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resumen
Introducción: En el siguiente trabajo se presenta la experiencia de un estudiante de enfermería 
en la ejecución de un plan de intervenciones, enfocado en la implementación de cuidados pa-
liativos, enfatizando algunos elementos sobre la importancia de la calidad de la atención pres-
tada y afrontamiento del caso por parte de los estudiantes. 
Métodos: Se seleccionó una paciente con diagnóstico de síndrome de Patau, por el hecho de 
poder brindarle cuidados paliativos de calidad. Los diagnósticos de enfermería se formularon a 
partir del formato PES (problema, etiología, signos y síntomas). Se implementó un proceso de 
atención de enfermería (P.A.E.). La valoración se llevó a cabo con el formato de necesidades 
básicas basadas en el modelo de Virginia Henderson. Plan de intervenciones. Una vez plantea-
dos los objetivos de cuidado a alcanzar con la paciente, se desarrollaron cuidados paliativos, 
considerando sus alcances y limitaciones, los cuidados se enfocaron en mejorar su calidad de 
vida y se cubrieron sus necesidades básicas, sin caer en el encarnizamiento.
Conclusiones: La calidad con la que se brinden los cuidados paliativos determinará la calidad de 
vida de nuestros pacientes; así como la forma oportuna en la aplicación de las intervenciones  
de enfermería. Recordando siempre que todas las personas tienen derecho a una asistencia de 
calidad científica y humana, por lo que recibir una adecuada atención al final de la vida no debe 
ser considerado un privilegio sino un auténtico derecho.

Palliative care for a dignified death. A case study 

Abstract
Introduction: This study shows the experience of a nursing student while performing an inter-
vention plan focused on palliative care, highlighting some issues related to the importance of 
quality-care and case addressing. 
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Introducción

Con el inicio del siglo XXI, se han experimentado grandes 
cambios tanto científicos como tecnológicos que han re- 
percutido en la atención de la salud y en el cuidado de per-
sonas cercanas a la muerte. El proceso de muerte pasó de 
ser un suceso que se vivía en casa, dentro del seno familiar, 
a un evento que se desarrolla generalmente dentro de los 
hospitales. De acuerdo con Saunders los cuidados paliati- 
vos se desarrollaron desde el siglo IV en Europa. En el año 
de 1842 se utilizó el término “hospices” para referirse al 
cuidado de pacientes terminales en Lyon, Francia y en el 
año de 1967 se abre el primer hospice en Sydenham al sur 
de Londres. Posteriormente se puso en marcha el “movi-
miento hospice” que daría lugar a lo que actualmente se 
conoce como “cuidados paliativos”1.

A pesar de conocer las repercusiones del proceso de muer-
te para la familia, otra situación a la que debemos prestar 
atención es la formación académica y las experiencias que 
viven los estudiantes de enfermería en el campo de los cui-
dados paliativos como futuros profesionistas.

En la revisión de la literatura se hace mención de que es 
necesario aprender a percibir la muerte como algo natural; 
parte de nuestra vida cotidiana, ya que los estudiantes de 
enfermería, interpretan el fenómeno de la muerte y la 
muerte misma bajo su propia óptica y entendimiento. Por lo 
que la actitud y el miedo a la muerte en enfermería pueden 
condicionar la calidad de cuidados en pacientes terminales, 
por ello, es importante abordar esta formación, consideran-
do que prácticamente todos los enfermeros en algún mo-
mento de su vida profesional tendrán un contacto con la 
muerte, debiendo proporcionar un cuidado sensible tanto a 
los pacientes terminales, así como a sus familiares. Y la fal-
ta o escasa preparación en este campo puede llevar a produ-
cir ciertas alteraciones en el nivel emocional de los próximos 
profesionales, como son la ansiedad, el miedo y el estrés, por 
ello será de suma importancia que los estudiantes de enfer-
mería desarrollen estrategias eficaces de afrontamiento2. 

Por lo anterior se presenta la experiencia de un estudian-
te de enfermería en la ejecución de un plan de intervencio-
nes enfocado en la implementación de cuidados paliativos, 
enfatizando algunos elementos sobre la importancia de la 
calidad de la atención prestada. La literatura refiere que los 
cuidados paliativos son una modalidad de atención total, 

activa y continua de pacientes y sus familiares por un equi-
po multidisciplinario; no con la finalidad de alargar a toda 
costa la supervivencia del paciente terminal, -cayendo en el 
encarnizamiento terapéutico- si no de mejorar su calidad de 
vida y cubrir todas sus necesidades1.

Un elemento imprescindible de los cuidados paliativos, es 
la calidad con la que se brindan; entendiendo que la calidad 
es un principio rector del cuidado de enfermería, que se 
define como una ayuda eficiente, en términos de oportuni-
dad y uso adecuado de los recursos3. La literatura y la expe-
riencia misma confirman que cuando la calidad y eficacia de 
los cuidados brindados se valoran, se refleja en una satisfac-
ción del paciente, familia y del equipo multidisciplinario. 
Durante la atención se deben considerar diferentes ámbitos 
y necesidades como son: 1. Aspectos orgánicos (aspec- 
tos médicos). 2. Emocionales (aspectos psicológicos). 3. Fa-
miliares y laborales (sociales). 4. Existenciales (espirituales- 
metafísicos). 5. Bienestar y calidad de vida, especialmente 
el alivio del dolor4; logrando esto mediante atención opor-
tuna, personalizada, humanizada, continua y eficiente brin-
dada por el personal de enfermería, de acuerdo con 
estándares definidos para una práctica profesional compe-
tente y responsable5.

Rúelas se preguntó ¿Cuál sería la última imagen que que-
ría conservar en su memoria en el momento de partir hacia 
otra dimensión?, su respuesta fue, ver sonreír a quienes les 
rodearan en ese momento final, por ello de la palabra son-
ríe, formula el siguiente acrónimo.

seguridad para el paciente (evitarle riesgos innecesarios).
Oportunidad de la atención.
Necesidades satisfechas (físicas y emocionales).
resultados clínicos esperados, que puedan ser constata-

dos con Indicadores, los cuales a su vez permitan demostrar 
la Efectividad en la atención médica.

Claramente, se observa con lo anterior que el trato digno 
es una relación interpersonal y para que sea de calidad, in-
discutiblemente debe contar entre otras cosas con: respeto 
a la dignidad del paciente e Información verídica que le per-
mita al enfermo entender su diagnóstico, pronóstico y tra-
tamiento, así como el proceso de su enfermedad; en caso 
de que tenga que enfrentar su tránsito final, Empatía (cor-
tesía, amabilidad, cariño, comprensión apoyo).

Ahora bien, podríamos resumir que “la calidad de atención 
al final de la vida», debe reunir los requisitos de seguridad, 

Method: A patient diagnosed with the Patau Syndrome was selected to receive palliative quali-
ty-care. Nursing diagnoses were based on the PES format (problem, etiology, signs and symp-
toms). A nursing attention process (PAE) was implemented. The assessment was based on the 
basic needs format of the Virginia Henderson model. 
Intervention plan: Once the patient care objectives were established, palliative care was provi-
ded with the focus on improving the patient´s quality of life. The patient´s basic needs were 
adequately satisfied. 
Conclusions: The palliative care-quality will determine our patient´s quality of life, as it the 
consequence of the timely nursing interventions. All people have the right to a human and 
scientific care, and therefore, receiving an end of life attention should not be considered a 
privilege but an authentic right. 
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oportunidad, satisfacción de necesidades, resultados, indi-
cadores y efectividad, así como un trato digno con respeto, 
información adecuada y empatía6.

En este sentido, es esencial considerar en el desempeño 
de los cuidados paliativos, los derechos del paciente en es-
tado terminal, que son una concreción de los derechos hu-
manos primordiales, que fundamentan también la reflexión 
sobre valores y principios en bioética, que se describen a 
continuación:

1. Tiene derecho a ser tratado como ser humano vivo has-
ta el momento de su muerte. 2. Tiene derecho a mantener 
una esperanza cualquiera que esta sea. 3. Tiene derecho de 
expresar a su manera sus sentimientos y sus emociones por 
lo que respecta al acercamiento de su muerte. 4. Tiene el 
derecho de obtener atención de médicos y enfermeras, in-
cluso sí los objetivos de curación deben ser cambiados por 
objetivos de confort. 5. Tiene derecho de no morir solo. 6. 
Tiene derecho de ser liberado del dolor. 7. Tiene derecho de 
obtener una respuesta honesta, cualquiera que sea su pre-
gunta. 8. Tiene derecho de recibir ayuda de su familia y 
para su familia en la aceptación de su muerte. 9. Tiene de-
recho a morir en paz y con dignidad (sin que se prolongue la 
agonía innecesariamente cuando ya no haya posibilidades 
de recuperación). 10. Tiene derecho de conservar su indivi-
dualidad y de no ser juzgado por sus decisiones, que pueden 
ser contrarias a las creencias de otros. 11. Tiene el derecho 
de ser cuidado por personas sensibles y competentes que 
van a intentar comprender sus necesidades, y que serán ca-
paces de encontrar algunas satisfacciones ayudándole a en-
frentarse con la muerte. 12. Tiene derecho de que su 
cuerpo sea respetado después de su muerte7.

Desde la perspectiva de enfermería y de acuerdo con Du 
Gas8 los cuidados paliativos incluyen: 

Parámetros vitales: Chequeo de frecuencia cardíaca, fre-
cuencia respiratoria, temperatura y estado de conciencia. 

Apoyo psicológico y comunicación con el paciente y la fa-
milia:

Comunicación adecuada y fluida con el paciente, no rega-
ñarlo ni generar falsas esperanzas, mitigar miedos. Con el 
familiar es importante respetar los mecanismos de nega-
ción, además de promover la actitud de escucha activa. 

Cuidados con la higiene: Aseo bucal, baño diario, limpieza 
de ojos, aseo de genitales, acicalamiento (vestido, peinado) 
y aseo de uñas.

Cuidados de la piel: Mantener sábanas limpias y estiradas, 
aplicar cremas corporales haciendo énfasis en las zonas de 
apoyo, dar masaje en las zonas de riesgo, detectar tempra-
namente la aparición de úlceras por presión, realizar cam-
bio de posición cada dos horas, aumentar la hidratación 
oral, colocar rodillos en zonas de presión y no dar masajes 
sobre zonas enrojecidas.

Alimentación: Estimular y controlar la ingestión de nu-
trientes necesarios diariamente, enseñar al familiar de 
cómo presentar los alimentos al paciente, recomendar in-
gesta en pequeñas cantidades de forma frecuente, adiestrar 
al familiar en la técnica de alimentación parenteral al alta 
del paciente, administrar líquidos para evitar deshidrata-
ción y estreñimiento, estimular en todo momento el acto de 
la alimentación mediante conversaciones agradables.

Alivio de dolor: Apoyar psicológicamente al paciente y fa-
miliares en todo momento, administrar el medicamento  

indicado para el alivio del dolor, observar reacciones adver-
sas de las drogas administradas y control estricto de estas, 
cambios de posición que alivien dolor.

Eliminación: Conectar sondaje vesical intermitente o per-
manente sí es necesario, observar características de la orina 
y cuantificar en cada turno, movilizar al paciente si el esta-
do físico lo permite.

Confort y seguridad: Favorecer un ambiente adecuado, 
aislar al paciente en caso necesario, evitar ruidos en hora-
rios de descanso, establecer prioridades en el tratamiento 
del paciente, proteger al paciente de lesiones y caídas (ba-
randales, fijaciones, eliminación de obstáculos), así como 
enseñar al paciente y familia los cuidados para evitar infec-
ciones.

Un elemento clave descrito en la literatura respecto a los 
cuidados de enfermería es el papel central de la comunica-
ción verbal y no verbal9. Y para que se lleve a cabo de una 
manera efectiva siempre será necesario considerar las dife-
rentes creencias ligadas a las múltiples experiencias de 
vida, sistemas de valores, religiones y las nociones de salud 
médica, ya que el papel de la cultura en la toma de decisio-
nes suele ser determinante. Además es conveniente enfati-
zar la atención enfocada en la espiritualidad, el significado 
del dolor y el sufrimiento, entre otros elementos10. Algunos 
estudios muestran que el apoyo de un comité de ética pue-
de ayudar a proporcionar orientación para los equipos de 
salud y mediar las metas de atención con las familias de los 
pacientes, pero principalmente en la prestación de apoyo a 
los padres y niños de las familias atendidas11.

Métodos

Se seleccionó a una persona recién nacida del sexo femeni-
no con diagnóstico de síndrome polimalformativo (síndrome 
de Patau), considerando principalmente el hecho de poder 
brindarle cuidados paliativos de calidad; tratada en el área 
de cunero patológico de un Hospital General de la zona co-
nurbana de la Ciudad de México, del 14 de febrero al 4 de 
marzo de 2012. Previo consentimiento informado, un estu-
diante de enfermería realizó la valoración integral, así 
como todos los cuidados de la paciente, en el período del 14 
al 24 de febrero. Posteriormente acudió por información re-
levante todos los días al final del turno matutino y se llevó a 
cabo una visita domiciliaria. La técnica de recolección de 
datos se realizó a través de anamnesis indirecta, explora-
ción física y consulta al expediente médico, los diagnósticos 
de enfermería se formularon a partir del formato PES (pro-
blema, etiología, signos y síntomas). Se implementó un  
proceso de atención de enfermería (P.A.E.), a través de sus 
cinco etapas: valoración, diagnóstico, planeación, ejecu-
ción y evaluación. La valoración se llevó a cabo con el forma- 
to de necesidades básicas basadas en el modelo de Virginia 
Henderson y para la revisión bibliográfica se consultó en di-
ferentes fuentes como son: Pubmed y BVS, a través del uso 
de palabras clave como: palliative care; pediatric nursing, 
principalmente. Durante el desarrollo del estudio se consi-
deraron los principios de Helsinki, procurando proteger  
la vida, la salud, la dignidad, la integridad, el derecho a la 
autodeterminación, la intimidad y la confidencialidad de la in- 
formación personal de todos aquellos que participaron en 
ésta investigación12.
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Presentación del caso

Recién nacida, que ingresa al servicio de Cunero Patológico 
el 14 de febrero de 2012. Hora de ingreso: 13:35 hrs. Cuna: 
41. Días de estancia: 19 días. Fecha de fallecimiento: 4 de 
marzo de 2012. Producto de la gesta 2, como antecedente 
obstétrico de la madre refiere cervicovaginitis e infección 
de vías urinarias al tercer mes de embarazo, manejada con am- 
picilina y crema vaginal no especificada, así como enferme-
dad hipertensiva, por lo que deciden interrumpir el embara-
zo a través de cesárea a las 34 semanas de gestación. Peso: 
2.035 kg. Talla: 47 cm. APGAR: 4/8, requiriendo maniobras 
de reanimación avanzada. Al nacimiento se observa micro-
cefalia, hipoplasia del pabellón auricular (bilateral), labio 
hendido bilateral, exoftalmo en ojo derecho, ausencia de 
huesos propios de la nariz, cuello corto y polidactilia en am-
bos pies. Dadas las características antes mencionadas se re-
lacionan con síndrome de Patau (holoprosencefalia semilobar), 
posteriormente se confirma dicho diagnóstico. 

La expectativa de vida de una persona con síndrome de Pa-
tau varía dependiendo del grado de afectación, ya que algunos 
de ellos no son compatibles con la vida y la función, esto de-
terminado por el grado de severidad presente dentro del mis-
mo síndrome. En la atención de este síndrome, los cuidados 
paliativos juegan un papel central. Por lo que el propósito de 
este artículo es describir el caso de un paciente con dicho sín-
drome desde la experiencia de un estudiante de enfermería. 

El síndrome de Patau, está caracterizado por ser una en-
fermedad congénita rara y grave; causada por la presencia 
de un cromosoma extra en el par 13, inicialmente descrito 
en 1657 por Bartholin, en 1960 se clasifica como síndrome 
polimalformativo, tras la descripción de Patau. La inciden-
cia varía entre 1 x 5,000 y 1 x 12,000 nacidos vivos, repre-
senta el 1% de las causas de aborto espontáneo y tiene 
ligero predominio en el sexo femenino 1:0.8. Cabe mencio-
nar que se han considerado varios factores de riesgo impli-
cados en ésta anomalía.

Los recién nacidos que presentan dicho síndrome, mues-
tran un conjunto de malformaciones características que 
permiten la sospecha clínica en el momento del nacimiento, 
los hallazgos más frecuentes son las anomalías de las estruc-
turas de la línea media, incluyendo holoprosencefalia, labio 
leporino con o sin fisura palatina y onfalocele. También son 
frecuentes las malformaciones cardíacas especialmente co-
municación interventricular, anomalías de extremidades 
(polidactilia, pies zambos), malformaciones renales, crip-
torquidia, o la presencia de arteria umbilical única. La ma-
yoría presentan un retraso de crecimiento postnatal. El 
retraso psicomotor grave es prácticamente constante y evi-
dente desde los primeros meses de vida13.

El diagnóstico se realiza mediante un cariotipo (pre o 
postnatal) para confirmarlo, ya que mediante los ultrasoni-
dos el fenotipo suele ser sugestivo. En el tratamiento de los 
recién nacidos con el síndrome de Patau, suelen necesitar 
asistencia médica en el momento del nacimiento debido a 
que 2/3 de los casos obtienen puntuaciones inferiores a 7 en 
el test de APGAR al primer minuto, cifra que desciende a 
1/3 a los 5 minutos de vida. Dado que las anomalías cardía-
cas representan la causa principal de morbimortalidad en la 
trisomía 13, su pronóstico muestra que alrededor del 50% 
fallecen durante el primer mes de vida y a los 6 meses  
han fallecido el 70% de los nacidos vivos14-16.

Al realizar una visita domiciliaria, se pudo observar que la 
madre de la paciente ha estado en constante contacto con 
pesticidas, puesto que vive cerca de zonas de siembra de 
nopal. Además se pudo observar que el agua que consume la 
familia de referencia, es almacenada en contenedores que 
se encuentran a la intemperie, al preguntarle el nombre de 
los pesticidas que se usan sólo mencionó que lo conocía 
como “mata hierba”, sin embargo al acudir a lugares en 
donde venden estos productos, se nos informó que es el 
nombre coloquial con el que se llaman a este tipo de pro-
ductos, sin embargo abarcan un gran grupo siendo el más 
usado el “Glifosato”, lo cual llama la atención puesto que se 
conoce que los herbicidas comúnmente causan problemas 
de salud como las malformaciones17, y lo que percibimos 
durante la visita domiciliaria es que la familia de nuestro 
paciente lo desconocía.

valoración de enfermería

La paciente por lo regular mantenía una frecuencia respira-
toria de 78 por minuto, frecuencia cardiaca de 150 latidos 
por minuto, una temperatura de 37ºC, y una saturación de 
oxígeno del 90% y un perímetro abdominal de 26 cm.

En la siguiente valoración solo se mencionarán las necesi-
dades alteradas y que estaban de acuerdo a la condición de 
salud de la paciente. 

1. Necesidad de respiración y circulación: La paciente 
presentaba dificultad respiratoria, estertores finos 
bilaterales, tiraje intercostal y disociación tora-
coabdominal, con una frecuencia respiratoria que 
variaba entre 60 respiraciones por minuto a 78 res-
piraciones por minuto, y un SaO2 del 90% que al 
momento de presentarse una convulsión descendía 
hasta el 30% y ruidos cardíacos con soplo sistólico 
grado 2 en espacio intercostal izquierdo.

2. Nutrición e hidratación: La paciente presentaba 
múltiples malformaciones entre las cuales destaca-
ban ausencia de huesos propios de la nariz, labio y 
paladar hendido, que dificultaban la succión y de-
glución.

3. Necesidad de eliminación: Esta necesidad funcio-
naba sin problemas aparentes.

4. Necesidad de movimiento y mantener una postura 
adecuada: La paciente presentaba una hipotonía 
muscular generalizada que le dificultaba la movili-
dad.

5. Necesidad de sueño y descanso: Como consecuen-
cia de los signos y síntomas de su padecimiento la 
paciente no tenía un sueño regular y como resulta-
do no tenía un buen descanso. 

6. Necesidad de vestirse y desvestirse: Respecto a esta 
necesidad se le mantenía cubierta de acuerdo a su 
etapa de desarrollo (recién nacida).

7. Necesidad de termorregulación: Presentaba difi-
cultad para mantener su temperatura corporal en 
parámetros de normalidad. 

8. Necesidad de mantenimiento de la higiene perso-
nal y protección de la piel: Alteración en la conti-
nuidad de la piel por múltiples punciones e 
irritación de la piel por la colocación de aditamen-
tos de uso médico. Resaltando que se recomienda 
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hacer énfasis en el control de síntomas dejando en 
segundo término las medidas curativas, -así como 
las invasivas (punciones)- a menos que estas redun-
den en un beneficio significativo en la calidad de 
vida del enfermo4. 

9. Necesidad de evitar los peligros del entorno (segu-
ridad): La recién nacida se mantenía protegida de 
microorganismos patógenos, riesgos de caídas, rui-
dos moderados, temperatura y humedad extrema, 
entre otros. 

Diagnósticos de enfermería

Una vez realizada la valoración, basados en el modelo de 
Virginia Henderson para la evaluación de las 14 necesidades 
básicas, nos encontrábamos ante una paciente con altera-
ción integral, poniéndola en una condición incompatible con 
la vida y la función. Por lo tanto se estructuraron los siguien-
tes diagnósticos de enfermería, jerarquizados y priorizados, 
considerando que es una paciente en estado terminal. 

1. Patrón respiratorio ineficaz relacionado con inma-
durez neurológica manifestado por tiros intercos-
tales, retracción xifoidea, quejido inspiratorio, 
disociación toracoabdominal, acumulo de secrecio-
nes, apnea, polipnea, disminución de la saturación 
de oxígeno e irritabilidad.

2. Patrón de alimentación ineficaz relacionado con 
defectos anatómicos congénitos manifestado por 
incapacidad para coordinar la succión, la deglución 
y la respiración.

3. Deterioro de la integridad cutánea relacionado con 
invasión de las estructuras corporales, incapacidad 
de movimientos corporales manifestado por altera-
ción de la superficie de la piel.

4. Incomodidad relacionada con síntomas de la pato-
logía manifestada por llanto, deterioro del patrón 
del sueño, percepción de falta de tranquilidad, e 
irritabilidad18. 

Plan de intervenciones de enfermería

Las intervenciones a la paciente se realizaron siempre jerar-
quizando y priorizando cada necesidad alterada durante su 
estancia intrahospitalaria, teniendo en cuenta su estado ter-
minal. Las intervenciones de enfermería se centraron en man-
tener todas las necesidades satisfechas, vigilar los parámetros 
de signos vitales dentro del rango de la normalidad, así como 
el confort de la paciente para propiciar un entorno adecuado 
y siempre desarrollar las intervenciones de enfermería con 
respeto, empatía, dignidad y calidad en la atención, se respe-
taron principalmente los siguientes derechos de la paciente: 
1º, 4º, 5º, 6º, 8º, 9º y 12º enfatizando el 9º derecho donde 
como lo refieren algunos autores se consideraron las creen-
cias, religión y el tipo de cultura del paciente y su familia2,10. 

Necesidades respiratorias: Se mantuvo estricta vigilancia 
en el patrón respiratorio, se monitorizaron signos vitales y 
saturación de oxígeno, oxigenoterapia con casco cefálico a 
3 latidos por minuto, aspiración de secreciones, posición se-
mifowler.

Necesidad de comunicación con el paciente y la familia: 
Considerando la etapa de desarrollo de recién nacido, se le 

recomendó a la madre que durante la visita hospitalaria 
mantuviera la comunicación verbal con su hija. El médico 
fue quien informó sobre el estado de salud de la recién na-
cida a sus familiares. Por parte del personal de enfermería 
siempre hubo una actitud de escucha activa y al falleci-
miento se realizó acompañamiento a la paciente y familiares.

Necesidad de aseo: Se realizó baño de esponja diario, ar-
tesa, aseo bucal, aseo al cordón umbilical, aseo de genitales 
y aseo de uñas.

Necesidad de cuidados a la piel: Se realizó cambio diario de 
ropa de cama con el propósito de mantenerla limpia y seca, 
aplicación de cremas enfatizando en zonas de apoyo, cambio 
de antifaz mientras tuvo fototerapia, cambio de posición 
cada 3 horas y valoración de úlceras por presión y vigilancia 
estricta a los sitios de punción (catéter periférico).

Necesidad de alimentación: Se mantuvo en ayuno, con so-
luciones parenterales del 14 al 16 de febrero de 2012, el día 
16 se dio inicio a la vía oral con sonda orogástrica, debido a 
que no lo toleró quedó nuevamente en ayuno, se monitorizó 
y reportó su glicemia capilar cada 8 horas.

Necesidad de alivio del dolor: En todo momento se realizó 
una valoración del dolor de la paciente, administrando los 
analgésicos correspondientes prescritos por el médico.

Necesidad de eliminación: Se llevó a cabo un monitoreo 
continuo del control de líquidos.

Necesidad de confort y seguridad: Se mantuvo en cuna de 
calor radiante, con fototerapia, se protegió a la paciente  
de lesiones y caídas. Se enseñó a la madre de la paciente y 
familiares los cuidados para evitar infecciones, a través del 
lavado de manos de acuerdo a los cinco momentos, manejo 
de asepsia y antisepsia en todo momento, ministración de 
antibióticos.

Evaluación

• En el patrón respiratorio ineficaz se obtuvo un re-
sultado positivo, así como en la efectividad de los 
cuidados implementados para la permeabilidad de 
las vías respiratorias como son, la aspiración de se-
creciones, cambios posturales y el mantener casco 
cefálico a 3 latidos por minuto. Todo lo anterior, re-
flejado gracias a la monitorización continua, man-
teniendo una SaO2 de 90% a 95%.

• En cuanto a la alimentación siempre se mantuvo en 
ayuno, con soluciones parenterales, esto debido a 
que en una ocasión se intentó la alimentación en-
teral con sonda orogástrica no tolerándola, sin em-
bargo siempre mantuvo la glucosa en parámetros 
normales, esto reflejado en la estricta monitoriza-
ción por parte del personal de enfermería.

• En cuestión a la integridad cutánea, se observó una 
mejoría en las lesiones que presentaba y se evitó la 
aparición de otras derivadas del sitio de colocación 
de algunos aditamentos como son sensor del oxí-
metro y termómetro, esto debido a la minuciosa y 
diaria exploración física, así como a los cambios 
posturales.

• En el confort y alivio del dolor, fue muy grande la 
mejoría, esto gracias a los resultados antes men-
cionados, sumado a la estricta y constante monito-
rización por parte del personal de enfermería y 
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siendo oportunos para llevar a cabo todas las inter-
venciones planeadas, manifestado por una mejora 
en el patrón del sueño, una mayor tranquilidad, lo 
que de igual forma permitió que la madre tuviera 
una mayor comunicación y convivencia con su hija.

Consideramos importante mencionar la vivencia del estu-
diante de enfermería en el manejo de este caso. Inicialmen-
te las emociones que prevalecían fueron el miedo y la 
ansiedad, esto como resultado de la magnitud del caso, su-
mado a la inexperiencia en el manejo de este tipo de pa-
cientes. Pues a pesar de estar conscientes de que era una 
paciente con nulas posibilidades de recuperación, era muy 
difícil brindar únicamente cuidados paliativos sobre todo 
durante las ocasiones en que cayó en paro cardiorespirato-
rio, quedándonos solo como espectadores de su muerte, su-
mado a esto teníamos que ser sensibles para con los padres 
al momento de responder algunas de las dudas que les sur-
gían, aunque no por ello se dieron falsas esperanzas o mini-
mizamos la gravedad de la paciente, porque cabe señalar 
que en un principio los padres mantenían una esperanza de 
recuperación por parte de su hija. Conforme el paso de los 
días y el trato directo con la paciente nos hicimos la siguien-
te pregunta ¿Ante maniobras heroicas qué se prolonga, la 
vida o la agonía? y es entonces cuando realmente se hizo 
conciencia y se tuvo muy claro el objetivo principal pa- 
ra con esta paciente, el cual era mejorar su calidad de vida 
así como cubrir todas sus necesidades y nunca caer en el 
encarnizamiento. Un elemento que sin duda apoyo la perti-
nencia de las intervenciones implementadas por el estu-
diante, fue el gran apoyo de las enfermeras responsables 
del manejo del paciente que transmitieron su conocimiento 
en cuanto a los procedimientos, pero principalmente a su 
experiencia para afrontar este tipo de situaciones.

Una vez convencido del objetivo a alcanzar con la pacien-
te, se tuvo un mejor control de las emociones, puesto que 
ahora sabía que podía esperar y hasta donde podía llegar 
con los cuidados realizados. Así mismo se pudo transmitir 
esta información a los padres, quienes finalmente compren-
dieron la situación y aceptaron firmar el 1 de marzo la carta 
de voluntad anticipada.

Lo anterior no significó que disminuyera el nivel de cali-
dad en la atención, sino fue más el empeño y sensibilidad 
puestos en cada intervención. 

El personal de enfermería, siempre estuvo aplicando los 
cuidados paliativos a la paciente, tomando en cuenta a los fa- 
miliares y ayudándolos a aceptar la muerte de su hija, pro-
tegiendo la vida, la dignidad, la integridad y respetando sus 
derechos, como un ser humano vivo hasta el momento de su 
muerte y una vez llegado este momento se realizó acompa-
ñamiento a los padres de la paciente. 

Conclusiones

Indiscutiblemente la calidad con la que se brinden los cuida-
dos paliativos determinará la calidad de vida de nuestros 
pacientes, así como la forma oportuna en la aplicación de 
las intervenciones de enfermería. Por otro lado es funda-
mental nunca perder de vista el objetivo trazado y los alcan-
ces de las intervenciones para con este tipo de pacientes, 
pues estos objetivos deberán ir en función de brindar la me-
jor calidad de vida, prestando mayor atención al bienestar 

de los pacientes y dejando de lado las medidas que lleven al 
encarnizamiento.

Todo lo anterior solo se podrá llevar acabo de una manera 
más rápida y oportuna si las instituciones de salud contem-
plasen dentro de sus planes de estudio esta temática, ayu-
dando a proporcionar estrategias de afrontamiento ante 
este tipo de casos en los futuros profesionistas de enferme-
ría. Sin olvidar que todas las personas tienen derecho a una 
asistencia de calidad científica y humana, por lo que recibir 
una adecuada atención al final de la vida no debe ser consi-
derado un privilegio sino un auténtico derecho. Por todo lo 
anterior, enfatizamos la importancia de profundizar en la 
formación de los estudiantes en los cuidados paliativos, 
considerando los criterios de calidad de la atención. Además 
de documentar la experiencia del estudiante ante la muerte 
en este tipo de síndromes congénitos y que puedan servir de 
referencia para los cuidados que otorga.
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