AECPAL

MONOGRAFIAS

SECPAL

AFEE uesce RlenCupo

s Paliativ

A ICP ASOCIACION LATINOAMERICANA »\‘
DE CUIDADOS PALIATIVOS
'Asociaci6n Estatal de

Estudiantes de Enfermerfa




© Copyright Marzo, 2019.

Reservados todos los derechos. Ninguna parfe de esfa publicacién puede ser reproducida, transmitida en ninguna forma o medio
alguno, electrénico o mecdnico, incluyendo fofocopias, grabaciones o cualquier sistema de recuperacion de almacenaije de informacion
sin la auforizacion por escrito del titular del copyright. La editorial declina toda responsabilidad sobre el confenido de los articulos que

aparezcan en esfa publicacion.
ISBN: 9/8-84-09-09575-9
Depésito Llegal: M9602-2019

YY)
© INsPIRA NETWORK Tel. +34 607 82 53 44 / Fax. +91 547 05 70 C/ Irén, 21. 28008 Madrid.



MONOGRAFIAS

SECPAL
SUMARIO
indice de autores 5
Prélogo 7
I. Justificacién 9

Il. Competencias enfermeras en cuidados paliativos 19

Objetivos

Competencias a adquirir
lll. Propuesta de contenidos de la asignatura de

cuidados paliativos 25
IV. Perfil del docente 37

Epilogo 41

Monografia SECPAL. Recomendaciones de la AECPAL. Formacion de Grado en Enfermeria “







MONOGRAFIAS

SECPAL

Autores

Isidro Garcia Salvador
Coordinador. Hospital Universitario Dr. Peset. Valencia

Pilar Vallés Martinez
Unidad de Cuidados Paliativos. Area de Gestion Sanitaria del Campo Gibraltar. Algeciras

Lourdes Guanter Peris
Instituto Catalan de Oncologia. Barcelona

Luis Utor Ponce
Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria del Ingesa. Ceuta

Maria Paulina Pérez Yuste
Hospital Los Montalvos. Complejo Hospitalario. Salamanca

Natalia Lépez-Casero Beltran
UCP. Hospital Mancha Centro Alcazar de San Juan. Ciudad Real

Vicente Robles Alonso

Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos. Area de salud de Plasencia. Servicio Extremefio de
Salud. Centro Universitario de Plasencia. Universidad de Extremadura

Pilar Campos Monfort

Hospital Cuidados Paliativos Laguna. Madrid

Elena Chover Sierra

Hospital General Universitario de Valencia. Profesora asociada Facultat d’Infermeria i Podologia.
Universitat de Valencia

Teresa Plaza Escribano
Our Lady's Hospice & Care Services-Harold’s Cross. Dublin, Ireland

Francisca Rosa Jiménez Lopez
Universidad de Almeria

Monografia SECPAL. Recomendaciones de la AECPAL. Formacion de Grado en Enfermeria



Revisores externos

Maria Paz Miguel Vazquez
Hospital Universitario de Burgos

Maria Angeles Martin
Enfermera del ESCP area de Mérida. Servicio extremefio de Salud

Encarnacion Chisbert Alapont
Hospital Universitario Dr. Peset. Valencia

Marisa de la Rica Escuin
Instituto de Investigacion Sanitaria de Aragon y Universidad de Zaragoza

Ana Maria Tordable Ramirez
Gerencia Asistencial de Atencion Primaria del Servicio Madrilefio de Salud

Maria José Cabarnero Martinez
Universidad de Alicante

Ana Carvajal Valcarcel
Universidad de Navarra

Miguel Duarte Rodriguez
Enfermero Gestor de Casos. Distrito de Atencion Primaria de Sevilla

Julia Frasquet Morant
Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital Universitario Dr. Negrin. Las Palmas de Gran Canaria

Angel Lopez Triguero
Servicio de Hospitalizacion a Domicilio y Cuidados Paliativos. Hospital do Salnés. Vilagarcia de Arousa.
EOXI de Pontevedra e O Salnés

Maria Arantzamendi Solabarrieta
Universidad de Navarra. Instituto Cultura y Sociedad. Programa ATLANTES: Dignidad humana,
enfermedad avanzada y cuidados paliativos. Pamplona

Eva Abad Corpa

DG Asistencia Sanitaria. Servicio Murciano de Salud / Facultad de Enfermeria. Universidad de Murcia

Amor Aradilla Herrero
Profesora Titular Enfermeria. Profesora de la asignatura Enfermeria en Cuidados Paliativos. Escuela
Universitaria de Enfermeria Gimbernat (adscrita a la UAB)

Cristina Monforte Royo
Directora del Departamento de Enfermeria de la Universitat Internacional de Catalunya. Vicedecana de
la Facultad de Medicina y Ciencias de la Salud. Investigadora en el &mbito de Cuidados Paliativos.

Monografia SECPAL. Recomendaciones de la AECPAL. Formacion de Grado en Enfermeria



MONOGRAFIAS

SECPAL

Isidro Garcia Salvador

Presidente de AECPAL

El presente documento es el resultado del trabajo del grupo de formacion de la Asociacion Espafiola
de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL).

El objetivo de este proyecto, resultado del consenso de profesionales expertos en el ambito de los
cuidados paliativos, ha sido elaborar como sociedad cientifica un documento que pueda orientar en
la formacion impartida en las universidades a los futuros profesionales de enfermeria.

Como sociedad cientifica, desde AECPAL consideramos necesaria la adquisicion, por parte del per-
sonal de enfermeria, de forma obligatoria y durante nuestra formacion universitaria, de un conjun-
to de competencias basicas en cuidados paliativos. Recomendamos que esta formacion se ofrezca
como una asignatura independiente e impartida por un profesorado competente para esta formacion.

Basandonos en la informacion existente en la literatura cientifica, en nuestra experiencia profesional
y en una profunda reflexion, en el siguiente documento elaboramos esta propuesta tanto de las com-
petencias a adquirir por los estudiantes, como de los contenidos a desarrollar en esta formacion vy,
por ultimo, ofrecemos algunos apuntes sobre el perfil del profesorado en cuidados paliativos.

Quiero agradecer a los miembros del grupo de formacion su dedicacion y entrega en este trabajo;
agradecimiento que hago extensivo también a los revisores externos que han aportado reflexiones y
sugerencias muy interesantes, que nos han ayudado a enriquecer el documento que les presentamos
a continuacion.
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Justificacién

El cuidado de las personas con enfermedades en fases avanzadas y al final de su vida, asi como la aten-
cion a las necesidades de sus familiares y/o cuidadores, sigue planteando importantes retos debido a la
escasa formacion de los profesionales de la salud en cuidados paliativos, las insuficientes habilidades
comunicativas y la todavia consideracion erronea de la muerte como fracaso terapéutico'>.

La contribucién enfermera, desde un enfoque biopsicosocial y espiritual que garantice un cuidado integral
del paciente y su familia, tiene escasa visibilidad en el entorno asistencial. Sin embargo, no debemos ol-
vidar que el personal de enfermeria cuenta con un cuerpo de conocimientos propio de su disciplina, una
estrategia metodolédgica que sustenta la planificacion de sus intervenciones, un cédigo deontolégico y un
marco legal que garantizan sus actuaciones*®.

Ante la creciente complejidad de los cuidados que requieren las personas en situacion de enferme-
dad avanzada y/o final de vida, junto con la variabilidad de profesionales que intervienen en el pro-
ceso asistencial, se hace necesario clarificar la formacion y el rol de los profesionales de enfermeria
en el &mbito de los cuidados paliativos®. La Asociacion Espariola de Enfermeria en Cuidados Paliativos
(AECPAL), desde sus inicios en el 2005, promulga la necesidad de desarrollar un cuerpo doctrinal
propio y un curriculum formativo especifico en cuidados paliativos para enfermeria. También defien-
de como principio rector que las competencias para el ejercicio profesional sean el resultado de la
formacion tedrica y la practica clinica; en consecuencia, se establece una retroalimentacion constan-
te entre la formacion tedrica (nivel basico, intermedio y/o avanzado) y la atencion paliativa, asi como
el progreso de los conocimientos a partir de la practica y la aplicacion de las nuevas competencias
en dicha praxis. El escenario actual en el que se desarrollan los cuidados paliativos en Espafa se
encuentra con la dificultad de una carencia de ordenacion de la formacion especifica de los profesio-
nales sanitarios, de forma que la regulacion académica no va pareja a la necesidad social y sanitariaZ.

Andlisis realizados por distintos organismos muestran que Espafa es uno de los paises mas envejecidos
del planeta, lo que generara un aumento de la cronicidad, la multimorbilidad y la discapacidad en la po-
blacion™®. Tres de cada cuatro muertes en el estado espariol se producen por la progresion de uno o mas
problemas crénicos de salud™.

La provision de cuidados paliativos tiene lugar en diferentes niveles asistenciales en los que se in-
cluyen distintas tipologias de recursos, a los que no siempre tienen acceso los pacientes'. De hecho,
existen estudios que muestran que uno de cada tres pacientes que ingresan en los hospitales de agu-
dos tiene necesidad de atencion paliativa™™, pero tan solo aquellos pacientes que cumplan determi-
nados criterios de complejidad van a tener la posibilidad de ser tratados y cuidados por profesionales
expertos que desarrollan su actividad asistencial en recursos especificos de cuidados paliativos. En
estas circunstancias, es frecuente que cualquier enfermera, durante el desarrollo de su labor en el
ambito asistencial, se encuentre en el transcurso de su actividad profesional con personas en pro-
cesos de final de vida, motivo por el que deberia tener, al menos, un nivel de formacion béasica en
cuidados paliativos, adquirido preferentemente durante su formacion universitaria.

La experiencia adquirida durante la evolucion de los cuidados paliativos muestra que el proceso de for-
macién en este ambito debe comenzar durante la formacién universitaria (grado) y continuar en forma de
cursos de postgrado para quienes desean especializarse en la disciplina. Ademas, debe existir una posibili-
dad de formacion continua para mantener los conocimientos y habilidades actualizadas y garantizar que el
desemperfio profesional se fundamente en la evidencia cientifica y se adhiera a los estandares de calidad que
merecen los pacientes con necesidades paliativas'™.
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Sin embargo, en Espafia no se contempla en la formacion de grado en enfermeria que las competen-
cias basicas en cuidados paliativos formen parte del curriculum formativo basico de la disciplina®.
Este hecho genera que, en el futuro, no se pueda garantizar el derecho de cualquier persona a ser
cuidado y atendido en procesos de enfermedad avanzada y final de vida por profesionales de enfer-
meria competentes y formados en este ambito, que es lo que cualquier sociedad necesita y demanda.

Un estudio realizado en 112 centros universitarios espafioles, tanto de titularidad publica como priva-
da, sobre formacion de Grado en Cuidados Paliativos en Enfermeria en el curso lectivo 2010-2011%
(2.0 afio de implantacion del grado en el estado espafiol; los planes de estudio solo se hallaban im-
plantados hasta 2.° curso), mostr6 que, aunque todas ellas presentaban en sus planes de estudios
competencias en cuidados paliativos, tan solo el 49,1 % de estos centros lo evidenciaban a través de
una asignatura de cuidados paliativos de forma obligatoria. Cabe destacar que no podemos saber si
en los contenidos de otras asignaturas mas generalistas se aportaba esta formacion. Esto supone que
menos del 50 % de los estudiantes podia adquirir las competencias basicas en este campo de forma
directa respondiendo a una asignatura. Aunque el resto de estudiantes si pudiera tener acceso a esas
competencias de forma transversal a través de otras asignaturas mas generalistas, un tema que,
como sociedad cientifica nos parece importante destacar es que, en la medida en que una materia
no tiene asignatura propia, no tiene adecuada visibilidad. El mismo estudio también destacé bastante
variabilidad en cuanto al numero de créditos de la asignatura, aunque predominaban aquellas de
seis créditos, sobre todo en las asignaturas que tenian caracter de obligatorias. Con respecto a las
comunidades auténomas se pudo observar diferencias importantes entre ellas, con comunidades au-
tonomas en los que en ninguna universidad contemplaba como obligatoria la asignatura de cuidados
paliativos, tal y como se muestra en la Tabla I.

Esta diferencia existente entre comunidades autbnomas, e incluso dentro de una misma comuni-
dad, muestra la falta de criterio uniforme sobre la formacion en cuidados paliativos en el grado en
enfermeria, ni tampoco sobre el contenido docente de la misma, debido a la diferencia de créditos
existentes para la misma asignatura. Otro estudio realizado posteriormente, en el afio 2016", en 121
facultades o centros donde se impartia enfermeria, mostrd que solo el 47,9 % de los centros con-
templaba la asignatura con caracter obligatorio. Este hecho muestra que, tras la reconversion de
los planes de estudios y de la titulacion de grado en enfermeria, no ha habido cambios significativos
en cuanto a la asignatura de cuidados paliativos en las facultades y los centros donde se imparte el
grado de enfermeria en Espafia.

Ademas, desde AECPAL como sociedad cientifica, también se ha planteado cual deberia ser el perfil
idéneo del profesorado que imparta esta asignatura en la universidad. Su posicionamiento es que
para formar en competencias adecuadas basadas en la evidencia clinica y cientifica es necesario que
el cuerpo de docentes de la asignatura de cuidados paliativos disponga de experiencia clinica, cien-
tifica y competencias especificas en la materia, asi como en evidencia basada en la préactica y meto-
dologia cientifica. Todas estas caracteristicas conformaran un perfil docente adecuado para impartir
una docencia de calidad y ajustada a los requerimientos que la universidad y la sociedad demandan
en la actualidad. Desde la sociedad se esta promoviendo que clinicos se formen como doctores para
facilitar su colaboracion como docentes universitarios.

Por otra parte, no tenemos que olvidar que la actitud y el miedo a la muerte referidos por los pro-
pios profesionales pueden condicionar la calidad de los cuidados que estos ofrecen a las personas
con necesidades paliativas’®2°. Asi pues, su formacion en competencias socioemocionales para el
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Tabla I. Caracteristicas de la asignatura de cuidados paliativos por comunidades auténomas
Comunidad autonoma Numero de centros Caracter de la asignatura
Andalucia 21 16 1
Aragon 4 0 0
Canarias 4 0 0
Cantabria 0 0
Castillay Leon 10 5 1
Castilla La Mancha 4 0 1
Cataluia 19 3 5
Madrid 15 12 2
Navarra 2 0 1
Valencia 10 6 0
Extremadura B ) 0
Galicia 8 4 0
Baleares 3 0 3
Rioja 1 1 0
Pais Vasco 2 0 1
Asturias 2 0 2
Murcia 4 3 1

Fuente: cita bibliografica 16.

afrontamiento y acompafiamiento en los procesos que acontecen en la fase final de la vida es indis-
pensable para prestar cuidados de calidad, tanto al paciente como a la familia, en estos momentos
tan importantes.

Dicha formacion debe, pues, comenzar durante el grado en enfermeria, de modo que los futuros
profesionales aprendan a conocer sus propias actitudes ante la muerte y se enfrente a ellas?, enten-
diendo, ademas, que forma parte de nuestra competencia profesional ayudar a los pacientes y a sus
familias en el proceso de final de vida. La formacion de los profesionales es, como hemos comentado,
indispensable para prestar cuidados de calidad tanto al paciente como a la familia en el proceso de
final de vida. En este sentido, la European Association for Palliative Care (EAPC)?? establece diferen-
tes niveles de formacion en cuidados paliativos, con un nivel basico de formacion, dirigido a cualquier
profesional de enfermeria y que, por este motivo, se recomienda que sea adquirido durante este
periodo formativo.

En Espafia, la estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud® recomienda también
que este nivel basico esté dirigido a todos los profesionales de la salud, debido a que no hay nin-
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guna normativa que obligue a su capacitacion especifica para trabajar en recursos especificos de
cuidados paliativos y, ademas, al hecho de que no todos los pacientes con necesidades de cuidados
paliativos acceden finalmente a estos recursos. En esa misma linea se ha posicionado la AECPAL en
su monografico sobre competencias de enfermeria en cuidados paliativos®.

La obligatoriedad de la formacién en cuidados paliativos en las universidades, tal como proponen la
EAPC?? y la propia AECPALS, es avalada por diversos estudios nacionales e internacionales realiza-
dos con estudiantes y profesionales de enfermeria, en los que se concluye que tanto unos como otros
manifiestan déficits de formacion, y consecuentemente demandan mayor preparacion para propor-
cionar una adecuada atencion a las personas que se encuentran en el final de su vida?%,

En un estudio® realizado recientemente en nuestro pais por la Asociacion Estatal de Estudiantes
de Enfermeria (AEEE), el 93,9 % de los estudiantes encuestados consideraron que la formacion
en cuidados paliativos deberia ser obligatoria. Ademas, el 59,4 % consideraban que todos los estu-
diantes deberian realizar préacticas en servicios de cuidados paliativos. Es, pues, destacable que los
estudiantes de enfermeria espafioles, al igual que los de otros paises que han participado en estu-
dios similares?>?6%0, afirman que no se sienten preparados para cuidar a las personas en procesos
de final de vida, lo que apoya el argumento de que es necesario adquirir las competencias basicas
durante la formacion en grado, recordando la importancia de incluir una asignatura especifica de
cuidados paliativos que permita dicha adquisicion de competencias, siguiendo los planteamientos de
las sociedades cientificas®?2.

En EE. UU., la American Nurses Association (ANA) y la Hospice and Palliative Care Nurses Association
(HPCNA) realizaron en 2017 una camparfia para contribuir al desarrollo de los cuidados paliativos, li-
derada por personal de enfermeria. En dicho proyecto destacaban la necesidad de incluir la formacion
en los cuidados al final de la vida en el curriculum bésico de la titulacion®', de definir las competencias
que deberian tener las enfermeras para atender al paciente y su familia durante los procesos de final
de vida® y la necesidad de desarrollar guias clinicas para el cuidado de estos pacientes®,

En Espafia se han desarrollado recientemente algunos estudios para evaluar el nivel de conocimien-
tos en cuidados paliativos entre los profesionales de la salud. Un trabajo en el que participaron dis-
tintos profesionales de todo el pais, que desarrollaban su actividad en distintos niveles asistenciales,
ha mostrado que los profesionales refieren no tener un nivel adecuado de dichos conocimientos, es-
pecialmente en lo que respecta a los aspectos psicosociales (y no tanto a los aspectos de manejo de
sintomas), aunque aquellos que referian tener formacion, tanto teérica como practica, en cuidados
paliativos mostraban un mayor nivel de conocimientos®*3°.

Otro estudio®, realizado entre personal de enfermeria que atendia a personas en final de vida en un
hospital de agudos, mostré que el 88,5 % reconocia la necesidad de mayor formacion en paliativos.
Los autores de este trabajo intentaban evaluar actitudes basicas, es decir, no se pretendia saber si
los participantes conocian cuéles eran sus competencias basicas en el ambito de los cuidados pa-
liativos, sino si las llevaban a cabo. Al evaluar la implementacion en la practica de esta formacion en
cuidados paliativos se comprobd que, a pesar de que el 50 % tenia formacion bésica, solo el 10,6 %
llevaba a cabo medidas no farmacologicas, el 8,7 % usaba escalas de valoracion sintomatica, y Uni-
camente un 18,3 % hacia participe al paciente en la toma de decisiones. Estos resultados indican la
importancia de adquirir las actitudes adecuadas que permitan llevar a la préactica los conocimientos
tedricos adquiridos y las habilidades clinicas adecuadas.
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Como vemos, distintos trabajos de investigacion realizados en nuestro pais ponen de manifiesto esta
falta de formacion, sobre todo a nivel de la atencion emocional al paciente y sobre el manejo de en-
fermeria en el cuidado de estos pacientes®.

Por ese motivo, y tras revisar los temas expuestos, el hecho de que cuidados paliativos no sea una
asignatura obligatoria, la diferencia de criterios en cuanto a créditos y contenidos, la mayor demanda
de los profesionales y estudiantes, y la dificultad en implementar en la practica asistencial las com-
petencias adquiridas por parte de los profesionales, nos planteamos, como sociedad cientifica, la
elaboracion del presente documento.

El 14 de junio del 2016 se reuni6 por primera vez el grupo de formacion de la AECPAL, estableciendo
como principal objetivo la elaboracioén de un conjunto de recomendaciones para incluir en el curri-
culum de grado la formacion en competencias de cuidados paliativos.

Cada una de las partes en las que se estructur6 el documento fue elaborada por, al menos, dos inte-
grantes de dicho grupo; con posterioridad se revis6 cada una de ellas por los integrantes del mismo
y, finalmente, se procedi6 a la revision del documento que ahora presentamos por profesores en la
materia y profesionales con amplia experiencia en cuidados paliativos, ajenos al grupo de formacion.
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Competencias enfermeras en cuidados paliativos

La competencia puede entenderse, en el ambito de responsabilidad de la practica profesional, como
la delimitacion del campo de actuacion de un grupo profesional, y que lo diferencia asi de otros
grupos profesionales. Desde esta perspectiva, las competencias son un marco de referencia, unos
estandares o normas que guian la préactica, comunes para todos los profesionales de una disciplina
determinada y que permiten establecer el area de responsabilidad, el compromiso y la garantia del
servicio que cada profesion ofrece a la sociedad'.

El personal de enfermeria debe ser capaz de demostrar la capacidad de observar, evaluar, instigar
una respuesta a las necesidades del paciente y evaluar su éxito o fracaso en todos los casos y en
todos los niveles de acuerdo con la experiencia y con la formacion?.

Los estudiantes de enfermeria requieren, pues, para su funcionamiento e integracion sociolaboral,
adquirir ciertas destrezas y habilidades: instrumentales, interpersonales y sistémicas. Estas compe-
tencias se convierten en un elemento clave del aprendizaje universitario que, ademas del dominio de
su especialidad académica, incorpora competencias muy variadas que le enriquecen como persona
y como futuro profesional. Toda enfermera/o deberia recibir en el transcurso de su formacion acadé-
mica universitaria de grado una formacion que le prepare en las habilidades, actitudes y conocimien-
tos basicos (los tres aspectos forman parte de una competencia) que se describen a continuacion.
Las competencias descritas deben ser contempladas a la hora de desarrollar los curriculos forma-
tivos del Grado en Enfermeria.

La implantacién de contenidos especificos de cuidados paliativos es una necesidad que viene avalada
por la ausencia de preparacion de los profesionales de la salud para la atencion de pacientes y familia-
res que se enfrentan a una situacion de enfermedad avanzada y/o final de vida, muerte y duelo. Existen
evidencias suficientes de efectividad y eficiencia sobre el impacto de los cuidados paliativos, tal y como
muestran distintos trabajos cientificos.

Ante estos retos, los profesionales de enfermeria requieren de una formacion basada en su nivel
de intervencion ante pacientes en situacion paliativa, pero que debe comenzar en la formacion de
grado, como una formacion de nivel basico®®. La adquisicién de este nivel basico de competencias
les permitira ofrecer a los pacientes una atencion integral de calidad, seguridad y confianza para
desenvolverse en el manejo de las situaciones clinicas que se atienden desde los cuidados paliativos,
asi como esas situaciones que también se experimentan fuera de los entornos especializados. Cada
dia los profesionales de enfermeria atienden situaciones de final de vida en unidades generalistas e
incluso en urgencias y unidades de criticos. Esos profesionales deben estar preparados para prestar
unos cuidados de calidad en esos momentos, para lo que necesitan, al menos, una formacion de nivel
basico.

Desde la Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados Paliativos se propone como recomenda-
cion que los cuidados paliativos se incorporen al curriculum del grado de enfermeria de caracter
obligatorio, de 6 ECTS, e impartida a partir del tercer curso, pues es necesario que los estudiantes
hayan adquirido previamente competencias en comunicacion terapéutica, bioética, antropologia hu-
mana, proceso de atencion de enfermeria y cuidados de enfermeria generalistas basicos, ademas
de haber tenido experiencias formativas practicas que permitan obtener una perspectiva amplia y
holistica del paciente y su entorno y aumenten su confianza en la capacidad para cuidar al paciente.
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1. OBJETIVOS

Los objetivos que se persiguen con este nivel basico de conocimientos, habilidades y actitudes son los
siguientes

— Conocer, identificar y comprender la situacion de enfermedad avanzada y/o final de vida.

— Describir los principios y conceptos fundamentales de la atencion paliativa.

— Adquirir conocimientos, habilidades y actitudes necesarias para el cuidado del paciente en situacion
de enfermedad avanzada y/o final de vida para aumentar su calidad de vida y un mejor afronta-
miento del proceso de enfermedad y final de vida.

— Valorar de manera continua las necesidades basicas de los pacientes en situacion paliativa, planifi-
cando, ejecutando y evaluando los planes de cuidados pertinentes.

— Conocer las intervenciones esenciales que la enfermera realiza en las situaciones de enfermedad
avanzada y final de vida y que contribuyen a mejorar la experiencia vital y la calidad de vida.

— Incorporar al paciente y el entorno cuidador en el discurso enfermero, en el proceso de cuidados
y en la toma de decisiones.

- Conocer e incorporar las bases de la comunicacion en la relacion enfermera-paciente. Detectar y
valorar el impacto psicologico que comporta la enfermedad, la muerte y el duelo. Detectar y valorar
los sintomas que presentan los enfermos en situacion avanzada y/o final de vida, asi como interve-
nir en los principales procesos.

— ldentificar en los procesos de atencion las dimensiones psicoemocionales, sociofamiliares y espiri-
tuales de los pacientes y su entorno para mejorar la calidad de vida y el afrontamiento al proceso
de la muerte.

- Explorar las creencias y valores personales, sociales y culturales de la familia.
— Conocer los principios bioéticos y su implicacion en decisiones al final de la vida.

— Integrar en los planes de cuidados la individualidad y el derecho de autonomia desde una pers-
pectiva multidimensional con el fin de promover el bienestar y la calidad de vida de la persona con
enfermedad avanzada.

2. COMPETENCIAS A ADQUIRIR

Al final del periodo formativo los estudiantes de enfermeria han de ser capaces de*

— Describir los principios generales de la enfermedad avanzada y/o final de vida y de los cuidados
paliativos, asi como el trabajo en equipo y los diferentes niveles asistenciales.

— Realizar un plan de cuidados teniendo en cuenta las dimensiones fisicas, psicoemocionales, socio-
familiares y espirituales de los pacientes y sus familias.

— Valorar el impacto emocional, social y espiritual en el paciente y su familia de los sintomas fisicos y
del proceso global de la enfermedad.

- ldentificar los principales sintomas, asi como las caracteristicas especificas que presentan los en-
fermos en situaciones de enfermedad avanzada.

— Conocer los recursos existentes para la derivacion de pacientes de alta complejidad.
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— Conocer el manejo y afrontamiento de los procesos de duelo del enfermo y la familia, teniendo en

cuenta las especificidades en las distintas etapas de la vida.

— Tener en cuenta los aspectos éticos en la toma de decisiones clinicas al final de la vida.
— Desarrollar habilidades interpersonales y de comunicacion que faciliten las relaciones con el equi-

po asistencial y que permita una atencion centrada en los deseos, valores y necesidades del pa-
ciente al final de la vida y su familia.
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NOMBRE DE LA ASIGNATURA: ENFERMERIA EN CUIDADOS PALIATIVOS

Caracter Obligatorio

6 Créditos ECTS
A partir de 3.°" Curso de Grado

MODULO 1. PRINCIPIOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Tema 1. Actitud de la sociedad ante la muerte.
1.1. La muerte y el ser humano.
1.2. Actitudes ante la muerte a lo largo de la historia.
1.3. Reflexiones sobre la muerte en la actualidad.
1.4. El tabti de la muerte y la estigmatizacion de los cuidados paliativos.
1.5. El lugar de la muerte: sociedad, institucion y paliativos. Retos y debates
alrededor del buen morir (muerte digna).

Tema 2. Definicion de cuidados paliativos, filosofia y principios basicos.
2.1. Historia de los cuidados paliativos.
2.2. Concepto de cuidar, paliar y aliviar.
2.3. Definicion de cuidados paliativos.
2.4. Filosofia y principios bdsicos.

Tema 3. Concepto de enfermedad avanzada.
3.1. Criterios de fase avanzada y/o final de vida.
3.2. Transiciones conceptuales en atencioén paliativa.
3.3. Trayectorias en paciente con enfermedad crénica progresiva.
3.4. Conceptos relevantes: calidad de vida, sufrimiento, autonomia, dignidad.
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Tema 4. Niveles de asistencia paliativa.
4.1. Niveles: bdsico, intermedio y especifico.
4.2. Criterios de complejidad.
4.3. Organizacion de recursos.
4.4. Tipos de estructuras organizativas especificas de cuidados paliativos.

Tema 5. Trabajo en equipo en cuidados paliativos.
5.1. Dimension técnica.
5.1.1. Concepto de multidisciplinariedad, interdisciplinariedad,
pluridisciplinariedad y transdisciplinariedad.
5.1.2. La formacion en cuidados paliativos: el aprendizaje de una forma de
trabajar y de entender la atencion.
5.2. Dimensi6n organizativa.
5.2.1. Aspectos formales en la organizacion: objetivos.
5.2.2. La reunién como espacio de organizacion.
5.2.3. Toma de decisiones en los equipos: liderazgo y democracia.
5.3. Dimension social.
5.3.1. La dimension temporal en los equipos de cuidados paliativos. Tiempo
cualitativamente y cuantitativamente distinto.
5.3.2. Comunicacion y transmision de informacion (entre unidades y con
pacientes y familias).
5.3.3. Aspectos intangibles de la organizacion de los equipos: la gestion de
los cuidados.
5.3.4. Los conflictos: jproblema o factor de evolucion de los equipos?

Tema 6. Rol del profesional de enfermeria.
6.1. Competencias de la enfermera en cuidados paliativos.
6.2. Rol de la enfermera dentro del equipo interdisciplinar.

8 HORAS PRESENCIALES DEL MODULO 1
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MODULO 2. HABILIDADES DE COMUNICACION

Tema 7. Cuidado emocional del paciente y la familia.
7.1. Reacciones y proceso adaptativo a la enfermedad avanzada.
7.1.1. Fases del proceso adaptativo.
7.1.2. Causas del sufrimiento.
7.1.3. Valoracion de las reacciones.
7.1.4. Evaluacion de los recursos de afrontamiento.
7.2. Manejo de preguntas dificiles y situaciones dificiles.
7.2.1. ;Qué entendemos por comunicacion dificil?
7.2.2. Escucha activa.
7.2.3. Cobmo debemos actuar. Qué decir y no decir.
7.3. Claudicacion familiar.
7.3.1. Definicion.
7.3.2. Causas.
7.3.3. ldentificacion y abordaje.
7.4. La conspiracion de silencio.
7.4.1. Definicion.
7.4.2. Factores que influyen en la aparicion.
7.4.3. Prevencion e identificacion.
1.4.4. Abordaje.
7.5. Manejo e identificacion del duelo.
7.5.1. Definicion.
7.5.2. Fases del duelo.
7.5.3. Valoracion de enfermeria.

7.5.4. Intervencion y soporte. Factores predictores de duelo complicado y derivacion.
7.6. Estreés de los profesionales de cuidados paliativos.

7.6.1. Definicion.

7.6.2. Estresores internos y externos. Reacciones.

7.6.3. Estrés ante la muerte.

8 HORAS PRESENCIALES DEL MODULO 2
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MODULO 3. MANEJO SINTOMATICO Y PLANES DE CUIDADOS ESPECIFICOS

Tema 8. Historia clinica completa, valoracion integral e interdisciplinar.
8.1. Valoracién unidad paciente-familia.
8.2. Valoracion de la enfermedad.
8.3. Valoracioén del paciente.
8.4. Valoracion sociofamiliar.

Tema 9. Diagnosticos de enfermeria y planes de cuidados.
9.1. Diagndsticos de enfermeria prevalentes en cuidados paliativos.
9.2. Interrelaciones NIC y NOC.
9.3. Evaluacion y registro.

Tema 10. Manejo sintomatico en cuidados paliativos.
10.1. Principios generales del control de sintomas.
10.2. Sintomas mdas comunes asociados con la enfermedad avanzada.
10.3. Escalas para valoracion, evaluacion de los sintomas y las necesidades.

Tema 11. Manejo del dolor.
11.1. Dolor y sufrimiento.
11.2. Tipos de dolor-.
11.3. Valoracién y evaluacion.
11.4. Escalera OMS.

Tema 12. Manejo de sintomas gastrointestinales.
12.1. Caquexia-anorexia.
12.2. Nauseas y vomitos.
12.3. Estrefiimiento y diarrea.
12.4. Disfagia.
12.5. Hipo.
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Tema 13. Manejo de sintomas respiratorios.
13.1. Disnea.
13.2. Tos.
13.3. Estertores.
13.4. Hemoptisis.

Tema 14. Manejo de sintomas genito-urinarios.
14.1. Hematuria.
14.2. Incontinencia urinaria.
14.3. Dolor y espasmo vesical.

Tema 15. Manejo de sintomas neuropsiquiatricos.
15.1. Delirium.
15.2. Ansiedad y depresion.
15.3. Trastornos del suerio.
15.4. Convulsiones.

Tema 16. Manejo de sintomas sistémicos.
16.1. Astenia.
16.2. Anemia.
16.3. Fiebre.

Tema 17. Manejo de sintomas dermatolégicos.
17.1. Prurito.
17.2. Linfedema.
17.3. Xerosis.
17.4. Ictericia.
17.5. Fistulas.
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Tema 18. Principales vias de administracion de tratamientos farmacolégicos.
18.1. Oral.
18.2. Sublingual.
18.3. Rectal.
18.4. Intramuscular-.
18.5. Intravenosa.
18.6. Transdérmica.

Tema 19. Manejo de la via subcutanea.
19.1. Tipos de administracion.
19.2. Farmacos habituales, interacciones.
19.3. Hipodermoclisis.

Tema 20. Manejo y cuidados de la piel.
20.1. Ulceras tumorales.
20.2. Ulceras por decubito.
20.3. Fistulas.

Tema 21. Manejo y cuidados de la boca.
21.1. Xerostomia.
21.2. Boca sucia.
21.3. Boca dolorosa.
21.4. Mucositis y micosis.

Tema 22. Manejo y cuidados de enfermeria en las urgencias paliativas.
22.1. Sindrome de comprension medular.
22.2. Sindrome de vena cava superior.
22.3. Hipercalcemia.
22.4. Hemorragia masiva.
22.5 Claudicacion familiar.

n Monografia SECPAL. Recomendaciones de la AECPAL. Formacion de Grado en Enfermeria




Capitulo 1l

Propuesta de contenidos de la asignatura de cuidados paliativos

Tema 23. Manejo y cuidados de enfermeria en situaciones de altimos dias.
23.1. Cuidados de la piel.
23.2. Eliminacion.
23.3. Cuidados de la boca.
23.4. Estertores premortem.
23.5. Atencion a la familia.

Tema 24. Manejo de la espiritualidad y necesidades espirituales.
24.1. Definicion.
24.2. Necesidades espirituales.
24.3. Acompanamiento y apoyo espiritual.

Tema 25. Calidad de vida.
25.1. Definicion.
25.2. Necesidades de las personas en procesos paliativos.
25.3. Como medir la calidad de vida. Escalas de medicion.
25.4. Evaluacion de la calidad de vida.

22 HORAS PRESENCIALES DEL MODULO 3

Monografia SECPAL. Recomendaciones de la AECPAL. Formacion de Grado en Enfermeria n




AECPAL.

Formacién de grado

MODULO 4. LEGISLACION Y BIOETICA EN EL FINAL DE LA VIDA

Tema 26. Aspectos éticos y legales.

26.1. Aspectos legales.
26.1.1. Legislacion vigente en el marco de final de vida (Ley 41/2002, de
14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.
Leyes autondémicas que la desarrollan. Leyes de regulacion autonomicas
del proceso de final de vida “muerte digna”. Aspectos legales relativos al
fallecimiento del paciente).
26.1.2. Codigo Deontolégico de la Enfermeria en Espafia.

26.2. Bioética y final de vida.
26.2.1. Modelos bioéticos y su postura ante final de vida.
26.2.2. Método deliberativo (teoria y puesta en practica ante dilemas éticos).
26.2.3. Proceso de planificacion de decisiones anticipadas. Papel de
enfermeria.
26.2.4. Escenarios éticos de toma de decisiones clinicas al final de la
vida. Sedacion paliativa. Consentimiento informado como proceso y sus
particularidades en este contexto (implicito, explicito, delegado...).

4 HORAS PRESENCIALES DEL MODULO 4
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SEMINARIOS Y TALLERES PROPUESTOS

Metodologia: casos simulados y role playing en grupos de alumnos reducidos (15 aprox.). Lecturas
previas como trabajo dirigido que permitan el debate y la reflexién conjunta en las sesiones presen-
ciales. Se trata principalmente de profundizar en aspectos previamente tratados en las sesiones
tedricas.

— Valoracion integral de enfermeria paciente-familia.
— Realizacion de planes de cuidados especificos.

— Comunicacién de malas noticias.

— Comunicacion con el paciente: counselling.

— Necesidades espirituales.

— Manejo de la via subcutanea.

— Toma de decisiones.

18 HORAS DE SEMINARIOS Y TALLERES

Numero de horas presenciales de la asignatura: 60. Distribuidas de la siguiente forma:

SEMINARIOS/

MODULO HORAS TEORICAS TALLERES
Principios CP 8 horas
Comunicacion 8 horas 4 horas
Manejo de sintomas-planes de cuidados 22 horas 10 horas
Bioética 4 horas 4 horas

NUmero de horas de trabajo del estudiante: 90.
Se dedicaran a actividades diversas, entre las que destacan:
— Lecturay andlisis de documentacion aportada por el profesor/a.
— Realizacion de trabajos.
— Estudio independiente.
El sistema de evaluacion y cronograma tiene que ser realizado por el/la profesor/a de la asignatura.

Por dltimo, recomendamos que esta formacion fuera completada con un periodo de practicas cli-
nicas tras dicha formacion teérica, que se desarrollarian idealmente en recursos especificos de
cuidados paliativos, y si no fuera posible en recursos intermedios (oncologia, hematologia, medicina
interna, corta estancia...).
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Capitulo IV

Perfil del docente

Otra de las cuestiones que también nos planteamos desde la sociedad fue definir qué caracteristicas
0 requisitos deberia tener el profesorado responsable de la asignatura de cuidados paliativos.

No hemos encontrado bibliografia al respecto. Esto nos llevo a un proceso reflexivo y a definir dicho
perfil argumentando sus caracteristicas. Con posterioridad, este perfil fue debatido y revisado por los
miembros del grupo de formacion y después por un comité de expertos, compuesto por los revisores
externos del mismo.

Inicialmente nos planteamos las preguntas:
— ¢ Tenia que ser personal de enfermeria 0 no?
— ;Qué nivel de formacion tenia que tener?
- ¢Era necesario que tuviera experiencia clinica en cuidados paliativos?

En nuestra opinion, es dificil que un profesional que no ha adquirido las competencias para desarro-
llar su trabajo pueda capacitar a otros para realizarlas. Esto no quiere decir que algin contenido del
programa no pueda ser desarrollado por otro profesional del ambito de los cuidados paliativos, pero
siempre bajo la recomendacion del profesorado titular, responsable de la asignatura que reiteramos.
Como sociedad cientifica consideramos que debe ser profesional de enfermeria.

Respecto a la formacion especifica en cuidados paliativos, nuestro planteamiento es que deberia
tener, al menos, entre 40 y 80 horas de formacion béasica, aunque seria recomendable que tuviera
formacién intermedia o avanzada en cuidados paliativos, puesto que es evidente que es dificil que
alguien ensefie aquello que no ha aprendido.

Por otro lado, 4se pueden transmitir los contenidos practicos de una asignatura clinica por parte de
una enfermera que no se haya enfrentado a situaciones de final de vida tanto con pacientes como
familias? Nuestra respuesta seria que no. En el final de la vida se presentan situaciones complejas
que hay que haber manejado para conocerlas y poder transmitirlas. Otra de las cuestiones que nos
planteamos era cuanto tiempo de experiencia clinica en cuidados paliativos seria necesario. Consi-
deramos que seria recomendable una experiencia clinica de al menos un afio.

Por lo tanto, el perfil minimo que debe tener el docente que recomendamos desde AECPAL seria:
enfermera con formacion intermedia y con un minino de un afio de experiencia clinica en el &mbito
de los cuidados paliativos. En cualquier caso, cuanta més experiencia clinica, mayor formacion e
investigacion en este ambito tuviera la/el docente, seria mejor.
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A'lo largo de este documento hemos presentado nuestra propuesta, en la que hemos pretendido mos-
trar lo que, desde la AECPAL como sociedad cientifica, entendemos como deseable y recomendable
para que el personal de enfermeria podamos ofrecer unos cuidados de calidad a las personas y sus
familias cuando necesitan atencion paliativa. No obstante, entendemos las dificultades que supone la
modificacion de los planes de estudios.

Tanto las universidades como las sociedades cientificas tenemos que contribuir a mejorar la atencion
de las personas con necesidades paliativas, y debemos hacerlo desde la colaboracion y la formacion.
Desde nuestra sociedad entendemos, comprendemos y apoyamos a las universidades. Esperamos
que lean y entiendan nuestra propuesta. Hay que animarles a que venzan las dificultades y, aquellas
que no tengan la asignatura, hagan el esfuerzo de impartirla. Nuestra sociedad se pone a su dispo-
sicion.

Este documento ha sido el fruto del trabajo entre miembros de una sociedad cientifica y de las uni-
versidades, en el que han participado clinicos, docentes e investigadores. Esperamos que sea el inicio
de una colaboracion entre todos para mejorar y unificar la formacion de grado en enfermeria en las
universidades. Con ello, entendemos que conseguiremos mejorar la atencion de las personas que
son susceptibles de necesitar cuidados paliativos y sus familias, no solo al final de la vida, sino en
cualquier proceso cronico y en todos los ambitos y niveles de la atencion sanitaria.
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