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1. DEFINICIONES

« Area de capacitacion especifica: Area de formacion dentro de una o varias es-
pecialidades en Ciencias de la Salud, en el conocimiento cientifico y tecnoldgico
que requieren una formacién adecuada para la adquisicidbn de competencias de alta
especializacion, todo ello con el fin de mejorar la calidad asistencial y la salud de
los pacientes que requieran de esta atencion altamente especializada debido a la
complejidad de sus problemas de salud.!

e Atencion Centrada en la Persona: Abordaje holistico con el que se proporciona
una atencion sanitaria respetuosa e individualizada, basada en la relacion terapéu-
tica entre todos los profesionales y las personas y sus familiares, a quienes se em-
podera para que estén implicados en sus decisiones de salud.?

e Capacitacion profesional: Formacién y sensibilizacion de los profesionales sani-
tarios en todo su ciclo formativo en materia de promocion de la salud y prevencion,
desde una perspectiva integral y multidimensional.

e Competencia profesional: Aptitud del profesional sanitario para integrar y aplicar
los conocimientos, habilidades y actitudes asociados a las buenas practicas de su
profesion, para resolver los problemas que se le plantean.

* Diploma de Acreditacion: Credencial que certifica que el profesional sanitario ha
alcanzado las competencias y los requisitos de formacion continuada establecidos
en un area funcional especifica para un periodo determinado de tiempo.3

* NANDA-I: Conocida hasta 2002 como North American Nursing Diagnosis Associa-
tion, se denomina actualmente segun su marca oficial NANDA International o
NANDA-I. Es la organizacion internacional que tiene como mision facilitar el desa-
rrollo, perfeccionamiento, difusion y uso de terminologia diagnostica estandarizada
de enfermeria.

* Practica avanzada: Nivel avanzado de la practica profesional que maximiza la uti-
lizacion de competencias especializadas y de conocimiento disciplinar, a fin de res-
ponder a las necesidades de las personas en el dominio de la salud. Esta practica
utiliza un modelo de atencion apoyado sobre un saber tedrico, empirico y de expe-
riencia del dominio de la practica, con el objetivo de ofrecer una atencion integral y
completa. La practica fundada en la evidencia es el elemento central de las com-
petencias de la Practica Avanzada.*
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2. ALCANCE DE LA RESOLUCION Y DEL DOCUMENTO MARCO

Desde la aprobacién de la Constitucién Espafiola y de su articulo 36 se ha esta-
blecido una reserva de ley en materia de regulacion del ejercicio de las profesiones titu-
ladas. Esta norma constitucional no ha supuesto una modificacion de los fines y
funciones que la Ley de Colegios Profesionales atribuye a dichos colegios y a sus con-
sejos generales, pero si que implica que la funcion ordenadora colegial debe respetar el
marco regulatorio esencial de la profesién. Este marco regulatorio reservado a la ley
comprende la existencia de una profesion titulada, los requisitos y titulos necesarios para
su ejercicio y su contenido, entendido como el conjunto formal de las actividades que la
integran.

La jurisprudencia considera que los Consejos Generales estan facultados para
ordenar “aspectos de caracter secundario o auxiliar”’, es decir, cuando “no se afecta ni a
las competencias profesionales, ni a la esencia de la actividad”, de manera que entran
dentro de lo auxiliar o secundario las materias “que no hayan sido reguladas mediante
normas dictadas por otros 6rganos del poder publico con superior competencia”, siempre
que se ordene sin salirse de los referidos limites esenciales.

A esta finalidad responden precisamente tanto el presente documento marco
como la resolucién que lo aprueba, de manera que ninguno de los dos constituye en
modo alguno ninguna regulacién de competencias profesionales. Ademas, el documento
se articula de manera absolutamente respetuosa no sélo con las propias competencias
enfermeras establecidas por la normativa de referencia, sino también respecto de las
competencias del resto de las profesiones sanitarias.

De este modo, el presente documento se vincula con el ambito de la deontologia
y ética profesional, ofreciendo un patrén de actuacién que permita el control de las des-
viaciones en la practica profesional, basado en la pericia y experiencia de los profesio-
nales que constituyen su base corporativa.

Por eso, partiendo de estas premisas, el presente documento marco recoge un
perfil profesional de un ambito de ejercicio de la enfermeria, que ya existe en la actuali-
dad, con la finalidad de establecer criterios profesionales, deontoldgicos y formativos
para garantizar la calidad y la competencia profesional y, en consecuencia, el desarrollo
del derecho a la salud y la mejora de la atencidn sanitaria, segun los criterios cientificos
actuales.
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3. MARCO TEORICO

Segun la definicidbn basada en el consenso de la International Association for Hospice
and Palliative Care (IAHPC) en 2020° se denominan Cuidados Paliativos (CP) al abordaje
que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias frente a la problematica
asociada a enfermedades potencialmente mortales, mediante la prevencion y alivio del
sufrimiento a través de la identificacion precoz, y la evaluacién y tratamiento impecable
del dolor y otros problemas; fisicos, psicoemocionales y espirituales.

Los CP incrementan la calidad de vida de las personas con enfermedades avanzadas y
sin opcion de tratamiento curativo. Los beneficios se obtienen a través del control de sin-
tomas ya sean fisicos (dolor, disnea, vomitos, etc.), o emocionales (miedo, rabia, tristeza,
deseos de adelantar la muerte, etc.); asi como de cuidados y apoyoal cuidador y la familia
(gestiones de ayudas sociales y/o de la comunidad, intervencién familiar, etc.); y apoyo
espiritual (significado de la vida para la persona y su trascendencia, creencias y valores,
etc.); teniendo en cuenta la planificacion compartida de la atencion realizada con la per-
sona.b”

En Europa los servicios especializados de CP se organizan en equipos multi e interdis-
ciplinares, con formacion avanzada, y plena dedicacion al alivio del sufrimiento asociado
a patologias potencialmente mortales y/o al final de la vida. Por lo general, se encuentran
en todos los niveles de atencién, donde la persona con estas necesidades se encuen-
tre.”

A pesar de la evidencia existente sobre la efectividad de los CP, un estudio reciente re-
alizado por el ATLANTES Global Observatory of Palliative Care? estima que tan s6lo un
41% de los paises europeos ha alcanzado una alta cobertura de CP, que incluya recursos
paliativos especializados.

En Espafia, a pesar del Plan Nacional de CP iniciado en 20019, y la ultima Estrategia de
CP del Sistema Nacional de Salud publicada en 2010-2014', nos enfrentamos a mas
de 80 mil personas susceptibles de recibir atencion paliativa, sin recibirla. Segun la Es-
trategia de CPP de 2014, en la poblacién espafola <20 afos, en un ano, alrededor de
1200 ninos mueren por enfermedades que limitan la vida, unos 13000 padecen una en-
fermedad limitante para la vida y alrededor de 6000 de ellos necesitan que les den res-
puesta a las necesidades especificas de la edad pediatrica, al final de la vida.

Una de las razones estructurales de mayor importancia en este déficit asistencial es la
falta de reconocimiento de una especialidad o area de conocimiento especifico en CP.
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Atencidn especifica en un proceso de enfermedad avanzada, de pronéstico incierto, y al
final de la vida, que busca satisfacer las necesidades identificadas desde un enfoque in-
tegral, tanto de la persona como de su entorno familiar, en cualquier lugar en el que se
encuentren, ya sea en su domicilio (individual o residencial) u hospital, y dando respuesta
a las necesidades presentes en cualquier etapa de edad en que se halle la persona.”

Aunque en la mayoria de los paises europeos se incluye la formacién en CP, no en todas
las escuelas de Enfermeria se imparte su ensefianza como asignatura especifica, sino
gue se incluye como un modulo dentro de otra, salvo en Francia, Austria y Polonia donde
se imparte como asignatura especifica obligatoria. Unicamente siete paises ofrecen la
posibilidad de préacticas clinicas en una unidad especifica de CP dentro del Grado. Solo
Hungria, Islandia y Polonia han reportado tener practicas en todas las escuelas de En-
fermeria del pais.”

Todo lo expuesto incrementa la necesidad de tener un perfil enfermero para prestar este
tipo de atencidn, ya que el desarrollo durante el estudio de Grado no es suficiente como
se indica en el Atlas Europeo de CP publicado en 2019 7. En este mismo atlas se sefiala
gue 15 paises no ofrecen ensefanza en esta materia durante la formacion enfermera
de pregrado y otros 11 paises no informan de cémo es su situacion.

Cabe mencionar también el inicio de los CP modernos con el nacimiento en Reino Unido
del movimiento “Hospice” en 1930. Este hecho supuso tomar consciencia de la impor-
tancia de adecuar el control sintomatico para muchas personas con enfermedad avan-
zada, minimizar los tratamientos agresivos e ingresos hospitalarios innecesarios en los
ultimos meses de vida, mejorando de esta manera la toma de decisiones compartida.
Una atencion que se debe dar independientemente de la enfermedad que sufran, onco-
I6gica y no oncolégica, sin importar la edad, ddnde vivan, a quién amen, cual sean sus
creencias y sus antecedentes como promueve la Worldwide Hospice Palliative Care
Alliance™.

El National Health Service in England (NHS) solo financia una fraccion de los servicios
paliativos en Reino Unido, y las unidades de ingresos especializadas estan mayormente
financiadas por Organizaciones No Gubernamentales (ONG), por ejemplo, el Marie Curie
Cancer Care y el Macmillan Cancer Support, entre otras, que suponen el mayor colectivo
proveedor de CP en el pais, y proporcionan la infraestructura y los fondos operativos
para el cuidado en centros y domicilios. En estos entornos, las enfermeras desempefan
un papel clave, existiendo la enfermera especialista en CP que desarrolla intervenciones
que facilitan la atencién y calidad de vida, incluyendo la prescripcion de medicamentos
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y productos que el Nurse Prescriptor Form 2003, bajo una lista completa en la que ade-
mas de estos figuran una serie de medicamentos controlados, como la morfina.'?

El British National Formulary (BNF) permite a la enfermera prescribir dentro de su area
de especializacién, y en CP enfermeros se sefalan los siguientes medicamentos: bu-
prenorfina, diamorfina, diazepam, fentanilo transdérmico, lorazepam, midazolam, sulfato
de morfina y oxicodona.'®

La Clinical Nurse Specialists (CNS) o enfermeria clinica especialista en CP proporciona
soporte tanto a las personas que padecen cancer y otras enfermedades que limitan la
vida como a sus familias. Estos especialistas son enfermeras con conocimientos espe-
cializados y competencias en cancer y CP. Ademas de dar informacion y asesoramiento
sobre el control del dolor, los sintomas y el apoyo psicoldgico a las personas, facilitan la
informacién sobre la enfermedad y su manejo, asi como a planificar la atencion futura,
lo que corresponderia a nuestra Planificacion Compartida de la Atencion.™

En otros paises, como Canada, siguen pasos parecidos al entorno anglosajéon, recono-
ciendo a la CNS en CP, pudiéndose coordinar con enfermeras graduadas (RN) ofrecién-
doles asesoramiento, apoyo para evaluar y tratar sintomas complejos, desafios éticos,
problemas familiares, angustia psicologica, etc., interviniendo como especialista en este
tipo de necesidad.'®

En Latinoamérica existe mucha heterogeneidad en la titulacién y certificacion de las en-
fermeras en CP. Mientras unos paises poseen certificacion especifica en CP, y asi se
exige para trabajar en los recursos paliativos, otros paises no poseen registro en esta
atencion; segun informa el Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica 2020.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) pone de manifiesto que la voluntad politica
es un elemento decisivo para garantizar la adecuada atencién de las personas con ne-
cesidades paliativas o final de vida, dado que esta responsabilidad no puede recaer Uni-
camente en las familias y en la vocacion de algunos profesionales.™

En el ambito espariol, el modelo de atencion fue perfilado en el Plan Nacional de CP y
claramente definido en la Estrategia en CP del Sistema Nacional de Salud y culmin6 con
la publicacion de la Estrategia de Cuidados Paliativos pediatricos del Sistema Nacional
de Salud en 2014.1°

El modelo se basa en dos niveles, basico y avanzado, cubriendo la atencién en la co-
munidad y en hospitalizacidbn. Ambos niveles son fundamentales y claves para el éxito
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de la atencion en la enfermedad avanzada y el final de la vida. Las necesidades de aten-
cidn paliativa pueden categorizarse en tres formas: no complejas, complejas y altamente
complejas.'®

Las necesidades no complejas deberian ser cubiertas por los recursos basicos de aten-
cidn, las complejas deben ser analizadas por los equipos asistenciales especificos de
CP y decidir si precisan un recurso avanzado; y las necesidades altamente complejas,
segun la evidencia consultada, deben ser atendidas por un recurso avanzado en CP."®

Como venimos mostrando, el objetivo de la atencion paliativa es mejorar la calidad de
vida de las personas con necesidades paliativas y sus familias. Para proporcionar estos
cuidados, las enfermeras realizan una practica ética y humanizada, promocionando el
mejor nivel de cuidados posible, aportando calidad de vida y un proceso de muerte digna
y en paz. Toda intervencion debera realizarse siempre a través del respeto a esa toma
de decisiones compartida sobre la atencion con la persona.'®

Diferentes estudios evidencian la necesidad de CP precoces, durante el proceso de pa-
tologias con pronéstico de muerte, intensificandose los cuidados cuando avance la en-
fermedad y no haya posibilidad de cura, los cuales se mantendran hasta el final de vida
con el objetivo de garantizar el bienestar.®

Para llevar a cabo esta atencidn, los CP se conciben en equipos multi e interdisciplinares
compuestos por profesionales de la Medicina, Enfermeria, Psicologia y el Trabajo Social,
entre otros. Y es asi como, desde estos equipos, se aborda la multidimensionalidad de
la persona que sufre. Este tipo de atencion redne la ciencia y arte para dar una respuesta
estructurada al sufrimiento humano relacionado con la etapa de la vida en que la muerte
y el proceso de morir se hacen presentes en nuestras biografias.'®

El curriculum de competencias enfermeras en CP deberia formar parte de los corres-
pondientes sistemas de acreditacion de profesionales, como via hacia la excelencia de
la practica profesional de Enfermeria.'®'"='®* No podemos olvidar que todavia no existe
una regulacion académica formal de conocimientos especifica debido a la juventud de
esta disciplina de cuidados. En este caso, se da la premisa de que la regulacion acadé-
mica no va pareja a la necesidad social y sanitaria, existiendo un desfase que se suele
cubrir con la formacion continuada.

Existen algunos aspectos nucleares que son la esencia de la intervencion enfermera en
CP como la promocion del autocuidado, la relacion de confianza y seguridad, el apoyo
emocional, el tacto, la escucha, la comodidad, la compasion, el respeto y la presencia,
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y que han sido identificados como intervenciones de los cuidados invisibles. Esto significa
que el impacto de estas intervenciones sobre la persona no es reconocido y promocio-
nado como el resultado del buen hacer enfermero, sino que ademas no permiten el re-
conocimiento del trabajo enfermero en el ambito clinico, ni en la posicion y representacion
social, ni en los medios de comunicacion. '3

Durante el ano 2005 y comienzos del 2006, el Colectivo de Enfermeria de la SECPAL
realiz6 una serie de cambios significativos en su organizacién, estructura y funciona-
miento interno y externo, tratando de modernizar y dar empuje al desarrollo de la profe-
sibn en este campo. Como culminacion de todo ello, el 1 de diciembre de 2006 se
organizaron en Madrid las primeras Jornadas Monogréficas de Enfermeria en CP en Es-
pafa. Se tratd de enfatizar el objetivo marcado en los ultimos afios para esta disciplina:
el reconocimiento profesional y la formalizacion de un area de competencias especifico
y de formacién reglada, siguiendo el ejemplo de paises avanzados en el desarrollo de
los CP como: Reino Unido, Canada, Estados Unidos, Australia, donde la Enfermeria en
CP cuenta con un cuerpo doctrinal especifico y normalizado.'3

Como consecuencia de este esfuerzo en desarrollar el area de conocimiento y capaci-
tacion especifica, se funda la Asociacion Espanola de Enfermeria en Cuidados Paliativos
(AECPAL), federada a SECPAL, manteniendo por un lado el caracter autbnomo de la
profesion enfermera, y por otro, el caracter interdisciplinar que caracteriza a la atencién
paliativa.

Entre los objetivos primordiales que la AECPAL promulga, se encuentra la necesidad de
desarrollar un cuerpo doctrinal propio y un curriculum formativo especifico de las enfer-
meras y enfermeros expertos en CP en Espana. Este curriculum pretende ofrecer un es-
guema curricular de formacion de las enfermeras/os en CP, que deberia formar parte de
los correspondientes sistemas de acreditacion de profesionales, como via hacia la ex-
celencia de la practica profesional de Enfermeria.

En la actualidad, la atencion paliativa para todos los profesionales del equipo interdisci-
plinar se encuentra con la dificultad de una carencia de ordenacién de la formacion es-
pecifica.

Sin embargo, existen férmulas ya definidas que dan cabida a la formacidn acreditada, y
a la experiencia profesional demostrable para poder asegurar una calidad asistencial.
La singularidad de cuidados y area de conocimientos especificos enfermeros engloba a
las personas enfermas y a sus familiares, se articula con disciplinas cercanas a la Medi-
cina Paliativa, a la Psicologia y al Trabajo Social, ademas de las areas de especializacion
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enfermeras propias aplicadas a la tipologia de las personas con necesidades paliativas.'”

En lo que respecta a la formacion académica en el Grado en Enfermeria, segun los datos
consultados entre el 2016-2021 y publicados por el Ministerio de Ciencia, Innovacion y
Universidades, de las 118 Universidades que imparten el Grado de Enfermeria, 91 pu-
blicos y 37 privados, el 60% disponen de asignatura de Cuidados Paliativos, siendo obli-
gatoria en el 48%. Respecto a las comunidades autonémicas que imparten la asignatura
obligatoria u optativa, en un rango de 3 a 6 ECTS, la tendencia del 2016 a la actualidad
no ha sufrido modificaciones.”

El acceso desigual e irregular a la formacién en CP en la formacién de Grado ha gene-
rado que se intensifiquen las vias de formacion en postgrado como los cursos de exper-
tos y masteres, en todo el territorio nacional, como Unica via de capacitacion especifica
de aquellos profesionales interesados en la atencion paliativa. Son muchas las unidades
y equipos que trabajan incansablemente en investigacion y en actualizacion de metodo-
logias y modelos de trabajo especifico y que, poco a poco, consiguen implantar espacios
de formacién basica y avanzada que den oportunidad a los profesionales de conseguir
un nivel de preparaciéon en CP. El consenso es total en cuanto a la necesidad de incor-
porar a los curriculums estos conocimientos, si se desea trabajar en este campo.'”

Finalmente, y en el marco de la Estrategia Nacional de Desarrollo de los CP, la Agencia
de Calidad del Ministerio de Sanidad, en coordinacion con el Consejo Interterritorial, se
han completado documentos de consenso como son la Estrategia en CP del Sistema
Nacional de Salud, y la Estrategia de CP Pediatricos del SNS y se debaten proyectos de
leyes en el mismo sentido: desarrollar los CP y asegurar la equidad.'® '

Ya desde sus primeras deliberaciones, el Comité Técnico encontré consenso entre las
sociedades cientificas y las Comunidades Autonomas (CC.AA.) sobre la necesidad de
formacién especifica de los profesionales médicos, enfermeras y psicélogos en CP. Dicho
documento se ha convertido en un referente para todas las CC.AA., en el cual se esta-
blecen las recomendaciones basicas para el desarrollo uniforme y coordinado de esta
disciplina, tendiendo a eliminar las desigualdades territoriales actualmente existentes.
Se incluye en la identificacion de objetivos y recomendaciones, que esta formacion y ex-
periencia sea requisito para cubrir puestos de equipos especificos o de soporte mientras
se desarrolla un Area de Capacitacion Especifica al amparo de la Ley de Ordenacion de
Profesiones Sanitarias.'3 101

La urgencia en la definicion de un cuerpo doctrinal de la Enfermeria en CP ha sido tra-
bajada también por grupos de expertos dentro de la European Association for Palliative
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Care (EAPC)" y en relacion con los diferentes niveles de formacion en CP, donde se re-
comienda que en el curriculum formativo se incluya la formacion en este campo en el
Grado de Enfermeria, como un primer nivel de capacitacion. Un segundo nivel de capa-
citacion sera el de formacion especifica avanzada.®

Ademas, si consideramos que esta area de atencién es, tal y como lo define la OMS,
una de las piezas centrales de los servicios sanitarios, es necesario revisar el rol espe-
cifico de la enfermera en CP como una enfermera de practica avanzada en Cuidados
Paliativos tanto en pediatria como en la atencion a adultos.'® En Espafna, la Estrategia
Nacional de CP recomienda la capacitacion de las futuras enfermeras en la formacién
de Grado y postgrado para los profesionales que trabajan en este ambito, pero dicha
formacidn carece de un mapa competencial consensuado.
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4. JUSTIFICACION

El colectivo enfermero dedicado especificamente a los CP ha sido coprotagonista del
nacimiento y desarrollo de esta modalidad asistencial desde sus inicios en Espana en la
década de 1980." Ya en estos comienzos, la enfermeria tuvo un papel fundamental en
su desarrollo. Las enfermeras eran las que detectaban las carencias en los cuidados de
soporte y tratamiento adecuado a personas cuya enfermedad ya no respondia a un tra-
tamiento curativo sin que recibieran un adecuado manejo de sintomas, siendo general-
mente infratratados por el sistema sanitario y por los propios profesionales. Desde los
inicios hasta la actualidad, las enfermeras siguen siendo promotoras de la implantacion
de recursos asistenciales especificos en todo el territorio nacional de salud.

No es casualidad que el impulso definitivo de los CP viniera de la mano de una profesio-
nal en Inglaterra, Cicely Saunders, de la que indudablemente hay que destacar su vision
como enfermera, amén de su formacién como trabajadora social y, posteriormente, como
médico. Supo catalizar en los afios sesenta todas las iniciativas dirigidas a implantar es-
tructuras asistenciales para personas con necesidad de una atencion paliativa, iniciando
el movimiento Hospice que aun hoy perdura. Debido a la demanda constante de cubrir
dichas necesidades, se afianza la filosofia de los CP, pues la particularidad y especifici-
dad de estos cuidados es fundamental para garantizar la calidad de vida de las personas
enfermas y sus familias. Desde este modelo asistencial, se incorpora de manera decisiva
al entorno familiar en la planificacion de los cuidados, siendo también objeto de atencion
de estos, antes, durante y después del fallecimiento de la persona. Esto es especial-
mente relevante en el entorno pediatrico.'®

En Espafa, muchos de los pioneros se formaron en los hospices ingleses, y constituye-
ron en 1992 la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL), una sociedad cien-
tifica multiprofesional. Con ello se queria poner de relieve la importante labor
interdisciplinar, colaborativa y en equipo, necesaria para la atencion de personas con
enfermedad avanzada y al final de su vida, asi como a sus familiares.

El 18 de diciembre de 2000 el Pleno del Congreso Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud aprobé el Plan Nacional de Cuidados Paliativos®, con las bases para su desa-
rrollo. Con la finalidad de garantizar el derecho a la asistencia de las personas en situa-
cion de enfermedad avanzada y/o final de la vida, en cualquier lugar, circunstancia o
situacion. El objetivo general del plan era mejorar la calidad de vida de las personas en
la situacion sefialada y de sus familias, de una manera racional, planificada y eficiente,
garantizando los CP segun los principios rectores del Sistema Nacional de Salud:

O
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+ Ofreciendo una cobertura que responda a las necesidades, con financiacion
preferentemente publica

* Impulsando la coordinacion entre los niveles asistenciales y recursos disponi-
bles.

+ Asegurando la equidad, sin distinciones del tipo de enfermedad ni ambito de
atencion.

* Proporcionando calidad, efectividad, y eficiencia en el uso de los recursos.

+ Consiguiendo la satisfaccion de pacientes, familias y profesionales.

En 2007 el Consejo Interterritorial aprobé la primera Estrategia en Cuidados Paliativos
del Sistema Nacional de Salud. En 2010-2014 se realizd una actualizacion fruto de la
reflexion y el esfuerzo conjunto y consensuado entre el Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad, las Comunidades Autbnomas vy, las sociedades cientificas y las aso-
ciaciones de pacientes.'® Dicha estrategia quiso contribuir a la mejora de los CP y a la
cohesion de nuestro sistema sanitario en beneficio de los ciudadanos. Con objeto de re-
gular el ejercicio de los derechos de la persona durante su proceso de morir, los deberes
del profesional sanitario que atiende a estos enfermos, asi como las garantias que las
instituciones sanitarias estan obligadas a proporcionar respecto a este proceso.

Han sido diez las Comunidades Autbnomas que han aprobado la Ley de Derechos y Ga-
rantias de la persona en el proceso de morir. La pionera fue Andalucia (Ley 2/2010) se-
guida de Navarra (Ley Foral/2011), Aragbn (Ley 10/2011), Canarias (Ley 1/2015),
Baleares (Ley 4/2015), Galicia (Ley 5/2015), Euskadi (Ley 11/2016), Madrid (Ley 4/2017),
Asturias (Ley 5/2018), y C. Valenciana (Ley 16/2018). %

La AECPAL, desde sus inicios en el 2005 hasta la actualidad, ha asumido e impulsado
la responsabilidad profesional defendiendo las competencias para el ejercicio asistencial
de la enfermera paliativista como resultado de la formacidn teérica y la préactica clinica;
con una retroalimentacion constante entre la formacién (de grado y/ experto /o master)
y la atencion paliativa, asi como el progreso profesional con la aplicacién de esas com-
petencias en dicha praxis.

La enfermera de CP es un miembro imprescindible del equipo multi e interdisciplinar y
una pieza clave que integra de manera colaborativa las practicas paliativas a lo largo del
proceso de enfermedad de la persona, al promover la calidad de vida y contribuir a dis-

O
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minuir la fragmentacion de la atencion, asi como intervenir con los cuidados y tratamien-
tos adecuados para el confort de las personas en situacion de enfermedad avanzada
y/o final de la vida y el de sus familiares.

Por otro lado, esta multidisciplinariedad debe siempre considerarse a partir del respeto
reciproco a las competencias de todos los profesionales sanitarios implicados en el pro-
ceso de atencion de salud, tal y como impone la vigente Ley 44/2003, de 21 de noviem-
bre, de ordenacion de las profesiones sanitarias.?!
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5. DENOMINACION DEL PERFIL PROFESIONAL

La Enfermera/o de Cuidados Paliativos tiene como ambito de actuacién a las personas
con procesos cronicos avanzados y prondstico de vida limitado y sus familias, tanto en
el propio domicilio, en centros sociosanitarios y residenciales, centros escolares, como
a nivel hospitalario.??

La enfermera/o en el ambito de los cuidados paliativos se integra y trabaja en el marco
de los principios de multi y pluridisciplinariedad, con absoluto respeto a las competencias
de todos y cada uno de los profesionales sanitarios que conforman el equipo de trabajo.

Diploma de Acreditacion en el Area Funcional de Cuidados Paliativos regulado por
la Orden SND/1427/2023, de 26 de diciembre?.

Estos Diplomas de Acreditacion en el Area Funcional de Paliativos para la disciplina En-
fermera reconocen la capacitacion para atender pacientes en situaciones complejas, per-
tenecientes a diferentes ambitos en ciencias de la salud y en un area funcional con un
caracter marcadamente transversal.

El valor anadido que deben aportar los DA en CP en la disciplina Enfermera respecto a
los titulados con el grado o una especialidad debe venir dado por la experiencia y forma-
cion continua que posean en el manejo de sintomas, habilidades de comunicacién en
situaciones complejas, en situaciones de conflicto psicosocial, en la toma de decisiones
ético-clinicas presentes en las fases avanzadas de la enfermedad, asi como por el ca-
racter integral que imprime al proceso de atencion al paciente y a la familia, a través del
trabajo en equipo, y la toma de decisiones compartidas, respetando los valores y prefe-
rencias de pacientes y familias. La vigencia de los DA son de 5 afnos.

Los dominios competenciales especifica que se establecen en el DA son:
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FIGURA 1. DOMINIOS COMPETENCIALES DE LA ENFERMERA EN CUIDADOS PALIATIVOS.

Fuente: Elaboracion propia.

Las dos posibles vias de acceso para la obtencidon de los diplomas de acreditacion son
las siguientes:

Via excepcional.

Podra obtener de manera excepcional el DA en CP, el profesional sanitario objeto del di-
ploma, que a la entrada en vigor de este acuerdo retina de manera acumulativa los re-
quisitos A) y B) siguientes:
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A) Acreditar, en los dltimos diez afios, un minimo de cuatro afnos de practica profesional,
a tiempo completo, que se correspondera, como minimo, con la jornada ordinaria del
personal estatutario de los servicios publicos de salud, en el conjunto de tareas incluidas
en las competencias objeto de acreditacion, dentro de la actividad de su puesto de tra-
bajo, con evaluacion del desempenfio positiva asi certificada en el Sistema Nacional de
Salud por la institucion sanitaria correspondiente con arreglo a sus normas de procedi-
miento, o por aquella acreditada por la Comunidad Auténoma en los términos senalados
en el articulo 1.2. del Real Decreto 639/2015, de 10 julio. Igualmente, se valorara el de-
sempenio en instituciones sanitarias internacionales.

- Si la actividad se realiza a tiempo parcial, debera acreditarse una prestacion de
servicios equivalente.

« La practica profesional ha debido realizarse en unidades, equipos de soporte
hospitalarios o domiciliarios de cuidados paliativos reconocidos por la comuni-
dad autonoma competente o U.67 autorizadas.

« Dicha certificacion especificara las fechas en las que el profesional ha desem-
penado satisfactoriamente las competencias objeto de acreditacion.

B) Estar en posesion de titulo Master o Experto Universitario en Cuidados Paliativos,
oficial o titulo propio, impartidos por universidades o centros sanitarios que cumplan las
condiciones y requisitos establecidos por la Ley Organica 6/2001, de 21 de diciembre,
de universidades, de la normativa establecida por la comunidad autonoma donde se en-
cuentre ubicada y el Real Decreto 640/2021, de 27 de julio, de creacion, reconocimiento
y autorizacion de universidades y centros universitarios, y acreditacion institucional de
centros universitarios.

Las solicitudes, dirigidas a la administracion sanitaria donde el interesado ejerza, podran
presentarse, de forma unica y excepcional, durante los seis meses siguientes a la publi-
cacion por la administracion autbnoma competente del procedimiento para su obtencion,
cumplimentando el modelo oficial que se establezca al efecto.

Via Ordinaria.

Podra obtener el DA en CP el profesional sanitario objeto del diploma, que retna de ma-
nera acumulativa los requisitos A), B) y C) siguientes:

O
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A) Acreditar, en los ultimos diez afos, un minimo de dos afnos de practica profesional
a tiempo completo, que se correspondera, como minimo, con la jornada ordinaria del
personal estatutario de los servicios publicos de salud, en el conjunto de tareas incluidas
en las competencias objeto de acreditacion, dentro de la actividad de su puesto de tra-
bajo, con evaluacion del desempenfio positiva asi certificada en el Sistema Nacional de
Salud por la institucion sanitaria correspondiente con arreglo a sus normas de procedi-
miento, o por aquella acreditada por la Comunidad Auténoma en los términos sefialados
en el articulo 1.2. del Real Decreto 639/2015. Igualmente, se valorara el desempefio en
instituciones sanitarias internacionales.

« Si la actividad se realiza a tiempo parcial, debera acreditarse una prestacion de
servicios equivalente.

« La practica profesional ha debido realizarse en unidades, equipos de soporte
hospitalarios o domiciliarios de cuidados paliativos reconocidos por la Comuni-
dad Auténoma competente o U.67 autorizadas.

« Dicha certificacion especificara las fechas en las que el profesional ha desem-
penado satisfactoriamente las competencias objeto de acreditacion.

B) Aportar evidencias de adquisicion, en los ultimos cinco afos, de las competencias
definidas en el DAP mediante diferentes acciones formativas acreditadas por el sistema
acreditador de la Comision de Formacion Continuada de las Profesiones Sanitarias o
por sistemas acreditadores reconocidos por la comunidad cientifica sanitaria, y especi-
ficamente relacionadas con los conocimientos, habilidades y actitudes descritas en el
cuadro de competencias que se exigen para la obtencion de dicho Diploma. Se asegu-
rara que se cumplan los créditos minimos para cada dominio y profesion.

C) Aportar, al menos dos, de las siguientes evidencias de adquisicion, en los ultimos
cinco anos, de las competencias definidas en el Diploma de Acreditacion en relacion con
el Dominio 7 (Docencia e investigacion) mediante diferentes acciones especificamente
relacionadas con los conocimientos, habilidades y actitudes descritas en el cuadro de
competencias que se exigen para la obtencion de dicho Diploma:

» Docente en actividades de formacion continuada acreditadas o en actividades
formativas regladas: 1 crédito por cada 10 h. de actividad realizada.

« Tutor en estancias de perfeccionamiento o formativas: 1 crédito por cada mes
realizado.

O
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« Participacion en articulos publicados en revistas indexadas, libros o monogra-
fias.

- Por cada articulo publicado en revistas indexadas de caracter cientifico
relacionadas con la actividad: 0,5 créditos.

- Por cada articulo publicado en revistas de caracter cientifico no indexa-
das que no entren en el apartado anterior, asi como articulos de revistas
de colegios profesionales: 0,05 puntos.

- Por cada comunicacion cientifica o poster, presentado en Congresos o
Conferencias Cientificas sobre temas relacionados con la categoria a la
que se opta, certificada por la entidad organizadora: 0,25 créditos.

« Participacion en proyectos de investigacion: 0,5 créditos en calidad de investi-
gador principal y 0,25 créditos en calidad investigador colaborador.
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6. DEFINICION DEL PERFIL PROFESIONAL

En 2024, el grupo de expertos sobre competencias enfermeras en Cuidados Paliativos
de la AECPAL propone la definicion de la Enfermeria Paliativa como un Area de capaci-
tacion enfermera que desarrolla y provee cuidados paliativos a personas de cualquier
edad con enfermedades cronicas avanzadas, complejas y en situaciones de final de vida,
extendiendo también dichos cuidados a sus familias y durante el proceso de duelo.

El principal objetivo de la Enfermeria Paliativa es prevenir y aliviar el sufrimiento mediante
un enfoque del cuidado humanizado, holistico e interdisciplinar respetando los valores,
creencias y preferencias, teniendo en cuenta la autonomia y respuesta humana ante su
proceso vital.

Elementos basicos de la actuacion de las enfermeras/os de Cuidados Paliativos'

Identificar necesidades multidimensionales de la persona y familia

El modelo de necesidades que se propone esta basado en el caracter multidimensional
de éstas, permitiendo explorar e identificar los aspectos relevantes de cada dimension.
La valoracién multidimensional facilita el abordaje de las necesidades y su priorizacién,
precisando revisién adaptada a la evolucién del proceso.

Practicar un modelo de atencién paliativa competente

Una vez identificadas necesidades, conviene aplicar un modelo de atencién paliativa de
competente o de excelencia , basado en unas competencias bésicas (clinicas, comuni-
cativas, éticas, de atencion planificada, de atencion continuada y, finalmente, de gestion
de caso), respondiendo a las necesidades nucleares de la persona (espirituales y tras-
cendentes, dignidad, respeto y esperanza), incorporando a la familia y practicando acti-
tudes y comportamientos adecuados (empatia, congruencia, confianza y honestidad).

Elaborar un plan terapéutico multidimensional y sistematico

Una vez identificadas y evaluadas con mayor o menor complejidad las necesidades de
cada dimension, elaborar los objetivos para cada una de acuerdo con los valores y pre-
ferencias de la persona y/o familia.

Una vez establecidos los objetivos para cada dimension, se podra implementar un Plan
de Cuidados Sistematico e iniciar el seguimiento, con la evaluacién y la monitorizacion
gue sean necesarios.

O
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Seguimiento y revision: Este proceso es continuo y necesario con la frecuencia que acon-
seje la situacion.

a. Exploraciones y registros basicos: Los aspectos basicos a explorar y registrar
son:

Evaluacién del estado del enfermo: Se han de considerar los criterios de intensidad/ se-
veridad y los criterios de progresion, que aportan conjuntamente las visiones de gravedad
y la dinamica, respectivamente, a la evaluacion. Algunas propuestas de evaluacion se-
rian:
1. Estado funcional:
a. Karnofsky Performance Status
b. Palliative Performance Status
c. Barthel
d. Evolucién en el tiempo de la pérdida de las actividades de la vida diaria
(nivel de autonomia funcional)
e. Lansky (< 16 afos)
2. Estado nutricional:
a. Mini Nutritional Assessment. (MNA)
b. Valoracion Global Subjetiva (VGS)
c. Albumina
d. Pérdida de peso en el tiempo
e. Relacion peso/talla (calculo percentiles) en pediatria
3. Estado cognitivo:
a. Minimental Status
b. Test de Pfeiffer
4. Estado de animo o malestar emocional:
a. Escala Numérico Verbal del estado de animo (ENV 0-10)
b. Instrumento de deteccion de malestar emocional (DEM)

Evaluacién de sintomas: Se propone el cuestionario de evaluacion de sintomas de Ed-
monton (Edmonton Symptom Assessment Scale, ESAS). Para la practica cotidiana asis-
tencial, las escalas numéricas verbales o las categ6ricas son recomendables. Para el
dolor y algunos sintomas, existen escalas especificas validadas.

O
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b. Preguntas basicas: Permiten identificar percepciones y preocupaciones de las
personas.

En el &mbito pediatrico, estas preguntas se pueden plantear al mismo paciente, con un
lenguaje adaptado a su edad y comprension, siempre que se trate de un paciente cola-
borador. Si no es asi, hablaremos con los padres/tutores legales del nifio. Deben apli-
carse en el contexto de una relacién terapéutica de confianza. Algunos ejemplos serian:

Informacion y comprension de la situacion: “;Cémo ve la enfermedad y su evolucion?”

Preocupaciones: “De lo que hemos hablado de la evolucion y el futuro, ;qué cosas le
preocupan mas?” “; Qué le gustaria que sepamos de usted para poder ayudarle mejor?”

Dudas y temas pendientes: “De lo que hemos hablado, ¢tiene alguna duda?”

Expectativas y demandas: “; Qué le gustaria que hiciéramos por usted?” “; Como po-
driamos ayudarle ?”

c. Revision de situacion de enfermedad y tratamiento

La situacion de la enfermedad, objetivos e indicaciones de los tratamientos especifi-
cos, valorando:

Estado de la enfermedad: grado, estadio, etc.

Pronostico previsible

Probabilidad de respuesta a tratamiento especifico

Balance entre efectividad, respuesta, toxicidad y tolerancia al tratamiento
Evolucion previsible: descompensaciones, crisis, etc.

Revisar Medicacion

Expectativas de la persona paciente y de la familia

Identificar valores y preferencias de la persona enferma:

El respeto por los valores y preferencias de la persona es un requisito ineludible para
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tomar decisiones. La ética aplicada a la toma de decisiones clinicas, respetando los va-
lores y preferencias de las personas. El Proceso de Decisiones Anticipadas (PDA) o el
actualmente mas utilizado concepto de Planificacion Compartida de la Atencion (PCA),
consiste en un proceso voluntario de deliberacion, estructurado, sobre los cuidados fu-
turos entre el profesional, la persona y su entorno afectivo, si procede de cara a identificar
sus valores y preferencias, estableciendo objetivos de atencion consensuados y com-
partidos, adaptandolos a las necesidades presentes y a escenarios evolutivos previsi-
bles.

El objetivo del PCA es trabajar juntos con la persona enferma, cuidadores (familiares)
y profesionales sanitarios para desarrollar un plan de cuidados coherente con los obje-
tivos, valores y preferencias de la persona.

Incluye la discusién sobre el diagnéstico, la situacion prondstica, las preferencias de tra-
tamiento y entorno de cuidados, el grado de informacion que desea la persona y su grado
de implicacion en las decisiones y tratamientos y qué personas desea que participen en
este proceso.

Para conseguirlo son necesarias unas habilidades de comunicacién adecuadas, tener
informacidn precisa sobre la situacién prondstica, asi como conocimiento e interés por
las preocupaciones de la persona, sus valores, principios y cultura.

Involucrar a la familia y al cuidador principal

La familia, o entorno afectivo—relacional, deben ser considerados como una unidad a tra-
tar y hay que involucrarlos en el proceso de atencion, fomentando su participacion en
los cuidados y evitando sentimientos de responsabilidad excesiva, que podrian provocar
su claudicacion.

Realizar gestion de caso, sequimiento, atencion continuada vy urgente, coordinacion y
acciones integradas de servicios

Consiste en incluir en el Plan Terapéutico las indicaciones de recursos adecuados en el
seguimiento, con un enfoque preventivo de las crisis evolutivas frecuentes en personas
en situacidén de enfermedad avanzada y pronéstico de vida limitado, y la coordinaciéon o
acciones integradas de los servicios para asegurar la atencidén apropiada, la calidad y
eficiencia.

O
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Los componentes esenciales son la Evaluacion, seguida del Plan Terapéutico vy, final-
mente, del Plan de Seguimiento. Es fundamental decidir y compartir, en todo momento,
con personas enfermas y cuidadores.
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7. OBJETIVOS DE LA ENFERMERA/O EN CUIDADOS PALIATIVOS

a. Objetivo General

* Prestar, procurar y administrar los cuidados de enfermeria de calidad que necesita una
persona en fase de enfermedad avanzada y pronéstico de vida limitado y en la situaciéon
de ultimos dias, consiguiendo la mayor de calidad de vida para €l y sus familiares.

b. Objetivos especificos

« Disenar, planificar, ejecutar y evaluar programas y planes de atencion basados en la
evidencia y aplicados a la atencién en situacion de enfermedad avanzada y/o final de
vida, y sus familias.

+ Generar y promover la formacion de las/los futuras/os enfermeras y enfermeros exper-
tos y otras profesiones sanitarias para la atencion a los pacientes en proceso de final
de vida y sus familias.

+ Realizar y mantener diferentes lineas de investigacion encaminadas a la mejora de la
atencién de personas en esta situacion y a sus familias.

+ Gestionar los procesos de final de vida en el contexto hospitalario, residencial, socio-
sanitario y domiciliario.

* Realizar y promover mejoras en la gestiéon de los diferentes dispositivos y recursos que
atienden a personas con enfermedades avanzadas y pronostico de vida limitado y sus
familias, para garantizar su equidad, eficiencia, ética y orientacion de la atencion.

+ Garantizar los derechos de las personas en situacion de enfermedad avanzada y/o final
de vida, pronostico de vida limitado y sus familias, a vivir este proceso de final de vida
con la maxima calidad y confort, asi como un minimo de sufrimiento.
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8. DETERMINACION DEL PERFIL PROFESIONAL

Tanto el anexo VIII del Real Decreto 1093/2010, de 3 de septiembre, que aprobd
el conjunto minimo de datos de los informes clinicos en el SNS?3, como el Real Decreto
572/2023, de 4 de julio, que lo modifica, explicitan el contexto en el que debe de reali-
zarse el acto enfermero con lenguaje propio, recogiendo expresamente las clasificacio-
nes de diagnosticos, relacionados en este ambito.

Destacamos los diagnosticos NANDA-I de la decimotercera version y ultima edi-
cion en castellano (2024-2026)%* mas habituales en el ejercicio profesional de la Enfer-
mera/o en el ambito del Cuidados Paliativos. Estos diagnosticos NANDA-I son el
enunciado de una necesidad que requiere cuidado enfermero y que ademas lo perciben
el paciente y su familia, algunos no son exclusivos de los cuidados paliativos, por lo que
no difieren de los desarrollados en la gestion de cuidados, siendo la situacion de com-
plejidad la que determina abordarlos desde los Cuidados Paliativos.

A continuacion, se indican los diagnésticos NANDA-I mas caracteristicos en cui-
dados paliativos. Esta relacién de diagnosticos no es exhaustiva, de manera que existen
otros muchos relacionados con la atencion a las personas en cuidados paliativos. En
este sentido, desde el Grupo de Trabajo de Planes de Cuidados de AECPAL se publico
en 2021 la tercera edicién de un documento consensuado con los objetivos de dotar de
una herramienta agil que facilitase la utilizacion de un lenguaje comun mediante la taxo-
nomia enfermera, que unificase las lineas de decisidén y actuacién que se adapten a la
practica clinica. Que sirviera de referente para todos los profesionales de enfermeria que
atienden a pacientes con necesidades de atencion paliativa. Y que facilitase la evaluacion
de resultados para proporcionar: lineas de investigacion especificas, monitorizacion de
la calidad en el proceso de cuidar y practica basada en la evidencia, practica segura y
consensuada.?®
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En la tabla 4 se presentan las etiquetas diagnosticas en Cuidados Paliativos
NANDA edicién 2024/2026:

Codigo Etiqueta diagndstica

00405 Afrontamiento desadaptativo

00373 Afrontamiento familiar desadaptativo
00399 Ansiedad excesiva ante la muerte

00325 Autocompasioén inadecuada

00481 Autoestima situacional inadecuada

00397 Autogestion de la fatiga ineficaz

00276 Autogestion de la salud ineficaz

00352 Autogestion de la sequedad bucal ineficaz
00384 Autogestion de las nduseas ineficaz
00418 Autogestion del dolor ineficaz

00477 Carga de fatiga excesiva

00128 Confusion aguda

00129 Confusién cronica

00055 Desempefio del rol ineficaz

00051 Deterioro de la comunicacion verbal
00424 Deterioro de la continencia fecal

00103 Deterioro de la deglucién

00344 Deterioro de la eliminacion intestinal
00046 Deterioro de la integridad cutanea

00045 Deterioro de la integridad de la membrana mucosa oral
00052 Deterioro de la interaccion social

00091 Deterioro de la movilidad en la cama
00454 Deterioro del bienestar espiritual

00380 Deterioro del confort fisico

00379 Deterioro del confort psicolégico

00298 Disminucion de la tolerancia a la actividad
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00185 Disposicion para mejorar la esperanza

00243 Disposicion para mejorar la toma de decisiones independiente
00132 Dolor agudo

00133 Dolor crénico

00301 Duelo desadaptativo

00235 Estrefnimiento funcional crénico

00366 Excesiva carga de cuidados

00007 Hipertermia

00497 Imagen corporal alterada

00297 Incontinencia urinaria asociada a discapacidad
00031 Limpieza ineficaz de las vias aéreas

00337 Patron de suefio ineficaz

00032 Patrén respiratorio ineficaz

00538 Red de apoyo social inadecuada

00372 Regulacion ineficaz de las emociones

00039 Riesgo de aspiracion

00482 Riesgo de autoestima situacional inadecuada
00303 Riesgo de caidas del adulto

00306 Riesgo de caidas del nifio

00173 Riesgo de confusion aguda

00482 Riesgo de deterioro de la dignidad humana
00047 Riesgo de deterioro de la integridad cutanea
00247 Riesgo de deterioro de la integridad de la membrana mucosa oral
00491 Riesgo de deterioro del equilibrio hidroelectrolitico
00299 Riesgo de disminucién de tolerancia a la actividad
00302 Riesgo de duelo desadaptativo

00401 Riesgo de excesiva carga de cuidados

00004 Riesgo de infeccion

00407 Riesgo de patron de suefio ineficaz

00440 Riesgo de patrones de interaccion familiar alterados
00322 Riesgo de retencion urinaria

00374 Riesgo de sangrado excesivo

00335 Riesgo de soledad excesiva
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9. MARCO DE ACTUACION ENFERMERA EN LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Conceptos organizacionales para enmarcar el desarrollo competencial

Las actuaciones e intervenciones del profesional enfermero en este campo se
desarrollan dentro de su ambito de competencias, conforme a su lex artis, en el marco
de los principios y valores contenidos en el ordenamiento juridico y deontoldgico y con
absoluto respeto a las competencias del resto de profesionales que intervienen en el
proceso asistencial completo.

Es necesaria la consideracion de la interdisciplinariedad con los demas profesio-
nales sanitarios que intervienen en el campo de la atencion paliativa, al encontrarnos
con espacios competenciales compartidos tal y como reconoce la normativa vigente. Por
lo tanto, la enfermera de CP desarrolla su practica en un contexto multidisciplinar con
quien comparte principios fundamentales para una atencion paliativa de excelencia.

Conforme al modelo de Patricia Benner?, la enfermera adquiere sus capacidades
alo largo de su desarrollo profesional, siendo cada vez mas experta en un area concreta
de su competencia profesional. En este caso, se trata de enfermeras que han alcanzado
el maximo nivel de competencia en los cuidados paliativos, basandose en la evidencia
cientifica, el juicio clinico y el pensamiento critico. En primer lugar, se describen diez do-
minios competenciales especificos que la enfermera debe desarrollar (fig. 1), asi como
las aptitudes necesarias para dichas competencias.??2728

1-Capacidad critica y autocritica: Actitud para desarrollar y utilizar un pensamiento
critico basado en la evidencia cientifica de cuidados paliativos.

2-Empatia: Capacidad cognitiva para ponerse en el lugar de la persona y entender
sus sentimientos.

3-Escucha activa: Habilidad en la comunicacion y escucha atenta a la persona y
sus familiares para influir positivamente en su afrontamiento del proceso.

4-Resiliencia: Competencia enfermera en la practica clinica habitual que permita
mejorar la capacidad para afrontar con éxito los retos profesionales a pesar de las
circunstancias adversas en la provision de cuidados paliativos.
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5-Accesibilidad: Las enfermeras de cuidados paliativos deben ser accesibles a las
necesidades de las personas y proporcionar respuestas agiles acordes a la calidad
y sostenibilidad del sistema sanitario.

6-Trabajo en equipo: Fomentar el trabajo conjunto donde todos los miembros del
equipo multidisciplinar son importantes para la salud de la persona.

7-Habilidades interpersonales: Adquirir habilidades para cuidar como la destreza,
la confianza en si, la habilidad para establecer una relacion de confianza entre las
personas y el esfuerzo del trabajo conjunto para aumentar la eficacia de resultados
en los cuidados paliativos en una enfermeria transcultural con diversidad de perso-
nas.

8-Compromiso ético: Trabajar el estudio racional de la moral y el bien vivir ofre-
ciendo cuidados paliativos acordes a las necesidades y creencias de las personas.

9-Capacidad de organizacion: Es necesario planificar el tiempo en el trabajo para
aumentar la eficiencia en los cuidados paliativos.

También se han de tener en cuenta los principios fundamentales de las enfermeras/os
en Cuidados Paliativos, los cuales se entienden como caracteristicas personales y pro-
fesionales basadas en valores que se expresan a través de actitudes y comportamientos,
y que en su conjunto transmiten los valores, y son percibidos por la persona y la familia
como signos distintivos de compromiso y de atencion de excelencia:
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Dignidad

En la practica, consiste en la aplicacion de una metodologia de excelencia en
comunicacion, centrada en la dignidad y su promocién y reconocimiento.

Espiritualidad

Existen diversos instrumentos para la evaluacién de aspectos de valores y creencias,
necesidades y modelos de intervencion.

Esperanza

El mantenimiento de la esperanza es un elemento clave para la adaptacién al proceso
evolutivo. Se trata de un proceso muy variable, en el que el objetivo de la intervencién
consiste en ayudar a reformular los objetivos y expectativas y adaptarlos de manera
gradual y flexible a la situaciény a la evolucién del proceso.

Autonomia

Siempre que sea posible, procuraremos anticipar la toma de decisiones, tomando
como base el conocimiento de los valores, objetivos, preferencias, y decisiones de la
persona en nuestra relacion terapéutica, y sistematizando su incorporacion a la toma
de decisiones, teniendo en cuenta que siempre debe actualizarse ante una nueva
situacién. En pediatria, los padres son los responsables de las decisiones médicas
mientras se trate de un menor de 16 afios (mayoria de edad sanitaria). Tenga la edad
gue tenga el paciente, siempre deberemos escuchar su opinidn, preferencias y
valores.

Afecto

En los procesos avanzados y proceso de final de vida, la familia constituye el recurso
mas importante para la persona enferma y también como unidad a atender. Los
objetivos fundamentales de la atencidn paliativa con respecto a la familia consistiran
en dar apoyo, educacién y soporte que permitan la mejor adaptacion emocional a la
evolucién y las pérdidas, capacitar para cuidar y responder a sus necesidades
emocionales y practicas, promover la comunicacién y las funciones de afecto, vy
facilitar los medios necesarios para su capacidad practica de cuidar. Deben
identificarse y vigilarse los signos que indican una posible sobrecarga del cuidador.

Otros valores

Hospitalidad, Empatia, Compasion, Compromiso, Confianza, Congruencia, Presenciay
Honestidad.
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Respecto a las competencias transversales de las enfermeras/os en CP son aque-
llas que deberia incorporar cualquier enfermera en su practica, destacando las de
trabajo en equipo y las competencias digitales. A continuacion, se detallan sus ca-

racteristicas mas relevantes para las enfermeras en CP:

El modelo transdisciplinar ademas de coordinaciéon y cooperacion entre las diferentes
profesiones exige que éstas se integren mutuamente, difuminandose la parcelacion
y acotacion disciplinar de cara a conseguir objetivos comunes, con absoluto respeto
al campo competencial de cada una de ellas. Este es posiblemente el modelo mas
acorde con la atencién paliativa, porque esta centrado en las necesidades de las per-
sonas en procesos de enfermedad avanzada y sus familias, y no en las tareas o fun-
ciones de los profesionales para:

+ Aportar al equipo la deteccion de necesidades de la vida cotidiana alteradas, de la
persona y familia en proceso de enfermedad avanzada y final de vida, para que la
toma de decisiones sea lo més holistica e individualizada posible.

+ Establecer en equipo un plan de trabajo integral. El equipo es un espacio de
aprendizaje y un generador de conocimiento

* Propiciar la participacion del equipo en la planificaciéon, disefio, establecimiento,
desarrollo y evaluacion de los objetivos del equipo.

+ Fomentar el autocuidado del equipo con espacios y tiempos concretos como he-
rramienta para mantener el equilibrio necesario para realizar intervenciones con
personas y familias, asi como con los propios miembros del equipo.

En este marco, es necesario el uso consciente, seguro y critico de las TIC en el &m-
bito de los Cuidados Paliativos y precisa de una vision abierta para comprender el
significado de estos cuidados. Ademas, es imprescindible en ambitos como la gestion
de casos y la teleasistencia
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+ Conocer el ecosistema digital y obtencion de la habilidad basica para utilizar de
forma apropiada y segura los diferentes dispositivos y aplicaciones digitales en el
ambito de los Cuidados Paliativos.

« Mantener el enfoque centrado en la persona y utilizar las tecnologias como apoyo
garantizando la personalizacion de los cuidados y el trato humanizado.

+ Conocer de las diferentes fuentes de datos sanitarios y saber cdmo procesarlos
para extraer conocimiento y resultados en tiempo real que faciliten la toma de de-
cisiones clinicas en el ambito de los Cuidados Paliativos.

+ Gestionar la gran cantidad de informacion que se genera, seleccionado contenido
de valor y ensefar a las personas y familias con procesos cronicos avanzados para
que también sepan seleccionar la informacion.

* Manejar las tecnologias, dispositivos y canales digitales de una forma apropiada
para mejorar la conexidén en red, la comunicacion y la formacién no presencial entre
agentes sanitarios relacionados con los CP.

+ Implementar las TIC para facilitar y potenciar la investigacion y publicacion cientifica
2.0, asi como el diseno y produccion de contenidos digitales de salud sobre los CP.

+ Manejar las herramientas y recursos digitales que facilitan el desarrollo de proyectos
interdisciplinares y la atencion sanitaria no presencial en colaboracion con diferentes
agentes sanitarios, incluidos las personas y familias con enfermedades cronicas
avanzadas.

Por ultimo, destacamos las competencias especificas de la enfermera/o en CP
presentando la clasificacion de las competencias basadas en el modelo del Consejo
Internacional de Enfermeria (CIE), adaptadas a la practica enfermera en CP%:
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La enfermera de CP dentro de su responsabilidad profesional debe de ser capaz de
anticipar los resultados del cuidado y atencion, y justificar éticamente sus acciones
desarrollando las siguientes competencias:

1. Responsabilidad, normas éticas y legales

+ Conocer la legislacion vigente en el marco de final de vida. Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y derecho y obligaciones
en materia de informacion y documentacién clinica. Leyes autonémicas que la de-
sarrollan. Aspectos legales relativos al fallecimiento del paciente y las guias deon-
tolégicas que afectan el ejercicio profesional de los CP.

« Conocer la cartera de servicios comunes del sistema nacional de salud y leyes que
rigen el sistema sanitario, las interacciones entre sus componentes que conciernan
a los CP, dentro de la politica sanitaria global del Estado.

* Respetar los valores, estilos de vida y creencias de la persona y la diversidad so-
ciocultural del final de la vida, durante el proceso de atencion; adaptando el cuidado
y favoreciendo un entorno donde la persona y la familia puedan llevar a cabo sus
ritos y costumbres (interculturalidad).

+ Conocer la reflexidn social acerca de los conceptos sobre sufrimiento y dolor al final
de la vida: muerte digna, adecuacion del esfuerzo terapéutico, rechazo de trata-
miento, sedacion paliativa, tratamiento futil y eutanasia.

+ Conocer la Ley Orgéanica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia,
en vigor desde el 25 de junio de 2021 y las férmulas que la misma contempla para
el ejercicio de la objecion de conciencia.*®

2. Practica ética

+ Aplicar los principios éticos y deontologicos generales de la profesion enfermera re-
lacionados con el proceso de toma de decisiones, acciones de cuidado y atencion
de las personas al final de la vida.

« Participar en la toma de decisiones del equipo, aportando la deteccion de necesi-
dades de la vida cotidiana alteradas, reconociendo la complejidad de la situacion
que vive la persona con enfermedad avanzada y/o final de vida, y la necesidad de
un abordaje multidisciplinar para que la toma de decisiones sea lo més holistica e
individualizada posible.
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+ Reconocer la vulnerabilidad y fragilidad de la persona en situacion de enfermedad
avanzada y final de vida y, en consecuencia, la necesidad de velar activamente por
el respeto de sus derechos fundamentales.

Evitar la influencia que sus propias creencias y valores pueden tener en la presta-
cion de cuidados respetando la autonomia y la intimidad de la persona en el cuidado
cotidiano y en la toma de decisiones al final de vida.

Reconocer la diversidad sociocultural del final de la vida favoreciendo el entorno
donde la persona y la familia puedan llevar a cabo sus ritos y costumbres.

Proteger el derecho a decidir de la persona asegurandose de que dispone de la in-
formacién necesaria durante todo el proceso asistencial, de manera adaptada a la
demanda, receptividad y situacidn clinica, utilizando el consentimiento oral y/o es-
crito y el documento de voluntades anticipadas.

Dar soporte a la familia para respetar los valores de la persona y a su vez, ayudar
a esa persona para ejercer su autonomia con su entorno afectivo, familiar y asis-
tencial.

Priorizar la voluntad de la persona a ser informada y respetar su derecho a rechazar
un tratamiento o cuidado propuesto, enfatizando su derecho a continuar siendo
atendido, tratado y cuidado.

Mantener los principios de intimidad, confidencialidad y dignidad con el cuerpo des-
pués del fallecimiento.

Proteger la confidencialidad y el secreto profesional reconociendo que el titular de
la informacién (diagnéstico, prondstico, evolucion, tratamiento y cuidado) es la pro-
pia personay soOlo se compartira informacioén con su consentimiento previo y en los
casos previstos por la ley.

Fomentar la expresion de la voluntad de la persona, en prevision de situaciones de
deterioro cognitivo previsible, en las que no pueda expresarse por si mismo, dejando
constancia de sus preferencias en su historia clinica y/o con la realizacidn y registro
del documento de voluntades anticipadas en el caso de ser mayor de edad.

Asegurar el consentimiento implicito y explicito en situaciones de cambio de orien-
tacion terapéutica y sedacion paliativa.

Procurar un entorno que facilite la maxima competencia cognitiva y emocional de
la persona o sus representantes para la toma de decisiones incluido el rechazo al
tratamiento, favoreciendo la ayuda especializada si se considera preciso.
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« Acompafar a la persona a clarificar sus valores, motivos y consecuencias, y a ob-
tener la ayuda especializada, si se considera necesario en la demanda de eutana-
sia.

La enfermera en CP debe ser capaz de acompanar a la persona en su experiencia
del proceso de enfermedad avanzada y/o final de vida mediante la elaboracién,
puesta en marcha y gestion del plan de cuidados individualizado desarrollando las
siguientes actuaciones en el marco del proceso de atencion enfermero:

1. Principios esenciales de la prestacion y gestion de cuidados

« Establecer un proceso de comunicacion que promueva el desarrollo de los recursos
personales y la capacidad cuidadora de la persona y su familia en el proceso de
adaptacion a la situacion de final de vida.

+ Organizar el plan de cuidados identificando los problemas de salud y estableciendo
prioridades centradas en la calidad de las intervenciones de la vida cotidiana y bie-
nestar de la persona.

+ Conocer, ajustar, administrar y evaluar con seguridad los cuidados y tratamientos
especificos

+ Identificar e integrar al cuidador principal de la persona enferma en el proceso de
atencion

+ Establecer un plan de cuidados especifico para las necesidades del grupo familiar

+ Ejercer como mediadora entre la familia y la persona enferma facilitando su adap-
tacidn al proceso de final de vida

» Favorecer la continuidad de los cuidados gestionando los recursos comunitarios
disponibles y estableciendo los canales de comunicaciéon entre todos los equipos
de salud que intervienen

« Participar y promover el trabajo en equipo como instrumento para abordar la com-
plejidad del cuidado y atencién a las personas al final de la vida
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« Utilizar la evidencia cientifica disponible y aplicar sus resultados durante todo el pro-
ceso de cuidado

« Participar y promover el debate sobre innovaciones y cambios en la atencion a las
personas en proceso de enfermedad avanzada y final de vida.

2. Promocion de la salud

* Incluir en el plan de cuidados la planificacién de las intervenciones de educacion
para la salud de acuerdo con la situacion clinica, conocimientos, recursos persona-
les y experiencias previas.

» Promover estilos de vida saludables dentro de lo posible en los procesos al final de
la vida, manteniendo su autonomia y bienestar el maximo tiempo posible, asi como
la de la familia respetando sus habitos y costumbres.

+ Adaptar el entorno a las necesidades cambiantes de la persona al final de la vida
utilizando los recursos sociales, familiares, ambientales y materiales.

+ Aportar conocimientos y habilidades que ayuden a la persona a tener la maxima
autonomia en la gestion de su proceso de final de vida.

» Ayudar a la persona a delegar su cuidado y atencion en las personas significativas
en funcion del progresivo deterioro funcional y/o cognitivo del final de vida.

3. Valoracion

+ Evaluar sistematicamente la situacion clinica y de riesgo emocional o social me-
diante criterios o indicadores especificos.

+ Determinar el grado de dependencia y repercusion funcional de los problemas de
salud derivados del proceso de final de vida.

+ Evaluar el grado de informacién y conocimiento de la situacion vital y prondstico de
vida de la persona y de la familia.

+ Evaluar sistematicamente la capacidad cuidadora organizativa, emocional y de au-
tocuidado del entorno cuidador.
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4. Planificacion

+ Definir y priorizar los diagnosticos enfermeros con la persona y familia.

+ Identificar la situacion critica y activar la derivacion precoz a otros profesionales en
funcién de los limites de su actuacion profesional.

« Activar los protocolos especificos de cuidados al final de la vida (atencién al dolor;
atencion a la persona con delirio, situacién de Ultimos dias, cuidados post mortem,
atencion al duelo, etc.); procedimientos y técnicas (alta, derivaciones, vias de adminis-
tracion, etc.), individualizandolos en funcion a la personay a la situacion.

+ Definir criterios de resultado y establecer el cronograma de actividades, de acuerdo con
la complejidad de la situacion de la persona con enfermedad avanzada y final de vida.

* Incluir en la historia clinica la planificacién del cuidado enfermero y las actividades rela-
cionadas con los problemas de colaboracion.

* Registrar la activacion de técnicas, protocolos y procedimientos especificos utilizados,
sefialando los criterios de resultado.

« Elaborar las indicaciones de cuidados y tratamientos para favorecer el autocuidado y/o
la participacion del cuidador principal y confeccionar la documentacion grafica necesa-
ria.

5. Ejecucion

+ Actuar conforme a la planificacion establecida ajustando las actividades a las necesi-
dades cambiantes de la persona y familia en la situacion de final de vida.

« Proporcionar la informacion y la documentacion necesaria para asegurar el grado de
participacion posible de la persona y cuidador principal en el cuidado.

» Documentar y registrar los cambios de sus intervenciones.

6. Evaluacion

+ Valorar e integrar los resultados de las intervenciones del plan de cuidados en relacion
con los objetivos previstos en el plan terapéutico multidisciplinar.

* Emplear los resultados de la evaluacién para profundizar en la individualizacién del
plan de cuidados.
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+ Evaluar los resultados de las intervenciones delegadas, técnicas, protocolos y pro-
cedimientos utilizados.

7. Comunicacion Terapéutica y relaciones interpersonales

« Utilizar la relacion terapéutica como instrumento de ayuda en todas las interacciones
con la persona y familia teniendo en cuenta la fragilidad emocional de la situacion
vital. En pediatria, poner especial atencion en integrar a los hermanos en el proceso
de enfermedad y cuidado.

* Responder a las necesidades y demandas de informacién integrando las malas no-
ticias como una parte del proceso de comunicacién con la persona y familia.

+ Fomentar la expresion de sentimientos y emociones de la persona y familia, en las
diferentes etapas de los procesos de pérdida y duelo, sin temor a ser juzgados.

« Crear un contexto terapéutico intimo que favorezca la comunicacion.

« Acompanar a la familia después de la muerte detectando necesidades especificas
en la elaboracién del duelo.

8. Entorno seguro, atencion integral y gestion de recursos

* Prevenir las situaciones de riesgo mediante la deteccion precoz, la comunicacion y
el registro de los problemas de seguridad a los responsables competentes

« Fomentar una organizacion flexible y adaptada a las necesidades cambiantes de
cuidado.

+ Elaborar criterios que permitan asignar la enfermera mas adecuada y capaz para
dar cuidado y atencién teniendo en cuenta sus conocimientos y/o respuesta emo-
cional frente a la complejidad de la situacion.

+ Utilizar indicadores de calidad y de gestion del riesgo actual o potencial adaptados
a la situacion de final de vida.

» Dar soporte especializado a las necesidades y demandas de otros profesionales y
equipos de otros niveles asistenciales en el cuidado y atencion de la persona y fa-
milia al final de la vida.
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« Disenar planes de cuidados especificos como soporte a enfermeras de otros niveles
asistenciales en la atencién a personas al final de la vida

« Establecer circuitos y criterios de intervencién entre los diferentes niveles asisten-
ciales implicados en la atencion cuando existe una enfermedad avanzada y también
al final de vida

La enfermera en CP debe ser capaz de contribuir al desarrollo del ejercicio profesional
enfermero en el &mbito de CP:

1. Compromiso profesional

+ Ser referente en el ambito del cuidado paliativo

+ Gestionar y aportar el conocimiento enfermero en CP en todos los niveles asisten-
ciales y de atencion.

+ Conocer y analizar la situacion politica y/o institucional relativa a las necesidades
de atencion de las personas durante el proceso de final de la vida.

* Implementar los cambios necesarios a nivel profesional, institucional y politico orien-
tados a la mejora de la atencién a las personas en situaciéon de final de vida.

+ Asumir la corresponsabilidad ética y legal en el cuidado integral de la persona/familia
en situacién al final de la vida durante todo el proceso de atencion.

+ Contribuir en la comprension social del final de la vida como parte del ciclo vital.

2.Mejora de la calidad

+ Conocer, elaborar y aplicar indicadores y estandares de calidad de los planes de
cuidados a las personas al final de la vida.

« Participar en los procesos de evaluacién y mejora de la calidad de la atencién a las
personas al final de la vida.
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* Incorporar criterios de eficacia y eficiencia que garanticen el mejor cuidado optimi-
zando los recursos disponibles.

» Generar recursos para responder a necesidades especificas de cuidado con crite-
rios de calidad.

* Aplicar y divulgar las conclusiones y las propuestas de mejora del analisis de resul-
tados de la evaluacién de la calidad asistencial

3. Docencia y Formacion Continuada

« Liderar el proceso de aprendizaje enfermero en CP.

* Aplicar el aprendizaje reflexivo sobre la propia practica como elemento de aprendi-
zaje continuo.

« Participar en la deteccidén de necesidades formativas y colaborar en la elaboracion,
implementacion y evaluacion de programas docentes en CP a todos los profesio-
nales del ambito de la salud.

+ Participar en la sociedad como elemento educativo del cuidado de las personas en
el proceso del final de la vida.

4. Investigacion

+ Identificar y aplicar la mejor evidencia cientifica en la practica de los Cuidados Pa-
liativos.

« Identificar las lineas prioritarias y susceptibles desde la normativa vigente que regula
los procesos de investigacion y desarrollar redes de investigacion a nivel local, na-
cional e internacional.

+ Considerar las cuestiones éticas de la investigacion con seres humanos derivadas
de la situacion de vulnerabilidad del proceso de final de la vida, garantizando el res-
peto por los derechos de la persona como sujeto de investigacion.

+ Adquirir la capacidad de liderazgo, colaboracion y compromiso de divulgacion de
los resultados de la investigacion enfermera en CP, que permitan generar nueva
evidencia cientifica a nivel local, nacional e internacional.
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10. DEFINICION DE LOS CONTENIDOS MINIMOS EN LA FORMACION
DE LAS ENFERMERAS/OS DE CUIDADOS PALIATIVOS

Las situaciones que las enfermeras viven en CP son un continuo desafio para el desa-
rrollo de sus competencias en los aspectos practicos, relacionales y dimensiones morales
del cuidado. Para ello necesitan conocimientos, formacién, orientacion y apoyo para cum-
plir su funcion."”

El tiempo minimo de practica clinica en recursos especificos que se considera necesario
en CP para garantizar la capacitacion de las/los enfermeras/os en este &mbito seria un
minimo de 1 afio de experiencia profesional.

Para una adecuada formacion de las personas que vayan a desempenar este rol se debe
incluir los siguientes contenidos especificos, sobre los que la enfermera en CP deberia
adquirir un conocimiento profundo:

Capacitacion Funcional, de Gestion y Organizacion de los Cuidados Paliativos
* Principios y filosofia de los CP
+ Organizacion del SNS y de los recursos de cada CCAAEstrategia Nacional

» Coordinacion entre niveles asistencialesGestion de la informacion Gestion de la ca-
lidad

Capacitacion Clinica enfermera especifica de CP

+ Conocimiento de la enfermedad avanzada y/o final de vida del paciente oncoldgico
y no oncoloégico

- Cuidados basicos enfermeros
 Cuidados en el dolor

+ Cuidados de otros sintomas: digestivos, respiratorios, urogenitales, neuroldgicos,
psicoemocionales, etc.

+ Cuidado de sintomas sistémicos (astenia, fiebre, etc.)
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+ Cuidados de la piel: lesiones tumorales, linfedema, etc.

+ Cuidados en la situacién de ultimos dias (persona/familia): identificacion de la fase
agobnica, apoyo en el duelo, manejo especifico de la via subcutanea, prevencion del
duelo complicado, etc.

« Competencias en técnicas especificas: bombas de infusidn, cuidados de la ventila-
cibn mecanica no invasiva e invasiva, paracentesis, cuidados de vias centrales de
perfusion, etc.

+ Cuidados ante urgencias paliativas: compresion medular, sindrome vena cava, he-
morragia masiva, hipercalcemia, etc.

» Cuidados Paliativos Pediatricos

Necesidades Psicoemocionales en CP

« Comunicacién con persona enferma y familia: adaptacion a la enfermedad avanzada
y al final de la vida, conspiracién de silencio, toma de decisiones, manejo malas no-
ticias, etc.

+ Respuesta psicologica ante la enfermedad avanzada y final de la vida: reacciones
emocionales (miedo, culpa, tristeza, ansiedad), pérdida de autonomia, dolor y sin-
tomas refractarios a tratamientos, etc.

+ Actitudes y respuestas de los profesionales: influencia de los valores y las creencias,
habilidades, impacto en el equipo, burnout, fatiga por compasion, etc.

* Duelo y acompanamiento: adaptacion a la pérdida, identificacion de duelo anticipado
y duelo patoldgico, soporte a la familia y al equipo profesional.

Necesidades Socioculturales en CP

* Familia y persona enferma, como unidad a tratar

+ Cuidador principal

+ Participacion de la familia en la toma de decisiones

» Claudicacion familiar
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Bioética

* Inclusion de los 4 principios (beneficencia, no maleficencia, justicia y autonomia)
« Consentimiento informadoPrincipio del doble efecto, sedacion.

+ Voluntades anticipadas/testamento vital/Planificacion compartida de la atencion.
Trabajo Cooperativo y Gestion del Liderazgo en CP

» Equipo multidisciplinar

* Relacién de la enfermera con el resto del equipo

+ Dindmica grupal, liderazgo enfermero

+ Gestion de reuniones, objetivos y procedimientos grupales

* Negociacion y resolucion de conflictos

+ Burnout: prevencion, deteccion precoz, estrategias de mejora

Formacion y Docencia en CP

* Metodologias docentes: disefio y elaboracién de proyectos docentes

* Preparacion de sesiones clinicas

* Divulgacion y presentacion de proyectos formativos

+ Busqueda bibliografica y Lectura Critica

Investigacion en CP

* Aplicacién de la evidencia en la atencion a las personas en programa de CP.

+ Temas de investigacion y tendencias en Cuidados Paliativos y en disciplinas afines
+ Dimensidn ética y legal de la investigacion: Guias de Practicas Clinicas

* Buenas Précticas, declaracién de Helsinki y complementarias
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11. RETOS DE LA ENFERMERA DE CUIDADOS PALIATIVOS

La atencion paliativa se desarrolla en un contexto complejo en el que es necesario tra-
bajar sobre una visiébn multidimensional de la persona. Entre los retos se plantean los
siguientes:

« Fomentar la identificacion precoz de las personas con necesidad de atencion paliativa,
identificar sus valores y preferencias y tomar decisiones que los respeten, igualmente
atender a sus familias para cuidarlos, disefiando y validando instrumentos que nos per-
mitan hacerlo de forma eficaz y eficiente.

Intervenir en la redaccion, desarrollo y gestion de las politicas publicas con el objetivo
de cambiar las condiciones que producen inequidad, dado que la politica es el instru-
mento mas eficaz del que disponemos para regular las relaciones entre la ciudadania
y especialmente para establecer los derechos y las responsabilidades que de ellos se
derivan.

Fomentar la formacién basica en CP a los profesionales de Enfermeria desde su etapa
de grado y para todo profesional que desempefie sus funciones en recursos no espe-
cificos de CP, y asegurar la formacion de nivel intermedio y/o avanzado para los profe-
sionales con dedicacion parcial o especifica a las personas y familias con necesidades
paliativas.

Impulsar la creacion y el reconocimiento de la figura de la enfermera especialista en
CP, que garantice una atencién enfermera de excelencia a personas con enfermedad
cronica avanzada y pronostico de vida limitado y a sus familias.

Promover la difusion y equidad de la atencién paliativa a las personas y familias con
necesidades paliativas independientemente de la edad, patologia o lugar de residen-
cia.

Colaborar en el desarrollo de politicas y programas integrales de atencion paliativa que
den respuesta a las necesidades de las personas con procesos crénicos avanzados,
desde fases iniciales de su evolucién, en todos los Servicios de Salud y Sociales, y que
respondan a todas sus necesidades, incluyendo la atencion psicolégica, social y espi-
ritual de las personas y sus familias.

Promover la atencién paliativa como derecho humano fundamental, que incluya la aten-
cion multidimensional, y que tenga como objetivo fundamental el alivio del sufrimiento
y el acompanamiento de todas las personas con enfermedades avanzadas, en todos
los &mbitos de atencion.

« Impulsar la creacion de un Area de Capacitacion Especifica (ACE). Tal y como se indica
en la Orden SND/1427/2023, de 26 de diciembre, por la que se publican las bases para
la creacion de Diplomas de Acreditacion en el Area Funcional de Paliativos’.

O



MARCO DE ACTUACION ENFERMERA EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS




Siglas y abreviaturas




MARCO DE ACTUACION ENFERMERA EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS




MARCO DE ACTUACION ENFERMERA EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

12. SIGLAS Y ABREVIATURAS

ACE: Area de Capacitacion Especifica

AECPAL: Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados Paliativos.
CCAA: Comunidades Autbnomas.

CIE: Consejo Internacional de Enfermeria.

CP: Cuidados Paliativos.

CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos.

DA: Diploma de Acreditacion.

DAA: Diploma de Acreditacién Avanzada.

DEM: Deteccion de Malestar Emocional.

EAPC: European Association for Palliative Care

ENV: Escala Numérica Verbal.

ESAS: Edmonton Symptom Assessment System

IAHPC: International Association for Hospice and Palliative Care
MNA: Mini Nutritional Assessment.

PCA: Planificacion Compartida de la Atencion

PDA: Planificacion de Decisiones anticipadas

SECPAL: Sociedad Espanola de Enfermeria en Cuidados Paliativos.
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SNS: Sistema Nacional de Salud.

TIC: Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion

UCP: Unidad de Cuidados Paliativos

VGS: Valoracion Global Subjetiva

WHPCA: Worldwide Hospice Palliative Care Alliance
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14. ANEXOS

ANEXO 1. NECPAL CCOMSICO VERSION 4.0

RECOMENDACIONES PRACTICAS
PARA LA IDENTIFICACION

Y LA APROXIMACION PRONOSTICA
DE PERSONAS CON ENFERMEDADES
CRONICAS AVANZADAS

Y NECESIDADES PALIATIVAS

EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

NECPAL 4.0 PRONOSTICO (2021)

Autores e investigadores: Xavier Gomez-Batiste, Jordi Amblas,
Pamela Turrillas, Cristian Tebé, Judit Penafiel, Agnes Calsina,
Xavier Costa, Josep Maria Vilaseca, Rosa Maria Montoliu

Equipo de colaboracidon: Sarah Mir, Elba Beas, Marina Geli

Con el apoyo de:
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Figura 1. Instrumento NECPAL 3.1 «cldsico»

Pregunta sorpresa (PS) (a/entre profesionales):
éLe sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del préximo ano?

P si, me sorprenderia 5 NO es NECPAL  p NO me sorprenderia

“Demanda’ o “Necesidad” - Demanda: ;Ha habido alguna
expresién implicita o explicita de
limitacién de esfuerzo terapéutico o
demanda de atencion paliativa de
paciente, familia, o miembros del

equipo?

- Necesidad: identificada por
profesionales miembros del equipo

Dependencia severa - Karnofsky <50 o Barthel <20

Sintomas persistentes Dolor, debilidad, ancrexia, digestivoes...

Multi-morbilidad >2 enfermedades o condiciones cranicas
avanzadas (de la lista de indicadores
especificos)

Indicadores especificos de Cdncer, EPOC, ICC, y Hepdtica, y Renal,

severidad / progresion de la AVC, Demencia, Neurodegenerativas,

enfermedad SIDA, otras enfermedades avanzadas

Si presenta por lo menos 1 parametro NECPAL: 1<l AR
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INSTRUMENTO NECPAL VERSION 4.0 2021
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> Checklist de necesidades: Identificacién de necesidades de
atencion paliativa para el enfoque paliativo situacional

1. Realizar una lista rapida de las dimensiones listadas.

2. Valorar si es necesario complementarlo con indicadores y
pardmetros mds especificos o complejos.

3. Elaborar propuestas de mejora a corto plazo para responder
a las necesidades detectadas.

4. Elaborar un plan terapéutico bdasico.

El resultado de este procedimiento nos permite identificar
necesidades de atencidn paliativa y elaborar un plan
terapéutico:

Acciones que se tienen que llevar a cabo para una aten-
cion integral a las personas identificadas

1. Llevar a cabo una evaluacién multidimensional

2. Evaluar el estado de la enfermedad y de su posible evolucion

3. Identificar los valores y preferencias e iniciar la planificacion
de decisiones anticipadas

4. ldentificar y atender al cuidador principal

5. Ildentificar y ofrecer profesionales de referencia

6. Elaborar un plan terapéutico multidimensional

7. Gestionar los casos y llevar a cabo una atencién integrada
con otros servicios en el territorio

O
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> Checklist situacional pronéstico:

« Identificacién de riesgo - Pronéstico para enfoque

« Pronéstico situacional

Enumerar los parametros o factores positivos de valor pronéstico (necesidades paliativas identificadas, declive
funcicnal, declive nutricional, multimorbilidad, aumento de uso de recursos y uso de los recursos especificos de
enfermedad crénica) . Consignar el nimero de parametros afectados: 1-2, 3-4, 0 5-6.

Estadio evolutive: en funcién del nimero de Mmdm pronésticos afectados, se pueden identificar 3 grandes

grupos pronosticos o estadios evolutivos:

PS Parametros afectados
Pregunta + Necesidades identificadas
sorpresa + Declive funcional

+ Declive nutricional

+ Multimorbilidad

« Aumento USO recursos

+ Indicadores especificos

Estadio |

PS4

1-2 pardmetros
« Mediana:

38 meses

)

Estadio Il
+P5+
3-4 parametros

- Mediana:
17.2 meses

T

Estadio Il
PS5+
5-6 pardmetros

- Mediana:
3.6 meses
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RECOMENDACIONES ADICIONALES

Metodologia para la utilizacion asistencial

1. El prondstico es uno de los elementos que conviene tener en cuenta, Siempre esta
asociado a las necesidades y demandas evaluadas.

2. El riesgo prondstico se propone para grupos poblacionales que cumglen ciertos crite-
rios. Hay que utilizarlo con prudencia aplicado a individuos, ya que desconocemos qué
comportamiento pronéstico tendria en una sola persona perteneciente a un grupo.

3. Una vez establecido el riesgo pronéstico, dispondremos de un dato de caracter situa-
cional evolutivo, que nos puede orientar para el enfoque terapeutico.

4. Es recomendable actualizarlo regularmente.

Beneficios y riesgos de la elaboracion pronéstica individual

1. El beneficio mds relevante de la evaluacién prondstica es contribuir al diagnéstico
situacional y permitir redefinir algunos de los objetivos, activando, en su caso, un
enfoque paliativo gradual.

2. Esta valoracion debe ser compartida con el paciente y su familia, con el ritmo, inten-
sidad y concrecion que sean adecuados a la capacidad de adaptacion.

3. El riesgo mas relevante de la evaluacién pronéstica consiste en la aplicacion indivi-
dual automatizada de un riesgo de caracter poblacional.

4. Se han contemplado otros riesgos, como las posibles pérdidas de oportunidades cu-
rativas, la estigrnatizacion, etc., que han sido trabajados previamente con la implan-
tacion del NECPAL en fases iniciales.

Propuestas asistenciales relacionadas con las necesidades y el pronostico de

vida limitado

1. Llevar a cabo una evaluacién multidimensional de necesidades: fisicas, emocionales,
sociales, espirituales, éticas y del final de la vida.

2. Evaluar el estado de la enfermedad y su posible evolucion.

3. Identificar los valores y preferencias e iniciar la planificacion de decisiones anticipadas.

4. ldentificar y atender al cuidader principal.

5. Identificar y ofrecer profesionales de referencia.

6. Elaborar un plan terapéutico multidimensional.

7. Gestionar los casos y llevar a cabo una atencién integrada con otros servicios en el
territorio.

O
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ANEXO 2. VERSION ESPANOLA REVISADA DE EDMONTON SYMPTOM
ASSESSMENT SYSTEM (ESASr)

Nada de dolor

Nada agotado
(cansancio, debilidad)

Nada somnoliento
(adormilado)

Sin nauseas

Ninguna pérdida de

Ninguna dificultad
para respirar

Nada desanimado

Nada nervioso

(intranquilidad,
ansiedad)

Duermo perfectamente

Sentirse perfectamente
(sensacion de
bienestar)

[T - —

Otro problema (por ej;
sequedad de boca)

Fuente:

o

El peor dolor que se
pueda imaginar

Lo méas agotado que se
pueda imaginar

Lo més somnoliento
que se pueda imaginar

Las peores nauseas que
se pueda imaginar

El peor apetito que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para respirar que se
pueda imaginar

Lo mas desanimado que
se pueda imaginar

Lo mas nervioso que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para dormir que se
pueda imaginar

Sentirse lo peor que se
pueda imaginar

Lo peor posible

https:/ /www.researchgate.net/publication/259144031_Version_espanola_del Edmonton

Symptom_Assessment_Sytem_ESAS un_instrumento_de_referencia_para_la_valoracion

_sintomatica_del_paciente_con_cancer_avanzado/link/5a6060dca6fdcc21f487c528 /down

load
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ANEXO 3 ESCALA MINI NUTRITIONAL ASSESSMENT. MNA

Apeikdos Nomitre
Responda a la parie del o la puntuacidn adecusda pars cads pregunta. Sume o8 punios conespondientes ol cribaje y

i 18 suma es igual © Inferior & 11, complete &l CULSTIONANo Para obIenes UNA AKEcACON preciss del estado Mutntional.
J  Cuantas comidas completas toma sl dia7

0= 1 comada
A Ha perdido el apetito? Ha comido menos por faltade 1 » 2 comidas
apetito. problemas digestivos. dificutades de 2 » 3 comidas a
masticaciono deglucion en los Ultimos 3 meses ?
0 = ha comido mucho menos K Consume el patiente
1 = ha comido menos *  productos ISCIeos &l Menos
2% ha comido O una vez al dia? spren
B mﬁ%—oﬁl-—q *  husvos o legumbres
0 = pércida de peso > 3 kg 102 veces a la semana? si g noD
1 = no o sabe o came, pescado o aves, dianamente? si0 neD
2 = pésdida de peso entre 1y 3 kg
3 = no ha hatido pérdida de peso D 00 =00 1sies
c 05 =2sies
0 = de s cama o silién 10 =3sies oo
1 = autonomia en & Interior
—2 = ssée del domicilio D_ L Consume frutas o verduras al menos 2 veces al dia?
D Ha tenido una enfermedad sguda o situacién de estrés Deno 1mwsi O
psicolégico en los Gitimos 3 meses?
O=sl 2=mo (W) M Cuéntos vasos de agua u otros liquidos toma al dia? (agua, zumo,
calé, 16, loche, vino, cerveza...)
0 = demencia o depresidn grave 0.0 = menos de 3 vasos
1 = demencia leve 0.5 = de 3 a Svasos
2=8in 0 1.0 = mas de § vasos oa
mass = peso en en
P i N Forma de alimentarse
1=19sIMC <21 0 = necesila ayuda
22 215IMC <23 1 » se slimenta solo con dificultad
I=iMCz2a 0O 2 = se almenta solo sin dificuliad O
Evaluacién dal cribaje oo O St considers el paciente que esth bien nutrido?
(sublotal max 14 punios) 0 » mainutricion grave
1 # no lo sabe 0 malnutricin moderads
12-14 punios: estado nulricional normal 2 » sin problemas de nUiNGen O
811 puntos: resgo de maliutrodn
07 pumion: PRI P En comparacion con las personas de su edad, como encuentra ef
Pars una evaLACOn mis detallada continie Con Las preguntas paciente su estado de salud?
G-R 0.0 = peor
0.5 » no lo sabe
N
G El paciente vive independients en su domicilio? T oo
1ssi O=no

Q Circunferencia braquial (CB en cm)
00=CB<21
05=21sCBs22

H Toma més de 3 medicamentos al dia?

ODewi 1=no D 10=CB>22 l:]l:l
1 Ulceras o lesiones cuténeas? R Circunferencia de Ia pantorrilla (CP en cm)

Ll I L 0eCP<I

O 1=CP231 a
Evaluacién (max. 16 puntos) oono

Rl B Adsaliar G Ovmrema of e WAAS -

el Criaje ooo

e e L A ¥ Velis Soweneyg b Unoeradilon

1 Garatre Practcs mnﬁmnmmm Evaluacitn global (max. 30 puntos) . DD D

Gungoz ¥ The M Nviboed’ Assesiment ANAE) Svem of e Linatur - What Evaluacién del estado nutricional
Fows d i o3 7 ) Mol Healh Ageg 2008 10 ABSAET
6 Sosite des Produts Neite 5S4 Trademes Owers

De 24 & 30 purtos eatado nutricional noimal
o e oyt e De 17 a 235 punios 116800 06 MaRLNCION
Menos de 17 punios. mainutricion

Fuente: https:/ /www.researchgate.net/ figure/FiguralHoja-de-evaluacion-del-test-
MNA-Mini-Nutritional-Assessment_figl 267920670/ download

O
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ANEXO 4 VALORACION GLOBAL SUBJETIVA (VGS)

|WHMMu-mou*ﬁh“ﬂiﬁ:bm‘#’J
A Antecedentes
1. Cambio de peso
Perdida en general en los pasados seis meses: cantidad = # kg: % de perdida= #
Cambios en las ultimas dos semanas: incremento sin cambio, disminucion,
2. Cambio en la ingesta dietetica (relativo a lo normal)
Sin cambios.
Cambios —_—uracion = # ________ Semanas,
— Tipo dieta solida suboptima — dieta liquida,
———————— Liquidos hipocaloricos, —___ inanicion.
3. Sintomas gastrointestinales (que duran > 2 semanas)
—_— ninguno, nausea. vOomito, diarmea, anorexia.
4. Capacidad
Sin disfuncion (p. ej., a toda capacidad).
Disfuncion duracion = # _____ samanas.
—_ Tipo — ‘¥abajando suboptimamente.
Ambulatorio.
— Encama.
5. Enfermedad y su relacion con requesimientos nuincionales
Diagnastico primarno (especificar)
Demandas metabolicas (estres): ———Sinesres __________ ostrés bajo
—_—  &shes moderado — )
IB. Fisica (especifique: 0 = normal, 1+ = leve, 2+ = moderada, 3+ = intensa).
# —  padida de grasa subcutanea (iriceps. orax)
¥ avofia muscular (cuadriceps. deftoides)
¢ edema en lobillo
§ —_  edema sacro
# — ascilis
IC. Clasificacion VGS (seleccione una)
A = bien nutrido
————— B = moderado (o sospecha de estar desnutrido)
—ngmmtm

Fuente: Red CIB. Valoracién Global Subjetiva (VGS) Dr. José Luis Galvan Barahonal 1
Universidad Nacional Auténoma de México, Facultad de Medicina, Depto. de
Bioquimica, Meéxico.
http: / /www3.uacj.mx/ICB/redcib/Documents/Publicaciones/Valoraci % C3 % B3n %20Gl
obal %20Subjetiva.pd
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