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Necesidades de los familiares de un
paciente terminal institucionalizado
en un centro geriatrico. Caso clinico

Needs of the relatives of a patient
terminal institutionalized in a
geriatric center. Clinical case

CASO CLiNICO

Sara Pueyo Garrigues'
Maria Pueyo Garrigues?
Miren Idoia Pardavila Belio®

1. Centro Residencial CUN. Grado en Enfermeria por la Universidad de Navarra. Especialidad
en Psiquiatria y Salud Mental por la Clinica Universidad de Navarra.

2. Méster en Practica Avanzada y Gestion en Enfermeria por la Universidad de Navarra.

3. Dactora en Ciencias de la Enfermerfa por la Universidad de Navarra.

Correspondencia:

Sara Pueyo Garrigues

¢/ Irunlarrea, 1

31008 Pamplona

Tel.: 948 42 56 45 (806525)
E-mail: spueyo.1@alumni.unav.es

RESUMEN

Los cuidados al final de la vida se ofrecen en una variedad de
contextos en todo el mundo, incluyendo los centros residenciales.
El objetivo de este trabajo es profundizar en las necesidades

de la familia de un paciente terminal institucionalizado en

un centro residencial. Para ello, se presenta un caso clinico
que, junto con la evidencia cientifica, nos ayuda a determinar
cudles son las necesidades de la familia en este momento. El
andlisis del caso se estructura en cuatro subtemas: necesidad

de contacto y comunicacién entre la familia y los profesionales
sanitarios, necesidad de presencia médica, necesidad de
presencia enfermera y necesidades emocionales y sociales. Este
trabajo evidencia la importancia de desarrollar, por parte del
profesional de enfermerfa, un plan de identificacién y atencién
de las necesidades familiares. Este enfoque familiar permitird
proporcionar una asistencia de mayor calidad, que derivard en
una mejora de la salud de los miembros de la familia.

PALABRAS CLAVE: enfermerfa, centro geridtrico, cuidado
terminal, cuidado al final de la vida, familia.

= INTRODUCCION

Los cuidados al final de la vida se ofrecen en una variedad de contextos
en todo el mundo, incluyendo el domicilio, centros residenciales y hos-
pitales, siendo estos tltimos el lugar donde la mayoria de los ancianos
fallecen'. Sin embargo, un nimero creciente de personas mayores de
65 afios mueren en residencias de ancianos'. Este fendmeno estd gene-
rando un cambio en el paradigma de los cuidados paliativos, pasando
de un modelo centrado en los pacientes que sufren cdncer a otro que
incluye todas las enfermedades crénicas'.

Asimismo, muchas de las personas institucionalizadas presentan di-
ficultades de comunicacién a causa del deterioro cognitivo o de otras
condiciones de salud complejas’. En estos casos, las familias tienen un
papel importante como cuidadoras en la atencién al final de la vida y
como fuente de informacién, y son, con frecuencia, quienes sustituyen
a los residentes en la toma de decisiones®®. Por tanto, la familia es
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ABSTRACT

The end of life care is offered in multiple contexts all

over the world in places such as in nursing homes. The

aim of this work is to analyze more in depth the needs of
the relatives of the terminal phase patients who undergo
treatment at a nursing home. We take into consideration

a clinic case that together with a concrete literature, it
assists us to determine which are the families’ needs in that
moment. The analysis of the case is structured in 4 subunits
which are: Communication with the medical experts

and professionals, medical assistance, infirmary/nursing
assistance and emotional and social needs. This work gives
a clear picture of the importance of developing the function
of the nursing professionals, an identification plan and the
attention given to the families’ necessities. This approach
will provide a better quality assistance which will derive onto
an improvement of the family member’s health.

KEYWORDS: nursing, nursing home, terminal care, end-of-life

care, family.

imprescindible para lograr proveer una atencién adecuada e individua-
lizada al paciente’®. Asf, las enfermeras de las residencias de ancianos
tienen que reconocer que, ademds de los residentes, los miembros de
la familia también son receptores de cuidados, que precisan apoyo y,
ademds, poseen una perspectiva tinica sobre la atencién que se pres-
ta a sus seres queridos®’. Todo esto implica un cuidado centrado en
la familia. Este es un enfoque innovador que se basa en asociaciones
beneficiosas, en la toma de decisiones y cuidado del paciente, entre
los profesionales de la salud y las familias. Esta orientacién considera
al paciente y a su entorno como una tnica unidad de cuidado, que
requiere una atencién de ayuda, apoyo y asesoramiento por parte de
los profesionales de enfermerfa'’.

Al considerar la familia como una unidad de cuidado, se justifica la
importancia de conocer cudles son las necesidades especificas de los fa-
miliares, cuyo pariente es terminal y estd institucionalizado, para poder
cubrirlas y ayudarles™. Sin embargo, Vohra y cols.!" senalan que los pro-
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fesionales de la salud no cubren las necesidades de las familias, sobre
todo cuando sus seres queridos estdn falleciendo.

Por todo ello, el propésito de este trabajo es ahondar en las necesida-
des de los miembros familiares de un paciente terminal institucionaliza-
do en un centro geridtrico.

Con el fin de responder al objetivo de este trabajo se realizé una bus-
queda bibliogréfica en las bases de datos PubMed y CINHAL, que se
limitd a articulos escritos en inglés o espafiol y publicados en los tiltimos
10 afios. Ademds, se han llevado a cabo buisquedas manuales en revistas
especializadas y se revisaron las listas de referencia de los articulos selec-
cionados.

= OBSERVACION

Pedro (nombre ficticio), vardn de 85 afios, es ingresado en un centro re-
sidencial en coma terminal, tras sufrir un ictus hemorrdgico. Esta situa-
cion le lleva a ser dependiente tanto para las actividades de la vida diaria
como para su autocuidado. Los cuidados que ha establecido el equipo
de enfermerfa se centran en asegurar el confort y bienestar del residente,
pero en ninglin momento abordan las necesidades de su familia.

Su hija Paloma (nombre ficticio), cuidadora principal, acude todos los
dias al centro, tanto por la mafiana como por la tarde, para estar con su
padre. Para ello ha solicitado una excedencia laboral, lo que ha repercutido
en su vida diaria, economia y estructura familiar. Esta, a primera vista,
parece que ha asumido que su padre va a fallecer, y antepone los cuidados
de su padre a su propio bienestar. En una entrevista previa, Paloma sefialé
‘quiero cuidar de mi padre tan bien como él lo hizo con mi madre”.

Las enfermeras del centro residencial no tienen mds informacién que
esta, ya que la valoracion que aqui se realiza estd enfocada en el paciente.

= DISCUSION

El andlisis del caso se estructurd en cuatro categorias, identificadas en la
literatura especializada como las principales necesidades de las familias:

1. Necesidad de contacto y comunicacién entre la familia y los pro-
fesionales sanitarios. Es considerada por la literatura como la prin-
cipal necesidad de la familia''"'%. Varios articulos apuntan que esta,
en muchas ocasiones, es inadecuada, con numerosas interrupciones
y confusa y/o insuficiente®''"'2. Ademds, estos mismos autores, junto
con Teno" y Bern-Klug", sefialan que a medida que la enfermedad
progresa o se acerca la muerte de su ser querido, la informacion reci-
bida es inapropiada, lo que aumenta la desconfianza de los familiares
en los profesionales de la salud'

En el caso que nos ocupa, la hija no recibié informacién, por parte
de la enfermera, de forma continua, fluida y en el momento indica-
do sobre la situacién del paciente. Esto hizo que la confianza en el
equipo disminuyera y se dificultara la identificacion de problemas
potenciales o reales en Paloma. El principal motivo por el que la en-
fermera no acude regularmente al encuentro con los familiares es la
elevada carga de trabajo a la que estd sometida, situacién que impide
mantener una conversacién lo suficientemente duradera y continua.
Esto va en consonancia con lo descrito por Chan y cols.”, quienes
apuntan que la carga de trabajo disminuye no solo la calidad de la
comunicacién, sino el tiempo disponible para llegar a conocer a los
pacientes y sus familias.

Por otro lado, la falta de preparacion por parte del profesional enfer-
mero lleva a que se aplacen conversaciones que les resultan incomo-
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das, como las referentes al final de la vida'?'®. En el caso, se puede
apreciar cémo el profesional de enfermerfa no estd dotado ni prepa-
rado, tanto emocional como cognitivamente, para proporcionar una
asistencia de calidad en el momento final de la vida del residente.
Este aspecto se ve reflejado en la ausencia de la enfermera, lo que
dificulta que se establezca una conversacién duradera y un contacto
adecuado con la familia. Para que esta comunicacién sea de calidad,
se propone que la informacién se dé de manera sistemdtica y que esta
cubra las necesidades de la familia, tal y como recomiendan Wright
& Leahey", expertas en cuidados a las familias en transicién.

2. Necesidad de presencia médica. Esta categoria se centra en la escasa
presencia del médico en las residencias, lo que deriva en que el con-
tacto de los familiares con ellos sea limitado®'"'#!520, Esto, junto a
una inadecuada comunicacién, es fuente de frustracién y preocupa-
cién para los familiares”, ya que supone una falta de oportunidad
para reunirse y discutir sobre la atencién prestada a su ser querido®.
Con el fin de evitar este estado de ansiedad, Thompson y cols.”? propo-
nen que se establezca una relacién de confianza. Para ello es clave que la
comunicacin sea continua, que exista una planificacién de la atencién
adecuada y una buena valoracién de las necesidades, descos y valores,
sobre los cuidados al final de la vida del residente y de su familia'>*.

3. Necesidad de presencia enfermera. Las familias necesitan sentir que la
enfermera se preocupa por el paciente, saber que pueden contar con
ellay que va a estar en los momentos criticos. Peacock y cols.* descri-
ben estas percepciones como: “estar con” y “estar ahi” (tabla 1).

Tabla 1. Definicién de “estar con” y “estar ahi” segtin Peacock y cols.?

Estar en cualquier lugar, en cualquier momento, no es una
presencia fisica, sino un sentiry sentir con el pariente. Esta
percepcion y sentimiento se confirma de un cuidado intenso,
preocupacion y amor por el atro.

Necesidad que sienten los familiares de estar fisicamente
presentes en la muerte, ofrecer un cuidado de alivio y
mantener vigilia en los Gltimos dias y horas.

“Estar con” y “estar ahi” son dos principios fundamentales en la ex-
periencia de los familiares en la etapa final de la vida de su familiar.
Esto también lo defienden Munn y cols.”, quienes refieren que “estar
ahi” en el momento de la muerte es de suma importancia para los
familiares. Dada la relevancia que tiene para la familia el acompana-
miento en esta fase de la enfermedad, el comportamiento del perso-
nal de enfermerfa, que incluye la valoracién, planificacién de cuida-
dos, coordinacion de la atencién y educacién familiar, junto con su
presencia, actitudes y empatfa, son fundamentales para ayudar a las
familias durante este proceso®.

No obstante, a pesar de identificarse este acompafamiento como
esencial para el cuidado de la familia, en muchas ocasiones las en-
fermeras, a causa de la sobrecarga laboral, y la falta de preparacién,
no lo efectdan®, tal y como se aprecia en el caso. Por ello, propo-
nemos que se forme a las enfermeras de los centros residenciales en
enfermerfa de familia. Ello favoreceria la adquisicidn de herramientas
sencillas que valoren la estructura familiar, como el genograma, y se
detecten sus necesidades, lo que podria ayudarlas en este proceso'.
Esta propuesta es similar a las efectuadas por Munn y cols.” y Vohra
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y cols.", que apuntan la necesidad de formar a los profesionales de la
salud en el cuidado de los familiares al final de la vida.

. Necesidades emocionales y sociales. Como reflejan Pardavila y Vi-

var'’, los familiares de pacientes ingresados en cuidados intensivos
pueden experimentar emociones negativas a causa del miedo de per-
der a su ser querido. Esto puede extrapolarse al mbito geridtrico, en
donde el paciente se puede encontrar en un momento préximo a la
muerte. Estos sentimientos negativos de los familiares se ven influi-
dos por los sentimientos de ira, pesar y frustracion que derivan de la
percepcion que tienen los parientes de una atencién inadecuada al
residente por parte de los profesionales de la salud®. El cuidado fisico
del paciente en situacién terminal constituye un factor de estrés para
los familiares, que afecta a su vida laboral, financiera y/o social'".
El apoyo emocional por parte de los profesionales de la salud a las
familias es un aspecto importante que contribuye a su bienestar, y en
muchas ocasiones no se cumple de forma adecuada®. Como refieren
varios autores'>?, una propuesta para solucionar la escasa atencién
de las necesidades emocionales y de comunicacién de los familia-
res podria ser la implantacidon de un programa de apoyo social y la
planificacién anticipada de la atencién integral, entendiéndose esta
como un “proceso voluntario de comunicacion y deliberacion entre una
persona capaz y los profesionales sanitarios implicados en su atencién,
acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que se tengan en
cuenta respecto a la atencion sanitaria que recibird como paciente, fun-
damentalmente en los momentos finales de su vida™.

Con respecto al apoyo social, Waldrop y cols.”® enfatizan en la im-
portancia de la implantacion del trabajador social en las residencias
de ancianos para proporcionar apoyo, orientacién y asistencia a los
familiares. En el caso, es el trabajador social el que ayuda a la familia a
adaptarse a esta situacion de terminalidad del paciente. Sin embargo,
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cesidades de esta familia y es la encargada de acompanarles en esta
transicién vital. Como apuntan Munn y cols.”, el apoyo de enfermerfa
puede ayudar a las familias a hacer frente a la experiencia de la muerte.
Pardavila y Vivar' reflejan que algunas familias necesitan un mayor
apoyo emocional o consuelo, al encontrarse en una situacién de vul-
nerabilidad e incertidumbre. Estas muestran la necesidad de contar
con un apoyo espiritual proporcionado por sacerdotes, ya que les
ayudan a dar sentido a la situacidn que estdn viviendo, lo que favore-
ce su confort emocional.

La principal limitacién que ha surgido al realizar este trabajo es que
se han encontrado pocos estudios que hablen sobre las necesidades
de la familia de los pacientes geridtricos en fase terminal, ingresados
en centros residenciales, por lo que se ve necesario que se realicen
mds estudios en este campo.

En conclusién, este trabajo refleja la importancia de que el profesio-
nal de enfermerfa identifique y aborde las necesidades de los familia-
res de personas que viven la etapa final de su vida en centros geridtri-
cos. Esto se puede lograr mediante la implantacién de un enfoque de
familia que identifique a esta como objeto del cuidado enfermero, lo
que permitird ofrecer una mejor atencién.

Esta revision identifica cémo la comunicacidn entre el profesional de
enfermerfa y la familia constituye el principal factor en la satisfaccién
de los familiares. En ocasiones, esta necesidad de transmitir informa-
cidn se ve insatisfecha. Por este motivo, se recomienda la aplicacién
de programas educativos, con enfoque de familia, dirigidos a los pro-
fesionales de la enfermerfa. Estos deben incluir formacién sobre la
planificacién anticipada de la atencién integral y técnicas comunica-
tivas dirigidas hacia una atencién orientada al final de la vida. Esta
medida podria permitir atender adecuadamente las necesidades de
las familias, proporcionando un cuidado holistico.

consideramos que la enfermera también desempefia un papel crucial
a la hora de atender a nivel emocional y social a los familiares, ya que
tiene la oportunidad de obtener una informacién tnica sobre las ne-

con este articulo.
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