de
control de sintomas, de la edad y del soporte emocional y social que reciban tanto el

paciente, como los familiares y el equipo.

Asi mismo, también precisan alta demanda de atencién y utilizacién de recursos,
tanto pacientes como familiares y todo ello de una manera individualizada,
cubriendo las necesidades que presenten diariamente. Esta serie de caracteristicas
es importante que se tengan presentes y no sélo para definir el tipo de patologia o el
prondstico, sino también para que se establezca adecuadamente la terapéutica
(13,17).

Sintomas mas frecuentes en pacientes paliativos

Tras la fase terapéutica con intencidn curativa se pasa a una fase paliativa, dénde el
control de los sintomas se convierte en un instrumento esencial, y cuyo objetivo

principal es sostener la calidad de vida del enfermo.

Respecto a la incidencia de los sintomas en la enfermedad avanzada, la mayoria de
los autores reconocen entre 8 y 10 sintomas, siendo el dolor el mas comun ( 60-
75% de los casos), siguiéndole la astenia, anorexia y adelgazamiento (40-80%), la
disnea y/o tos ( 40-50%),las nauseas y los vomitos (30.40%), y las alteraciones del
ritmo intestinal (50%). Respecto a los sintomas neuropsiquicos como la ansiedad y

la depresion configuran un 81% y 79% respectivamente.
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En cuanto a las caracteristicas de los sintomas en este tipo de pacientes se ha

comprobado que son multiples, intensos y largos, multifactoriales, cambiantes y de

caracter multidimensional con probabilidad de control. Todo ello nos recuerda que la

actuacion ante el paciente tiene que ser individualizada y actualizada, es decir,

cubriendo las necesidades que le surjan diariamente (14,18).

Principios generales del control de sintomas en pacientes paliativos

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) presenta los principios

generales del control de los sintomas resumiéndolos en cinco puntos, los cuales

estan adaptados a nuestra realidad sanitaria (13,18):

Evaluar antes de tratar: El tratamiento debe partir, al igual que en las
situaciones agudas, de la identificacion de la etiologia y probable
reversibilidad del sintoma, con la Unica diferencia de que en el caso del
enfermo terminal, el diagnostico deberé realizarse, siempre que sea posible, a
partir del historial y examenes clinicos, evitando las exploraciones

potencialmente agresivas.

Tras la evaluacion inicial, se procede a disefiar un plan terapéutico, cuya
funciébn ha de ser la busqueda del maximo confort del paciente. Dicha

estrategia terapéutica sera multidisciplinar y con objetivos concretos.

Para desarrollar el punto anterior, es necesaria una correcta monitorizacion
de los distintos sintomas mediante el uso de instrumentos de medida

estandarizados, con el fin de clarificar objetivos y sistematizar el seguimiento.

Comunicacion: La actitud de la comunicacion y escucha por parte de los
profesionales es de gran transcendencia, y no deberiamos olvidar su
importancia, ya que desempeia un significativo papel en el tratamiento,
optimizando el grado de control de los sintomas. Contribuye, no solo a reducir
la sensacién de impotencia y abandono del enfermo, sino que incrementa el

umbral de percepcién del dolor.
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Actuacion de Enfermeria en la Unidad de Cuidados Paliativos

El trabajo del equipo de enfermeria en una Unidad de Cuidados Paliativos (UCP)

comienza en el momento en el que el paciente ingresa en el hospital. En este

momento tanto el enfermo como su familia se encuentran con algo nuevo y

desconocido para ellos, pudiendo generarse en ellos sentimientos de inseguridad,

desconfianza y miedo.

Por todo ellos los objetivos de enfermeria son (8,14,15,19):

La adaptacion positiva del paciente y su familia al medio hospitalario

Reducir la ansiedad y el miedo, proporcionandoles la informacion y el

ambiente adecuados.

Realizar una valoracién inicial, detectando las necesidades y los problemas
gue plantean tanto el paciente como su familia, con el fin de planificar unos

buenos cuidados.

Para llevar a cabo estos objetivos, enfermeria actlia segun las siguientes pautas:

Acogida del paciente y la familia; Varios miembros del equipo recibiran al
paciente identificandose con su nombre y proporcionandoles la informacion

gue necesiten.

Una vez que el paciente se haya acomodado, se procederd a la recogida de datos.

Valoracion de enfermeria; La valoracion se hara tanto del paciente como de
la familia (identificar al cuidador principal), el entorno, los medios fisicos y
personales con los que se cuenta y de los que dispone el propio servicio de
Cuidados Paliativos.

Para poder realizar una buena valoracion y recogida de datos debemos tener

en cuenta los siguientes puntos:

v' Dar un trato humano en todo momento para establecer una buena
relacion y facilitar una conducta espontanea que nos permita valorar

como percibe el paciente su enfermedad.

20



Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria: Pacientes Paliativos Oncologicos- \ﬁ,

v' La comunicacion no verbal, nos permite conocer sus preocupaciones y

trasmitirle el mensaje de deseo ayudarle.
v" Nuestro lenguaje se adaptara al nivel de comprension del paciente

v" El informador no siempre es el enfermo, sino también la familia.

Deteccion de necesidades y problemas: A través de la observacion directa
y la entrevista con el paciente y su familia y las escalas de valoracion, se
obtienen una serie de datos que permiten identificar las necesidades y
problemas del paciente y hacer un diagnéstico de enfermeria lo mas completo

posible.

Planificacién de cuidados: Elaborar un plan de accién con la colaboracion
de todo el soporte humano del que dispongamos, muy especialmente el de la
familia, aportando una educacion sanitaria y apoyo emocional continuados.
Tener muy en cuenta las prioridades que el propio paciente haga de sus

necesidades.

Es importante crear un clima de confianza que facilite la actuacion y mejore la
comunicacién. De esta forma se facilita la elaboracion de un plan de cuidados
de forma conjunta con el paciente y la familia, compartiendo las decisiones y

problemas con ellos.

Ejecucion: Una vez identificados los problemas y determinado un plan de

accion individualizado se procede a su desarrollo.

Fijar las prioridades diarias de los cuidados es fundamental en la ejecucion
del plan. Las anotaciones o registros que se hagan reforzaran los cuidados
del enfermo y serviran al resto del equipo para encaminar los esfuerzos en la

misma direccion.

Evaluacion de los cuidados: Es importante evaluar como se estan
realizando, los resultados que se estan obteniendo y la percepcion de mejoria
del propio paciente. Asi mismo se evaluara el estado general del enfermo, de

la familia y de su entorno.
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Esta evaluacion ha de ser continua, ya que se trata de un paciente

plurisintomatico y multicambiante.

Finalmente, es importante tener una actitud critica y abierta a otras
posibilidades de cuidados, ya que lo que es valido para unos pacientes,

puede no serlo para otros.

Escalas de Valoracion en Cuidados Paliativos

Las escalas o test de valoracion tienen gran importancia en el area asistencial de
enfermeria, ya que proporcionan cierta informacion, la cual sera utilizada identificar
las necesidades alteradas de pacientes y familiares, poder mejorarlas y llevar un
control de la evolucién. No siempre se pasaran todas las escalas o test que se
nombraran a continuacion, sino que la enfermera tendrd la capacidad critica para

seleccionar cual o cuales realizara a cada paciente/ familiar.

o Escala Edmonton Symptom Assessement System:; ESAS (Sistema de

evaluacién de sintomas Edmonton ) : Es un listado de 10 escalas numéricas

gue evaltan el promedio de intensidad de diferentes sintomas en un periodo
de tiempo determinado ( 24 horas, 48 horas, 1 semana), segun la condicion
del paciente. Se le pide al paciente que seleccione el nimero que mejor
indique la intensidad de los sintomas (20).ANEXO 1

o Escala de valoracion funcional de Karnofsky:

Objetivos:

- Permite conocer la capacidad del paciente para poder realizar las actividades

cotidianas.

- Es un elemento predictor independiente de mortalidad, en patologias

oncoldgicas y no oncoldgicas.

- Sirve oara la toma de decisiones clinicas y valorar el impacto de un

tratamiento y la progresion de la enfermedad del paciente.
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Un Karnofsky de 50 o inferior indica elevado riesgo de muerte durante los seis
meses siguientes (20). ANEXO 2

Escala de Barthel- Actividades basicas de la vida diaria: Evalia la situacion

funcional de la persona mediante una escala que mide las AVD (Actividades

de la vida diaria).

Es la méas utilizada internacionalmente y es uno de los mejores instrumentos

para monitorizar la dependencia funcional de las personas(20) .

Evalla 10 tipos de actividades y clasifica cinco grupos de dependencia.
Objetivos:

Evaluar la capacidad funcional

Detectar el grado de deterioro

Monitorizar objetivamente la evolucion clinica

Diseflar planes de cuidados y de rehabilitacion de forma interdisciplinar
ANEXO 3

Escala Visual Analégica (EVA): Esta escala permite medir la intensidad del

dolor que describe el paciente con la méaxima reproducibilidad entre los
observadores (20). ANEXO 4

Escala de Zarit: Esta escala valora la sobrecarga del cuidador familiar y su
riesgo de claudicacion(20) . ANEXO 5

indice de Lawton y Brody: Esta escala sirve para valorar la independencia en

las actividades instrumentales de la vida diaria (21). ANEXO 6

Test de Pfeiffer: Sirve para valorar el estado cognitivo (22). ANEXO 7

Escala de Norton: Es un test que nos indica el riesgo que tiene el paciente de

presentar Ulceras por presion (UPP) (20). ANEXO 8

Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg de (E.A.D.G): Es n intrumento

de cribaje para detectar la ansiedad y la depresion (20). ANEXO 9
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o Escala de valoracion del estado nutricional: Mini Nutritional Assessment

(MNA): Sirve para evaluar el estado nutricional de una persona. Consta de un
test de cribaje, y otro de evaluacion (23).ANEXO 10

2.4 Nueva funcion de Enfermeria

Enfermera Gestora de Casos en area hospitalaria

La gestion de casos se inicié en EEUU en los afios 50/60, en un primer momento se
aplicé en los centros de salud mental y posteriormente se utilizo para la atencién de
personas con situaciones de salud de alto riesgo y alto coste, con el objetivo de
mejorar la eficiencia y disminuir la variabilidad. Tras diversos estudios esta
metodologia se revela muy resolutiva en casos de cancer y en patologias cronicas
(24).

En los ultimos afios, en Espafia se estan dando lugar una serie de cambios
sociodemogréficos y de morbilidad similares al del resto de paises occidentales, los
cuales, repercuten directamente sobre la salud y como consecuencia, sobre sus
necesidades y patrones de uso de los servicios sanitarios. Entre los cambios
producidos cabe destacar: el envejecimiento poblacional, la cronificacion de
enfermedades, el aumento de personas con discapacidades, los cambios en la

estructura familiar, la incorporacion de la mujer al mundo laboral.

Todos estos cambios se estan traduciendo en un significativo aumento de personas
gue presentan importantes y complejas necesidades y por lo tanto los Servicios de
Salud, han de ofertar una asistencia mas efectiva especialmente a determinados

grupos de poblacion mas vulnerables (25,26).

Como consecuencia a estas transacciones, surge la figura de la enfermera gestora
de casos (EGC) o también llamada enfermera de enlace, la cual, tiene su génesis en
los paises anglosajones en el ambito de Salud mental. Su desarrollo tiene como
finalidad proveer una asistencia sanitaria de alta calidad y coste-efectiva en Atencion

Especializada, adaptandose a los cambios que sufre la poblacion. Es decir, como
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estrategias a corto plazo se destacaria la reduccion de costes sanitarios y a

medio/largo plazo nuevas funciones de enfermeria y mayor eficacia asistencial.

El papel principal de esta nueva funcién de enfermeria a nivel Hospitalario sera la
coordinacion entre los profesionales de distintos niveles y sectores, potenciando una
respuesta Unica y mas eficiente para la atencidon integral de los pacientes
subsidiarios y de sus cuidadores antes del alta hospitalaria y con la mira puesta en el
retorno domiciliario, identificando y movilizando los recursos necesarios para llevar a

cabo unos cuidados continuados de manera efectiva.

Por otra parte ofrece un entorno centrado en la persona y no en la enfermedad,
promueve la autonomia para garantizar el maximo bienestar y minimiza el
sufrimiento de  pacientes y familiares fomentando la toma de decisiones
compartidas (5,25,27).

Marco profesional

La enfermera de enlace tiene que cumplir unos requisitos para que sea efectivo la

gestion y el liderazgo que lleva a cabo (26):

- Debe presentar un enfoque Holistico y visidn integral orientada a cubrir
necesidades, fomentar el autocuidado y la adaptacién a las nuevas

condiciones de las personas.

- Poseer competencias para la valoracion y planificacion integral de los
cuidados, asi como de resolucidbn de situaciones complejas en

colaboracion con otros profesionales.

- Utilizar un lenguaje comun, ser cercano y accesible a la poblacion y a

los profesionales.

- Tener formacion y competencias para la investigacion y el desarrollo de

practicas avanzadas.

- Servir como profesional de referencia en la Educacion para la salud a

nivel individual y grupal.
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- Presentar autonomia para la toma de decisiones y ser flexible, creativo

y dindmico dentro de un modelo de trabajo sistematico.

Funciones realizadas

Las funciones que desarrolla la figura de la EGC son muy importantes y tienen que
estar bien estipuladas, ya que gracias a ella se asegura una calidad y atencion
individualizada y continuada, se cumple con la estancia media y se utilizan eficaz y

coordinadamente los recursos evitando la duplicacion de servicios.

Los procesos clave de los que se encarga la enfermera Gestora de casos son
(5,8,10,25):

1) Captacion activa y por derivacion de la poblacion diana desde

cualquier @mbito asistencial

2) Valoracion inicial y continuada, integral e individualizada (andlisis de

las necesidades y recursos de la persona, entorno y familia)

3) Planificaciébn global de la atencién e identificacion de recursos

necesarios (humanos y materiales)

4) Coordinacion y activacion de los profesionales de los recursos
disponibles en la comunidad (profesionales, unidades, servicios,

materiales...)

5) Formacion, informacion y Educacién Sanitaria para la Salud (a los
profesionales, pacientes y familiares)

6) Evaluacion y Seguimiento.
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3. Objetivos

Generales

1. Garantizar la atencion integral durante la estancia hospitalaria

2. Asegurar la continuidad de cuidados al alta Hospitalaria

Especificos

1. Disminuir el grado de ansiedad de pacientes y familiares

2. Dotar de conocimientos suficientes al paciente y al cuidador principal

para minimizar los reingresos hospitalarios

3. Facilitar apoyo cuidador principal para evitar la claudicacion
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Freuled € lasermcta

4. Justificacion

En la actualidad, en la sociedad Espafiola hay un alto porcentaje de personas que
presentan patologias oncoldgicas, y muchas de ellas necesitan asistencia por parte

del equipo de Cuidados Paliativos (1).

Unas de las quejas que plantean las personas con necesidades complejas, es la
fragmentacién de los procesos sanitarios, esto tiene como consecuencia, una
deficitaria coordinacion de los equipos sanitarios, asi como una mala gestion de los
recursos. Por lo tanto, aparecen respuestas del sistema sanitario ante estas nuevas
necesidades; Presentando como prioridades: Asegurar la continuidad de cuidados,
mejorar la accesibilidad a los servicios y recursos, garantizar mecanismos de
coordinacion efectivos, facilitar una adecuada colaboracion y comunicacion

interprofesional y profesional-paciente entre otras cosas.

Para todo ello, el sistema ha creado la figura de la Enfermera Gestora de Casos
Hospitalaria (EGCH). El hecho de que sea una enfermera y no otro profesional
sanitario el que se encargue de esta funcién, es debido a que son considerados los
profesionales idéneos para el desarrollo de la coordinacion y la gestién global de
todo el plan de atencion, gracias a su metodologia de trabajo, la formacion
sociosanitaria e integral en el cuidado de la salud de las personas/grupos de
poblacién, su cercania y accesibilidad al paciente y la familia, la capacidad de

gestién y planificacion a corto, medio y largo plazo, etc (26).

En cuanto a los objetivos que se han establecido, van en consonancia con los datos
epidemiologicos encontrados, asi como con las funciones de la nueva figura de

Enfermeria.

En primer lugar, la ansiedad es un sintoma neuropsicolégico que presenta una
incidencia del 81% en pacientes con enfermedad avanzada. Entre los mudltiples
factores que pueden intervenir en su génesis son: estado avanzado de la
enfermedad, convivencia de proximidad de la muerte, incertidumbre personal y/o
familiar, mal control de sintomas, efectos adversos al tratamiento...Todos estos

pardmetros pueden existir en un momento u otro en los pacientes paliativos, y por lo
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tanto hay que tenerlo presente y saber identificarlo a tiempo para poder realizar las

intervenciones y actividades pertinentes para disminuirla (8).

En segundo lugar, dotar de conocimientos suficientes al paciente y a los familiares
(Educacioén Sanitaria), con el fin de fomentar el autocuidado, mejorar la calidad de
vida, disminuir los reingresos hospitalarios y saber coOmo actuar en caso de

descompensacion de signos y sintomas

Cuidar a una persona implica un sobreesfuerzo fisico y emocional que puede afectar

a la salud del propio paciente y a la de su entorno (13).

La figura del cuidador principal, se encuentra en la mayoria de los casos de
pacientes con enfermedades avanzadas/ terminales, los cuales desarrollan un papel
fundamental tanto en los cuidados como en el apoyo emocional. Teniendo en cuenta
que uno de los factores de claudicacion del cuidador es el no disponer de los
recursos necesarios para proporcionar los cuidados, la EGCH se encargara de
proporcionarlos tanto en la estancia Hospitalaria como gestionarlos para el alta

domiciliaria (28).

Por esto he creido necesario disefiar un programa, en el que la intervenciéon de la
EGCH, sea la solucién para todas estas situaciones en que se puede encontrar un
paciente paliativo en el hospital al ingresar por descompensacién de sintomas.

Todos estos objetivos se podran cumplir gracias a las intervenciones de
coordinacién y gestiéon por parte de la EGCH.
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5. Metodologia

5.1. Poblaciéon

Poblaciéon diana

La poblacion diana a la que da cobertura la Enfermera Gestora de Casos
Hospitalaria (EGCH) se compone de aquellas personas en edad adulta (a partir de
los 18 afios) ingresadas en un area hospitalaria que, por la complejidad de su estado

de salud, debido a un proceso ONCOLOGICO, son subsidiarios a recibir cuidados

paliativos.
-Pacientes oncolégicos >18 afios -Rechazo del paciente
-Paciente en tratamiento paliativo -Rechazo del cuidador/ familiares
-Paciente oncologico con -Rechazo del facultativo responsable

descompensacion de signos |y
sintomas

-Exitus

Profesionales a los que va dirigido:

Los profesionales sanitarios a los que va dirigida esta intervencion son
exclusivamente a Enfermeras que tengan competencias en Cuidados paliativos, asi

como habilidades en la gestién de recursos y coordinacion de servicios.

5.2. Preqguntas

- ¢ Qué necesitan los pacientes paliativos?
_ ¢porque reingresan lo pacientes paliativos tan a menudo?
- ¢, Como se puede conseguir que disminuyan los reingresos?

- ¢, Como podemos hacer que no se descompensen?

30



Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria: Pacientes Paliativos Oncologicos- \ﬁ,

5.3. Metodologia de busqueda

Para la realizacion de este proyecto, durante el intervalo de tiempo del mes de
Octubre hasta finales de Noviembre se realizé un estudio de revision bibliografica
reciente, utilizando como principales herramientas de bases de datos: Pubmed,
medline, scielo, CSIC y google académico. Adem&s de revisar programas,
protocolos y guias acerca de los Cuidados Paliativos de diferentes hospitales de

nuestro Pais.

En las primeras busquedas los descriptores introducidos en los buscadores eran de

caracter general como “Cuidados Paliativos”, “Pacientes Paliativos”...

Tras el analisis de los primeros articulos encontrados, se fijaron unos criterios de
inclusién: Articulos cientificos en castellano e inglés y de una antigiiedad de no mas

de 8 afios.

En la segunda busqueda los descriptores utilizados fueron mas especificos,
centrandose ya en la elaboracidon del marco tedrico del proyecto: “Objetivos

Cuidados Paliativos”, “Enfermeria en Cuidados Paliativos”, “Cuidados Paliativos en

Espana” “Epidemiologia oncoldgica”....

Al analizar esta segunda busqueda se encontraron varios articulos que hablaban de
una nueva funciébn de enfermeria de gran utilidad en pacientes con grandes
demandas de cuidados y que actualmente se esta implantando en algunos
hospitales Espafioles: ENFERMERA GESTORA DE CASOS.

La tercera busqueda se centrd en esta emergente figura de la enfermeria, utilizando
descriptores generales y especificos: “Enfermera Gestora de Casos”, “Origen

Enfermera Gestora de casos”, “Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria”...

Por otra parte, también se han utilizado libros proporcionados por la biblioteca de
Enfermeria de la UDL.
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6. Intervencion

La intervencion principal llevada a cabo por la EGCH es GESTIONAR recursos Y
COORDINAR actuaciones, y para que se desarrolle de una forma correcta las

actividades que realizara seran las siguientes (25,26,29):

En primer lugar, se garantizara la captacion de la poblacion diana, es decir, una

captacion activa de pacientes que cumplan los criterios de inclusién.

Para ello la Enfermera Gestora de Casos recibira diariamente un registro de los
nuevos ingresos, donde comprobara: motivo, diagnostico, ingresos anteriores, entre

otros datos.

Por otra parte, la captacion también podra ser a través de profesionales del

Hospital, por via telefénica o con un informe de derivacion. En ambos casos se ha
de adjuntar un resumen de la situacion clinica del paciente, la cual justifique la

actuacion por parte de le EGCH.

Una vez se haya captado al paciente y comprobado que realmente cumple los
criterios de inclusién, la EGCH realizar4 una serie de actividades dentro de los
criterios de la intervencién que son; GESTIONAR Y COORDINAR, para que se

cumplan los objetivos establecidos.
v' Potenciar la atencidn integral durante la estancia Hospitalaria
Actividades:

- Valoracion inicial-integral tanto al paciente como a la cuidadora
principal, utilizando la estructura de valoracién por necesidades de
Virginia Henderson. Asi mismo, llevara a cabo una valoracion
focalizada cuando sea necesario, apoyandose en instrumentos como
escalas, indices o test. ANEXOS (1-11)

- Organizar sesiones clinicas con el equipo multidisciplinar para la
elaboracion de un plan asistencial individualizado ajustado a las

necesidades del paciente
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- Coordinar la actuacion de los diferentes profesionales sanitarios;

Gestionando y comprobando las interconsultas

v' Asegurar la continuidad de cuidados al alta Hospitalaria
Actividades:

- Gestionar la derivacion.

- Elaboracion de un informe de continuidad de cuidados que se

adjuntara con el informe de alta médica.

- Gestionar el material de apoyo domiciliario detectado como necesario,

teniendo en cuenta las siguientes observaciones:

o La EGCH, previo al momento del alta (minimo dos dias antes),

realizara un protocolo de asignacion de material y lo enviara a la
Coordinadora del Centro de Atencién primaria al cual
pertenezca el paciente, incluyendo la peticién de materiales que

necesite junto con la valoracion del paciente.

Los materiales que la EGCH podréa solicitar desde el Hospital
mediante un informe de la trabajadora social seran: Camas
articuladas, colchones antiescaras, barandillas, grdas, muletas y

sillas de ruedas.

Gestionar las ayudas técnicas como: oxigenoterapia, nutricion
enteral, quimioterapia...desde atencion Especializada a

Atencion primaria en caso de que sean necesarias.

Informar al profesional al cual se le derivara al paciente de la
fecha exacta del alta para que pueda realizar el seguimiento lo

antes posible.
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v Disminuir el grado de ansiedad de pacientes y familiares
Actividades:

- Realizar una escala de cribaje de ansiedad e identificar las causas.
Dependiendo del origen de la ansiedad se coordinar interconsultas con

los profesionales especializados.
- Seguimiento del grado de ansiedad mediante escalas

- Evaluacion al alta.

v' Dotar de conocimientos suficientes a pacientes y cuidador

principal para minimizar reingresos hospitalarios.
Actividades:

- Elaboracion de un plan de Educacion para la salud junto a la enfermera

referente
- Realizar seguimiento de conocimientos adquiridos

- Evaluacién al alta de la Educacién Sanitaria adquirida y de métodos de

actuaciéon en caso de descompensacion de signos y sintomas

- Elaboracion de informe Educacional al alta para que se siga la

formacion en la derivacion.

v" Facilitar apoyo al cuidador principal para evitar la claudicacion
Actividades:

- Ofertar servicios de apoyo al cuidador principal: informacion, educacién
sobre cuidados, ayuda a la gestion de medios, terapias conjuntas de

apoyo emocional

- Se ofreceran redes de apoyo formal e informal.
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6.1 Cronograma

ETAPA ACTIVIDAD

1. Captacion de la poblacion a traves
de:

-Supervisién de ingresos a través de
los registros.

Inicio . ]
-Otros  profesionales: por via

telefénica o informes de derivacion

*Se detectan los posibles candidatos

a la unidad.

2.Contactar con enfermera referente;

informacion de paciente:

a) Diagnéstico, motivo de ingreso,

estado general, ingresos anteriores...

3. Valoracion de paciente y cuidador
En planta, con el paciente y cuidador | principal:

principal. S B
a) Virginia Henderson + Valoracion

focalizada (Escalas, test, indices).

* Informar al cuidador principal de
terapias y recursos de ayuda para

evitar claudicacion.

Comunicacion equipo multidisciplinar | 4.Elaboraciéon del plan asistencial

(Sesion Clinica) individualizado

5.Coordinacion interconsultas

profesionales sanitarios/ no sanitario:
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1° Etapa a) Ponerse en contacto y concretar
visita.
b) Asegurarse de la realizacion de la
visita
c) Recopilar informacion de los
diferentes profesionales
6.Educacion sanitaria
a)Valorar conocimientos del paciente
y cuidador principal
b) Planificar Educacién Sanitaria con
2° Etapa
enfermera referente
c) Seguimiento y Evaluacion al alta
d) Elaboraciébn de Informe
Educacional al alta.
7.Gestion de recursos
a)Valoracion de recursos materiales
necesarios
b)Informe de recursos
32 Etapa
c) Contactar con enfermera del distrito
para  proporcion de recursos
materiales al alta
8.Continuidad de cuidados
4° Etapa a) Gestionar derivacion: atencién
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domiciliario o area de hospitalizacion

b) Contactar con Enfermera

responsable de derivacion:
- Planificacion de cuidados

- Avisar fecha de alta médica para

agilizar el seguimiento
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7.Evaluacion de la intervencion

La evaluacién del servicio ofertado por la Enfermeras Gestoras de Casos
Hospitalaria se realizara para conocer el desarrollo y la efectividad del trabajo

llevado a cabo.

La evaluacion se realizara dos veces al afo, coincidiendo con los meses de Marzo y

Septiembre.

Objetivos generales

1. Garantizar la atencion integral durante la estancia hospitalaria

Indicador: % de pacientes en los que la EGCH ha colaborado en la coordinacién

multidisciplinar y en la elaboracion del plan de cuidados.

Se evaluara a través de un registro informatico dénde se anotara el nombre de
los pacientes que han sido detectados como poblacion diana y por otra parte los
pacientes en los que la EGCH ha intervenido tanto en la coordinacién como en la
elaboracion del plan de cuidados. Los resultados se expondra semestralmente a

la direccion de enfermeria.
2. Asegurar la continuidad de cuidados al alta hospitalaria

Indicador: (%) de gestiones de derivacion que se han podido llevar a cabo de

manera correcta.

Se evaluara a través de un registro informatico en el que se anotaran los
pacientes que han sido gestionados por la EGCH y posteriormente a quien se
ha derivado su atencion y cuidado tras el alta Hospitalaria. Mensualmente se
comprobara a través de via telefénica si se sigue con la continuidad de
cuidados. Este registro se expondra semestralmente a la direccion de

enfermeria.
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Obijetivos especificos

1. Disminuir el grado de ansiedad de pacientes y familiares

Indicador: (%) de pacientes en los que ha disminuido el nivel de ansiedad

durante el ingreso hospitalario.

+ Se evaluard a través del Test de ansiedad de Hamilton: Este test lo

realizaran tanto los pacientes como el cuidador principal, cada tres dias y al
alta Hospitalaria. La EGCH recogera los datos numéricos y los transcribir4 a

un registro para exponerlo al equipo multidisciplinar semestralmente (13).

2. Dotar de conocimientos suficientes al paciente y al cuidador principal

para minimizar los reingresos hospitalarios.

Indicador: Porcentaje (%) de pacientes y familiares que han adquirido de

manera correcta los conocimientos ensefiados durante la Hospitalizacion.

+ Se evaluard a través de un checklist: La Enfermera Gestora de Casos

Hospitalaria elaborard una lista de las intervenciones directas sobre
Educacion sanitaria que se le ha realizado a cada paciente/ cuidador principal
segun el tipo de necesidades, y un dia antes del alta hospitalaria, ella misma
comprobara si se han asumido los conocimientos de manera correcta.

Posteriormente estos resultados se pasaran a registro informéatico

Ejemplo:
Educacion Sanitaria Evaluacioén
Alimentacion S
Prevencion de Ulceras Sli
Cuidados del estoma NO
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3. Facilitar apoyo al cuidador principal para evitar la claudicacion

Indicador: (%) de cuidadores principales que no presentan sobrecarga o

sobrecarga leve

Se evaluara utilizando la escala de Zarit para valorar el grado de sobrecarga

del cuidador.

+ Control de reingresos Hospitalarios
Indicador: (%) de pacientes que reingresan

Se evaluara a través de un registro informatico, donde se apuntaran los

ingresos diarios junto con el motivo y el diagnéstico.
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8. Discusion

La Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria (EGCH), presenta una gran
importancia dentro del sistema sanitario, como todas las fuentes bibliograficas lo
refieren, ya que ofrece un seguimiento al paciente paliativo y a los familiares,
proporcionandoles el apoyo, la educacion y los recursos necesarios para evitar o
disminuir las descompensaciones y poder aumentar asi la estancia en su domicilio

con la mayor calidad de vida posible.

Por otra parte, la aplicabilidad en la practica clinica de esta figura emergente, oferta
una correcta coordinacion entre profesionales y servicios, vela para que los objetivos
previstos durante la estancia clinica se cumplan, asegurando una continuidad de los
cuidados al alta hospitalaria, como se lleva a cabo en la actualidad en algunas
unidades especificas de hospitalizacion o de atencién domiciliaria. Asi mismo, su
incorporacion reducird los gastos sanitarios; a corto plazo se evitaran las
duplicaciones de servicios y recursos y a largo plazo disminuiran los reingresos
hospitalarios. Pero son pocos los Centros Sanitarios Espafioles que han apostado
por la incorporaciéon de esta funcion de enfermeria y es una opcion a valorar debido
a la situacion de crisis econdmica por la que esta pasando nuestro Pais en la

actualidad, ya que supondria un ahorro destacable.

Para que el trabajo realizado tenga los mejores resultados posibles, seria
conveniente favorecer el seguimiento por parte de la EGCH a largo plazo, realizando
visitas mensuales bien a domicilio o al centro donde estan hospitalizados los

pacientes, para comprobar que la continuidad de cuidados se esta llevando a cabo.

También se consideraria imprescindible que, aparte del disefio de las actividades,
una vez implantado el proyecto se estableciera un plan de intervencion mas ajustado

siguiendo un cronograma diario, segun los criterios de actuacion de cada hospital.

En cuanto a las limitaciones que presenta este proyecto puede ocurrir que no haya
una buena captacion de la poblacion diana, por esto es importante y necesario que
las unidades de gestion hospitalarias crean en estos programas. En segundo lugar el
incumplimiento de los objetivos debido al tiempo de estancia hospitalaria, y como

dato destacable en cuanto a los criterios de evaluacién de todo el proyecto no se
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podra saber con seguridad si las actuaciones se estan haciendo de manera correcta
ya que el seguimiento tras el alta hospitalaria no lo realizara la EGCH, por lo tanto

solo se podréa valorar con el nimero de reingresos y sus causas.

En el proyecto hay una parte que no presenta una correcta estructuracion, la
evaluacion; ya que no se ha identificado la manera adecuada de llevarla a cabo, por
falta de experiencia practica y porque no se ha encontrado bibliografia referente a

métodos de evaluacion de la EGCH.

Para finalizar, seria de gran interés la aparicion de una especialidad de enfermeria
que lograra formar Gestoras de Casos, ya que asi seria mucho mas sencilla su

colocacién en los centros tanto Hospitalarios como de Salud.

42



Enfermera Gestora de Casos Hospitalaria: Pacientes Paliativos Oncologicos- \ﬁ,

9. Conclusiones

La Gestién de Casos, se puede considerar como el modelo mas adecuado para la
atencion de pacientes con altas demandas de atencion y de cuidados; ya que
aporta un equilibrio entre las necesidades del paciente y las del sistema. Siendo una

metodologia muy resolutiva en casos de cancer.

Por otra parte, se puede considerar que gracias a las estrategias de gestion y
coordinacion llevadas a cabo por la EGCH se logran unos mejores resultados

asistenciales, aumentando calidad de vida para pacientes y familiares.

El profesional de enfermeria es el mas adecuado para desempefar la tarea gestor
de casos, debido a la vision holistica, su capacidad de gestion y analisis de los
cuidados, al contacto diario con los pacientes y su mayor accesibilidad. Su
supervision, facilita que se alcancen los objetivos terapéuticos previstos en la
trayectoria clinica, identificando y movilizando los recursos necesarios asi como
facilitando la intervencion de los diferentes profesionales del equipo multidisciplinar y

servicios, asegurando una continuidad de cuidados al alta hospitalaria.

Dicho esto, la conclusion méas importante es que la aplicacion de este modelo de
organizacién supondra un cambio fundamental en la manera de afrontar el trabajo
para los profesionales sanitarios. Simplificara procesos, evitara duplicidades y
disminuira los procesos burocraticos al minimo imprescindible. Asi mismo, mejorara
la calidad y la estandarizacion del servicio prestado a la poblacién diana,

consiguiendo una disminucién de los recursos que dicha poblacién consume.
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11. Anexos

Escalas de valoracion

Anexo 1: Escala Edmonton Symtom Assessment System (ESAS)

Listado de 10 escalas numéricas que evallan el promedio de intensidad de
diferentes sintomas en un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1
semana) segun la condicion del paciente que seleccione el niamero que mejor
indique la intensidad de cada sintoma (20).

Minimo sintoma Intensidad Maximo sintoma
Sin dolor 012345678910 Maximo dolor
Sin cansancio 012345678910 Maximo cansancio
Sin nausea 012345678910 Maxima nausea
Sin depresion 012345678910 Maxima depresion
Sin ansiedad 012345678910 Maxima ansiedad
Sin somnolencia 012345678910 Maxima somnolencia

Buen apetito 012345678910 Sin apetito
Maximo bienestar 012345678910 Maximo malestar
Sin falta de aire 012345678910 Maxima falta de aire
Sin dificultad para dormir 012345678910 Maxima dificultad para domir
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Anexo 2: Escala de valoracidn funcional de Karnofsky

Un Karnofsky de 50 o inferior indica elevado riesgo de muerte durante los seis

meses siguientes (20).

Escala Valoracion funcional
100 Mormal, sin quejas, sin indicios de enfermedad
90 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 atencion 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 ac-
tivo
10 Moribundo
0 Fallecido
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Anexo 3: indice de Barthel

Comida

10. Independiente.Capaz de comer porsisolo en un tiempo razonable. La
comida

puede ser cocinada y servida por otra persona.

5. Necesita ayuda para cortarla carne, extenderla mantequilla, etc, pero es
capaz de

Comersolo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin ayuda
y de

hacerlo sin necesidad de que otra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente.Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda més de la mitad de estastareas en un
tiempo

razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente.Realiza todaslas actividades personalessin ayuda alguna.
Los

complementos pueden ser provistos por otra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez porsemana o necesita ayuda para
colocar

enemas o supositorios.

0. Incontinente. Més de un episodio semanal. Incluye administracion de
enemas o

SUpOosItorios por otra persona.

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar
cualquier

dispositivo porsisolo (sonda, orinal, pafal, etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24horas o
requiere

ayuda para la manipulacion de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda
incapaces

de manejarse

Ir al retrete
10. Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de
otra
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persona.
5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda: es capaz de
usar el

bafio. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillon

15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla
ni para

entrar o salir de la cama.

10. Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequefia ayuda fisica.

5. Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada. Capaz de
estar

sentado sin ayuda.

0. Dependiente. Necesita una grua o el alzamiento por dos personas.
Esincapaz de

Permanecersentado

Deambulacién

15. Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en una casa sin
ayuda ni

supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecanica excepto su andador. Si
utiliza una

prétesis, puede ponérsela y quitarsela solo.

10. Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequefia ayuda fisica por
parte de otra

persona o utiliza andador

5. Independiente. En silla de ruedas, no requiere ayuda nisupervision

0. Dependiente. Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escaleras

10. Independiente.Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda nisupervision de
otra

persona

5. Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0. Dependiente. Esincapaz de salvar escalones. Necesita ascensor

Total:

-Méaxima puntuacion: 100 puntos (90 si usa silla de ruedas) (20).

Resultado Grado de dependencia

Resultado Grado de dependencia
<20 Total

20-35 Grave

40-55 Moderado

>0 igual de 60 Leve

100 Independiente
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Anexo 4: Escala Visual Analbégica

Escala Numérica (EN): Es un conjunto de nimeros del cero al diez, donde el cero es
la ausencia de sintomas a evaluar y diez su mayor intensidad. Se le pide al paciente
que escoja el numero que mejor indique la intensidad del sintoma que se esta
evaluando. Es el método mas sencillo de interpretar y el mas utilizado (13,20).

1] 1 2 3 4 L3 ] 7 2 o] 10
Sin Ml e
calar clalor

Anexos 5 : Escala de Zarit

Esta escala consta de 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a otra persona, cada uno de los cuales se puntua en un gradiente de
frecuencia gie va desde 1 ( nunca) a 5 ( casi siempe) (20).

Interpretacion:

- < 47: no sobrecarga - 47 a 55: Sobrecarga leve - > 55: Sobrecarga intensa

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR
i Plensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necasita?

i Piensa que debido al tiempe que dadica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

;.5 siente agobiado por infentar compatibiizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (irabajo, familia)?
1 Siente varglenza por la conducta de su familiar?

1 Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted fiene con
olros miembros de su familia?

i Tiene miedo por el fuluro de su famiiar?

i Piensa que su famiiar depende da Vd.?
;e siente tenso cuando estéd carca de su familiar?
i Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?
1 Piensa que no liene tania infimidad come le gustaria debido a tener que cuidar de su
Tamniliar?
i Piensa que su vida socizl se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar?
Se sienta incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener qua cuidar de su
familiar?
¢ Fiensa que su familiar le considerd a usted la Unica persona que le puede cuidar?
i Piensa que no tiens suficientss ingresos scondmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus olros gastos?
i Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho més fismpo?
Se slanta que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su
familiar?
+ Desaaria poder dejar el cuidado de su familiar a ofra persona?
S slente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
| Plensa que deberia hacar mas por su familiar?
; Piensa que podria cuider mejor a su famiiar?
¢ Globalmente, ;gué grado de "carga’ experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?
TOTAL]
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Anexo 6: indice la Lawton y Brody

Puntos

Capacidad de usar el teléfono
Utiliza el teléfong por iniciativa propia, buscay marca los nimeros, etc
Es capaz de marcar bien algunos nimeros conocidos
Es capaz de contestar el teléfono, pero no de marcar
Mo utiliza el telefono en absoluto

O] =

irde compras
Redliza todas las compras necesarias independientemente
Redliza independientemente pequefias compras
Mecesita ir acompafiado para realizar cualguier compra
Totalmente incapaz de comprar
Preparacion de la comida
Organiza, prepara v sirve las comidas por si mismo/a adecuadaments
Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes
Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada
Mecesita que le preparen v le sirvan las comidas.
Cuidado de la Casa
MWantiene la casa solofa o con ayuda ocasional (para trabajos pesados)
Resiza tareas domésticas ligeras, como lavar los platos o hacer las
Resdiza tareas domesticas ligeras, pero no puede mantensr un nivel de
Mecesita ayuda en todas las labores de la casa
o participa en ninguna labor de la casa
Lavado de laropa
Lava por si mismofa toda su ropa
Lava por si mismofa pequefias prendas (aclarar medias, etc)
Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro
Uso de maedios de transporte
Viaja solofa en transporte publico o conduce su propio coche
Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte
Viaja en transporte publico cuando va acompafiado por ofra persona
Utiliza el taxi 0 el automovil sélo con ayuda de otros
Mo vigla en absoluto

oD D=

O OO =

O o= sl

O =

o] o] RN (Y B

Responsabilidad respecto a su medicacion

Es capaz de tomar su medicacion alahoray dosis correctas
Toma su medicacion si se le prepara con anticipacién vy en  dosis
Mo es capaz de administrarse su medicacion.

Mangjo de asuntos econdmicos
Maneja los asuntos financieros con independencia (presupuesta, rellena 1
chegues, paga recibos v facturas, va a banco) recoge Y conoce sus
Readliza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes
Incapaz de manejar dinerao. 0

PUNTUACION TOTAL

|

—

No tiene puntos de corte. A mayor puntuacién mayor independencia, y viceversa. El
rango total es 8 (21).
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Anexo 7: Test de Pfeiffer versidn Espariola

Este cuestionario consta de 10 items. El punto de corte estd en 3 0 mas errores, en
el caso de personas que al menos sepan leer y escribir y de 4 6 més para los que
no. A partir de esa puntuacion existe la sospecha de deterioro cognitivo (22).

S

4 QUE dia es hoy? -dia, mes, afo-

JQue dia de la semana es hoy?

4 Dionde estamos ahora?

4 Cual es su n® de telefono?

4Cual es su direccion® —preguntar sdlo si el paciente no tiene
teléfono-

4Cuantos afos tiene?
4Cual es su fecha de nacimiento? -dia, mes, afo-

4 Quien es ahora el presidents del gobierno?

4 Quien fue el anterior presidente del gobiermo?

4 Cudles son los dos apellidos de su madre?

Vaya restando de 3 en 3 al ndmero 20 hasta llegar al 0.

PUNTUACION TOTAL
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Anexo 8: Escala Norton

ESTADO FISICO GENERAL

Bueno - 4

Buen estado nutricional &
hidratacién

Débil - 3
Aspecto seco de piel
Relleno capilar lento

Malo - 2

Ligera deshidratacién y
edematizacién, + T3

ESTADO MENTAL

Alerta - 4

Apético - 3
Ordenes sencillas
Mal Orientados

Confuso - 2
Dormidos

ACTIVIDAD MOVILIDAD
Ambulante - 4 Plena - 4
Disminuida - 3

Necesita ayuda - 3 2
Requiere ayuda

Sentado - 2 Muy limitada - 2

Lengua pastosa

TNCONTINENCIA

Ausencia - 4

Ocasional - 3

Urinaria o fecal - 2
Falla uno de los dos
esfinteres

Muy malo - 1 Estuporjcoma - 1 R
B Fecal y urinaria - 1
Deshidratacion y No respuestas Encamado - 1 Inmévil - 1
S Fallan los dos
desnutricion Respuesta al dolor
YALORACION Los valores van desde 4 hasta 20: entre 5711, riesgo elevado; entre 12/14, existe riesgo; entre 15/20, riesgo minimo.

(20)

Anexo 9: Escala de ansiedad y depresiéon de Goldberg ( E.A.D.G)

SUBESCALA DE ANSIEDAD

1. i5e hasentido muy excitado, nerviozo o en tension?

2. iHaedado muy preocupado por algo?

3. iSe hasentido muy iritable?

4. ;Hatenido dificuttad para relajarse? (Sihay 2 0 més respues az afirmativas, continuar preguntanda)

5. iHadomido mal, hatenido dificutades para dommir?

6. jHatenido dolores de cabeza o nuca?

7. iHatenido dguno de los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, marens, sudores, diares? (sintomas
vege ativos)

5. iHaedado preocupado por su salidy

9. jHatenido alguna dificuttad para conciliat & sUefio, para guedarse dormido?

TOTAL AHSIEDAD: = 4

SUBESCALA DE DEPRESION

55 ha sentido con poca energia?
iHa perdido usted suinterés por las cozas?
iHa perdido ka confianza en si mismo?

Eali

preguntas arter ores, continuar)

iHa tenido dificultades para concert rarsey

iHa perdido peso? @ causa de su falta de gpoito)

i=e ha edado despertando demasiado temprano?

i=e ha sentido usted enlentecida?

i Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?

Lo me

TOTAL DEPRESION: > 3

i5e ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas? (S hay respuestas afirmativas a cualguiera de las

La subescala de ansiedad, detecta el 73% de los casos de ansiedad y la de

depresion el 82% con los puntos de corte que se indican (12,20).
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Anexo 10: Escalas de evaluacion del estado nutricional (MNA)

Primero se realiza un test de cribaje (23).

TEST DE CRIBAJE

PREGUNTAS

RESPUESTAS PUNTOS

A iHa perdido el apetito? ; Ha comido 0 |Anorexia grave
menos por falta de apetito, problemas 1 | Anorexia moderada
digestivos, dificultades de masticacién o
deglucion en los Ultimos 3 meses? |2 | Sin anorexia
0 |Pérdida de peso = 3 kg
| 1 |[Molosabe
E. Péerdida reciente de peso (< 3 meses) 2 |Pérdida de peso entre 1y kg
3 Mo ha habido pérdida de
peso
0 |Delacama al sillén
. 1 |Autonomia en el interior
¢ Movilidad 2 | Sale del domicilio
D. s Hatenido una enfermedad aguda o a |5
situacian de estrées psicoldgico en los
lltimos tres meses? 1 |No
0 |demencia o depresion grave
e demencia o depresion
E. Problemas neuropsicoldgicos 1 rmoderada
2 |sin problemas psicoldgicos
0 |IMC =189
F.Indice de masa corporal (IMC = peso/ 1 [19<d =IMC < 21
(talla)2 en ka/m?2) 2 |21<0=IMC <23
3 |IMC=d=23

PUNTUACION TOTAL (Cribaje)

Evaluacion del cribaje:

v" 11 puntos o mas: normal, no es necesario continuar

v" 10 puntos 0 menos: posible malnutricién, continuar la evolaluacion.
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TEST DE EVALUACION
PREGUNTAS RESPUESTAS PUNTOS

5. iEl paciente vive independiente en su o | Mo
domicilio? 1 Si
H. ;jToma mas de 3 medicamentos al dia¥ ? g::'
|. iUlceras o lesiones cutaneas? ? g:j
J. iCuantas comidas completas toma al dia’ 0 11 comida
(Equivalentes a dos platos v postre) 1 2 comidas
(2 3 comidas
K. Consume el paciente. (S o no) a 0ol Sies
= productos lacteos al menos una vez al dia¥ .III : '2 Sies
s huevoso legumbres 10 2veces ala semana? '
s Carne, pescado o aves, diaramente? 1 3 Sies
L. ;jConsume frutas o verduras al menos 2 veces 0 | Mo
al dia¥ |1 =l
Pl g:CuéntDs vasos de agua u omros liquicos tama g z g:%cug gigsx;assus
al dia’¥ (Agua, zumo, cafe, te, leche, vino, cerveza) : =
1 Mas de 0 vasos
1] MNecesita ayuda
_ 1 se alimenta solo con
M. Forma de alimentarse dificultad
'2 Se alimenta salo sin
dificultad
a Malnutrician grave
0. ;iConsidera el paciente que esta hien nutrido? Molo sahe o
(problemas nutricionales) _ 1 malnutricion moderada |
9 Sin _pr_l?blemas de
nutricion
_ 0 Feor
F. En comparacion con las personas de su edad,
5COMo encuentra el paciente su estada de salud? | 02 |Nolo sabe
|1 Igual
2 Mejar
0 CE <21
. Circunferencia braguial (CE en cm) 05 [21=CB=27
1 CE =27
- - - I CH =31
F. Circunferencia de |a pantorrilla {CP en crmj 1 CFz 3]
PUNTUACION TOTAL (Global)

Evaluaciéon global (cribaje + evaluacion, maximo 30 puntos):

v' De 17 a 23,5 puntos : riesgo de malnutricion

v" Menos de 17 puntos: Malnutricién
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Anexo 11: Test de Hamilton

SINTOMAS DE LOS ESTADOS DE ANSIEDAD

1. Estadoe de animo ansioso.

Ausente

Moderado

Muy gravel

Incapacitante

Preccupaciones, anticipacion de lo peor, aprension| 0 1123 4
{anticipacion temerosa), irmtabilidad
2. Tensién.
Sensacion  de  tensidn, imposibilidad  de  relajarse, 0 11213 4
reacciones con sobresalto, llanto  facl, temblores,
sensacion de inquietud
3. Temores.
A la oscuridad, a los desconocidos, a quedarse solo, alos | 0 1123 4
animales grandes, al trafico, a las multitudes.
4. Insomnio.
Dificultad para dormirse, suefio interrumpido, suefio| 0 1123 4
insatisfactorio y cansancio al despertar
8. Intelectual (cognitivo) 0 1123 4
Dificultad para concentrarse, mala memoria |
6. Estado de dnimo deprimido.
Pérdida de interés, insatisfaccidn en las diversiones, 0 1123 4
depresion, despertar prematuro, cambios de humor
durante el dia
7. Sintomas sométicos generales (musculares)
Dolores vy molestias musculares, rigidez muscular, 0 11213 4
contracciones musculares, sacudidas clonicas, crujir de
dientes, voz termblorosa
8. Sintomas somdéticos generales (sensoriales)
Zumbidos de oidos, wisidn borrosa, sofocos y escalafrios, 0 11213 4
sensacion de debilidad, sensacion de hormigueo
9 Sintomas cardiovasculares.
Taquicardia, palpitaciones, dolar en el pecho, latidos 0 11213 4
vascUlares, sensacion de desmayo, extrasistole.
10.Sintomas respiratorios.
Opresion o constriccion en e pecho, sensacion de ahogo, | O 112 |3 4
suspiros, disnea.
11. Sintomas gastrointastinales.
Dificultad para tragar, gases, dispepsia. dolor antes y
después de comer, sensacion de ardor, sensacidn de 0 11213 4
estémago lleno, vdmitos acuosos, ¥omitos, sensacion de
estomago wvacio, digestion lenta, borbongmos {ruido
intestinal), diarrea, pérdida de peso, estrefiimiento
12 Sintomas genitourinarios.
Miccidn  frecuente, miccién  uUrgente,  amenarrea, 0 1 2 | 3 4
menarragia, aparicién de la frigidez, eyaculacion precoz,
ausencia de ereccion, impotencia
13. Sintomas auténomos.
Boca seca, rubor, palidez, tendencia a sudar, vértigos, 0 1 2 | 3 4
cefaleas de tension, piloereccion {pelos de punta)
14. Comportamiento en ia entrevista (general y
fisiologico)
Tenso, no relajado, agitacidn nerviosa manos, dedos
cogidas, apretados, tics, enrollar un pafiuelo; inquietud;
pasearse de un lado a otro, temblor de manos, cefio
fruncido, cara tirante, aumento del tono muscular, 0 11213 4

suspiros, palidez facial

Tragar saliva, eructar, taguicardia de reposo, frecuencia
respiratoria par encima de 20 res/min, sacudidas
energicas de tendones, temblor, pupilas dilatadas,
exoftalmos {proyeccion anormal del globo del ojo), sudor,
fics en los parpados.

Es aconsejable distinguir a la hora de la evaluacion la ansiedad psiquica de la

somatica. Una mayor puntuacion indica una mayor intensidad de ansiedad

(20).
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