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Presente y futuro de los cuidados paliativos

”

“Lo mejor de la vida es el presente, el pasado y el futuro

Pier Paolo Pasolini

Los Cuidados Paliativos, como conjunto de medidas médico-
sociales destinadas a mejorar la calidad de vida de los enfermos en
fase terminal y apoyar a su familia, han experimentado un desarrollo
muy significativo en los Gltimos 10 afos. Su fortalecimiento ha ejer-
cido una influencia positiva notable en las instituciones sanitarias y
servicios sociales no sélo por haber generalizado que cuando no se
puede curar, es posible aliviar con frecuencia y consolar siempre,
sino por haber dado origen y fuerza a un movimiento solidario en
pro de una mejor terminalidad.

INTRODUCCION

La Medicina Paliativa es relativamente joven. El movimiento
paliativo moderno empezdé con la apertura del St. Christopher’s Hos-
pice en Londres en 1960, pero sélo se generalizé a partir de 1990,
cuando la Organizaciéon Mundial de la Salud adopt6 la definicion de
Cuidados Paliativos de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos
como:“el cuidado activo total de los enfermos cuya enfermedad no
responde al tratamiento curativo”, mds aun si esta en fase avanzada
y progresiva. En esta etapa las metas principales pasan a ser el alivio
y la prevencién del sufrimiento, la identificacién precoz y tratamien-
to impecable del dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales, colaborar para que el paciente y la familia acepten la
realidad y procurar conseguir la mayor calidad de vida, evitando el
uso de medidas desesperadas como el encarnizamiento terapéutico.

“Un hombre enfermo —nos recuerda Pedro Lain Entralgo’-, estd
amenazado por el dolor, la soledad, la muerte, las pérdidas progresi-
vas de control de todo tipo, tanto sobre el entorno fisico como sobre
sus funciones motoras, fisioldgicas, intelectuales y emocionales”.
Nuestra Sociedad (Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos), que, este
ano cumple su primer decenio, se cre6 para ayudar a hacer realidad el
derecho de todos los enfermos en la fase terminal a recibir Cuidados
Paliativos, consciente de dos premisas: a) que la situacion de enferme-
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dad avanzada y progresiva provoca en los pacientes una especial
dependencia y vulnerabilidad, b) que cuando la curacién ya no es
posible, siempre hay algo que se puede hacer para mejorar la calidad
de vida que le queda al paciente y que tenga una buena muerte.

Los Cuidados Paliativos se conocen también como cuidados
intensivos de confort, porque procuran facilitar todo lo que sea capaz
de reducir o evitar el sufrimiento al moribundo, bien a través de
medios preventivos, curativos o rehabilitadores, e incluso, en oca-
siones, de una terapia intervencionista, por ejemplo, un drenaje en
la disnea por un derrame pleural, por lo que definirlos como trata-
miento de soporte es una simplificacién excesiva de un trabajo mas
complejo. Sus esfuerzos por maximizar la calidad de vida, no inclu-
yen el posponer la muerte porque ésta es una parte normal de la exis-
tencia. Consideran que la fase final puede ser un periodo dtil no sélo
para conseguir el alivio de las molestias del enfermo, reducir la sen-
sacion de amenaza que éstas significan para su vida sino también
para ayudarle, si es posible, en su propia realizacion personal y en la
satisfaccion de otras necesidades?. Tabla 1

Tabla 1 PRINCIPIOS ESENCIALES DE LOS CUIDADOS TERMINALES3-5

1. Respetar la dignidad del enfermo y de los proveedores de cuidados

2. Ser receptivos y respetuosos con los deseos del paciente y la familia

3. Utilizar las medidas mas adecuadas compatibles con las elecciones rea-
lizadas por el paciente.

4. Cubrir el alivio del dolor y de otros sintomas fisicos

. Valorar y tratar los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales/religiosos

6. Ofrecer continuidad (el paciente debe poder ser atendido, si asi lo
desea, por su médico y el especialista de atencién primaria)

7. Proporcionar acceso a cualquier tratamiento que de forma realista se
espere que mejore la calidad de vida del paciente, incluidos los trata-
mientos alternativos o no tradicionales®-/

8. Proporcionar acceso a Cuidados Paliativos y a cuidados en unidades de
enfermos terminales

9. Respetar el derecho a negarse a recibir tratamiento

10. Respetar la responsabilidad profesional del médico para interrumpir
algunos tratamientos cuando proceda, teniendo en cuenta las preferen-
cias del paciente y de la familia

11. Promover la investigacion clinica sobre la provision de cuidados al final
de la vida

€3]
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Los Cuidados Paliativos se realizan a través de cuatro elemen-
tos basicos: una buena comunicacién, un control adecuado de los
sintomas, diversas medidas para aliviar o atenuar el sufrimiento,
dar apoyo a la familia antes de la muerte y durante el proceso del
duelo.

LA COMUNICACION

La enfermedad tiende a dejar sin proteccién al enfermo y a reve-
lar mas facilmente sus puntos fuertes y débiles, por lo que es esen-
cial desarrollar una buena comunicacién que permita recoger mejor
sus sintomas y percibir sus preocupaciones para informarle —si lo
desea— sobre su diagnéstico —“la verdad soportable”’—, el estado de su
enfermedad, lo que se va a hacer para controlar sus sintomas y para
apoyar sus otras necesidades de caracter psicosocial que influyen en
su bienestar.

La naturaleza crénica de las enfermedades que acompanan la
fase terminal hace que la entrega de la informacién necesite adap-
tarse a los cambios que se vayan produciendo con el tiempo y que
se considere que deba ser mas un proceso a lo largo del tiempo y no
un solo acto. La falta de informacion es una fuente de ansiedad y
estrés que altera la satisfaccién del paciente sobre el proceso del cui-
dado y la evolucién de la enfermedad, mientras que informarle ade-
cuadamente mejora el manejo psicolégico y su calidad de vida. Un
acercamiento centrado en el paciente y basado en la escucha activa,
la empatia, y la aceptacion, con una respuesta apropiada a sus pro-
blemas, permite, no sélo que éste participe en la toma de decisiones
conjuntas, sino que mejore la relacién interpersonal y aumente su
satisfaccion y bienestar8-11,

Més del 50 % de los enfermos con cancer se dan cuenta en algin
momento de su padecimiento y que tienen que aprender a vivir con
su mal, por lo que necesitan informacién sobre la extensién de su
enfermedad, sus sintomas y su control, inclusive una estimacion pro-
nostica que les permita al paciente y su familia tener tiempo para
hacer y decidir!2. Wong y col13, en un estudio llevado a cabo en 144
enfermos con cdncer encontraron que sus principales preocupacio-
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nes fueron de informacién sobre el manejo del dolor, debilidad, fati-
ga y recursos de Cuidados Paliativos. Esta es mas eficaz y mejor reci-
bida si se presenta de la forma mas simple y concisa posible y si se
da a través de un contacto personal dentro de una relacion de apoyo
y cuidado que contrarreste la frialdad de los hechos. La segunda pre-
ocupacion para los pacientes y cuidadores se relacionaba con el
modo de afrontar la enfermedad y como mejorar la comunicacion
con sus seres queridos, lo que resalta la necesidad del apoyo psico-
social.

En la revelacion de la verdad son importantes: a) no proporcio-
nar respuestas detalladas a preguntas que el paciente no ha hecho,
b) el gradualismo: revelar la verdad en pequenas dosis, lo que facili-
ta el desarrollo de estrategias de afrontamiento y c) equilibrar el
deseo de comunicar la verdad, comprendiendo que los pacientes ter-
minales se esfuerzan por conservar la esperanza ante una situacién
médica cada vez mas dificil y que no todos requieren conocer la ver-
dad. Esta forma de comunicacién provoca a veces resultados muy
provechosos. Asi, un paciente decia:” Estoy contento de morir de
cancer (no stibitamente) y de este tiempo que estoy viviendo porque
mi hijo me ha dicho cosas durante este Gltimo mes que nunca pensé
que podria ser capaz de decir,” y es que los mensajes de amor com-
partidos en esta etapa, son poderosos antidotos contra el temor vy el
duelo, y cuando la muerte ha ocurrido después de que la familia ha
podido participar en el cuidado del enfermo, no es dificil encontrar
a los familiares sonriendo a través de sus lagrimas y que sean capa-
ces de decir que han sido bendecidos con esta maravillosa y rica
experiencia, algo que nunca habian supuesto.

Una buena comunicacién como bien expresa Sanchez Sobri-
no'4, “refuerza el principio de autonomia, la autoestima, la seguri-
dad, la busqueda de ayuda realista, la movilizacién de recursos y
facilita la adaptacion y la colaboracion del paciente. Disminuye la
ansiedad en la familia y en el enfermo, reduce la intensidad de los
sintomas, facilita el conocimiento y manejo de los sucesos futuros y
ayuda a plantear objetivos mas realistas con respecto a la enferme-
dad.” Por esta razén es necesario que los profesionales no sélo sean
competentes para el diagnostico y el tratamiento, sino que aprendan
a dar y obtener una informacién objetiva que respete los valores de
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los pacientes y que les permita afrontar situaciones adversas, saber
persuadir y negociar ante conflictos y actuar como se debe ante los
sentimientos de pérdida®-10,15. Saber conversar y lograr una buena
comunicacion no es un don, sino un arte y ciencia que se aprende y
acrecienta con la experiencia. La técnica adecuada nos permitird
ejercer mejor el cuidado y la compasion, siempre que exista una
genuina preocupacion por la persona.

CONTROL DE LOS SINTOMAS

El reconocimiento de los sintomas tanto fisicos, psicoldgicos y
espirituales, (no s6lo de su presencia sino de su intensidad) y de su
posible origen, constituye un paso esencial para elaborar su correcta
terapéutica que, basada en la atencién al detalle y con un caracter
interdisciplinar dé como resultado el bienestar del enfermo'®. Cas-
sell” considera que no es posible tratar la enfermedad como algo
que le sucede sélo al cuerpo sino a toda la persona, porque todo sin-
toma tiene una vivencia de amenaza que le ocasiona desamparo,
soledad y dolor. Es esencial comprender el sentido que tienen el
dolor y otros sintomas para el paciente y los efectos que éstos le oca-
sionan en su funcién. Sentirse enfermo, mas aun si la enfermedad es
grave, equivale a experimentar mayor riesgo de morir, por lo que
conocer sélo los sintomas que padece un enfermo en situacion ter-
minal, constituye un conocimiento valioso pero insuficiente de los

datos que precisamos para llevar a cabo una accién terapéutica efi-
18-20
caz .

El modelo biopsicosocial del dolor maligno al final de la vida,
que mantiene que este sintoma no es simplemente un reflejo de unos
factores biolégicos subyacentes (afectacion tumoral, comorbilidades
mudltiples) sino que estd influenciado por factores psicosociales (tras-
tornos de animo, soledad, etc.,), se esta trasladando al estudio y tra-
tamiento de otros sintomas?1-22. Pueden aumentar su intensidad:
desconocer su origen, creer que no puede ser aliviado y percibir su
presencia como funesta o como una amenaza. Algunos pacientes
son capaces de negar su dolor o minimizar los sintomas por temor al
pronodstico a la progresion de la enfermedad.
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En los Gltimos afos se han desarrollado varios parametros que
permiten evaluar tanto la intensidad como la influencia de los sinto-
mas en el enfermo y su correcto tratamiento. En cuanto a los prime-
ros, el empleo de diversas escalas como la EVA (Escala Visual
Analégica) ECOG, Karnofsky, BPI, etc. nos permiten usar un lengua-
je comuin de evaluacién de la intensidad y del nivel de respuesta al
tratamiento, pero serfa interesante como dice Bayes!® valorar no
s6lo hasta qué punto se alivia el sintoma, sino si se consigue erradi-
car o atenuar la sensacion de amenaza que les acompana con inde-
pendencia de las causas que la hayan propiciado ya que es ésta
dltima la que, en gran medida, origina o modula su malestar.

Los sintomas no tratados a su inicio se vuelven mas dificiles en
los Gltimos dias, porque la persona no se habitda al dolor, sino que
el dolor crénico no aliviado cambia el estado de las transmisiones
neuronales dentro del SNC con refuerzo de las vias de transmision
nerviosa y la activaciéon de vias previamente silenciosas. Sélo su
reconocimiento adecuado y la utilizacién de las numerosas técnicas
y fdrmacos para su alivio en combinacién con otras intervenciones
de apoyo psicosocial puede cambiar significativamente la situacion
de los enfermos. El empleo de un abordaje multi e interdisciplinar en
el diagndstico y en el tratamiento facilita al equipo tener un alto nivel
de vigilancia y asegura que se ofrezca un mismo nivel de cuidados a
todos los pacientes21-24,

La Escalera analgésica de la OMS aceptada como una excelente
herramienta educativa en los esfuerzos de la OMS y de la IASP (Fig. 1),
no se adapta a algunos tipos de dolor como el postoperatorio y el
dolor agudo, que son tratados inicialmente con opiaceos y luego con
fdrmacos menos potentes, por lo que Torres y col?>., proponen susti-
tuir el término “escalera” por el de “ascensor” (Fig. 2). En su esque-
ma se simula que el paciente estd dentro de un ascensor cuyo suelo
son los coadyuvantes analgésicos y que dispone de 4 botones para
pulsar segtn el grado de dolor: leve, moderado, severo o insoporta-
ble. Si el paciente aprieta el botén de leve, se bajard en el piso de
analgésicos no opidceos (paracetamol, metamizol o ibuprofeno) a
dosis bajas. Si pulsa en el de moderado, se subird a un piso donde
esta el tramadol o codeina, habitualmente combinado con paraceta-
mol o AINES. Si toca el de grave, se dispondra de opiaceos potentes

20



Presente y futuro de los cuidados paliativos

y si el dolor es insoportable se le llevara al piso de las unidades del
tratamiento del dolor, donde serd tratado con bloqueos nerviosos u
opioides por via intratecal. Fig. 1

BIENEST AR

o COADMVUVENTES

Fig. 1. Escalera analgésica modificada de la OMS

El sistema del ascensor da un concepto de inmediatez a la res-
puesta, acoge la importante evaluacion visual analégica de 0 a 10
(EVA) con un botén de alerta que nos inducira a actuar con mayor
celeridad cuando la puntuacién serd mayor de 5. No se considera
adecuado ni ético que un paciente sufra durante dias o incluso sema-
nas mientras recorre los escalones hasta llegar al farmaco adecuado.
J.M. Torres y col?5., consideran que ha llegado el momento de la
madurez en el tratamiento del dolor y de adaptar nuestros conceptos
a las posibilidades que el presente nos brinda sustituyendo los res-
baladizos escalones por la seguridad e inmediatez del ascensor. Es
necesario aliviar el dolor cuanto antes, mas aun si éste es intenso y
procurar administrar la primera dosis por la via que produzca anal-
gesia mas rdpida, generalmente la IV o SC. En caso de dolor inso-
portable se utiliza: morfina I.V. 1,5 mg ¢/10 minutos o 10-20 mg. en
perfusién continua en 15 minutos. La morfina oral de liberacién con-
trolada ¢/12 horas ha sido el soporte principal del control del dolor
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crénico por cancer. En pacientes que estdn en tratamiento cronico
con analgésicos opioides es importante recordar que la respuesta
analgésica aumenta de forma lineal con el logaritmo de la dosis y
que no es probable que un incremento de dosis menor del 30-50 %
lo mejore de forma notable. Fig. 2

= Ascensor analgesico b i ke

| Dhlor leve

1 L.
Bednn da alarms @ .

Fig. 2 El modelo del ascensor

EV.A

El fentanilo, 20 a 30 veces mas potente que la morfina, con una
vida media de 2-3 h., en forma de parches es una excelente alterna-
tiva para los pacientes con dolor crénico por cancer que no pueden
ser tratados con medicacién oral26. El citrato de fentanilo por via oral
transmucosa constituye una opcién nueva y muy valiosa para el
dolor oncolégico basal con exacerbaciones algicas —el dolor inci-
dental-27. La analgesia por via espinal mediante la infusién de far-
macos por via intratecal, al pasar la barrera hematoencefalica, es la
mas potente para pacientes con enfermedad localmente avanzada en
la region abdominal, metdstasis espinales, dolor pélvico o de miem-
bros inferiores que no pueden controlarse por otras vias. La analge-
sia controlada por el paciente (PCA) se basa en la individualizacion
de la dosis terapéutica, de modo que éste puede ajustar la dosis para
obtener un alivio suficiente. Representa un avance en aquellos casos
que requieren dosis elevadas continuas de opioides y emboladas de
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“rescate” frecuente para conseguir una analgesia satisfactoria. Se
administra por via IV,SC o epidural.

EL ALIVIO DEL SUFRIMIENTO

El sufrimiento es una dimensién fundamental de la condicién
humana y un acompanante frecuente en la terminalidad que provie-
ne de diversas causas : mal control de sintomas, situaciones psicoso-
ciales inadecuadas (falta de intimidad, compafia o soledad
indeseadas, etc), pensamientos negativos (de culpabilidad, miedo al
futuro) o un estado de dnimo deprimido o angustiado, etc28. Su ali-
vio es una necesidad ética, pero es imposible atenuar la angustia
mental del enfermo sin haberle liberado antes de una molestia fisica
constante como el dolor. El paciente, al ver amenazadas sus expec-
tativas vitales, desarrolla un cuadro de ansiedad, preocupacién y
miedo. Tiene numerosos asuntos por solucionar, unos propios, rela-
cionados con la cercania de su propia muerte, y otros relacionados
con su familia y su ambiente, mas aln si es cabeza de familia por-
que su vida influye de forma inexorable en el destino de su familia.
Su complejidad requiere un trabajo interdisciplinar donde se hable
un lenguaje comun, exista humildad y un ambiente de deseo de ser-
vicio, cualquiera que sea su cultura o confesion!0,15,18,

El enfermo debe atravesar, s6lo o con ayuda, si no hay conspira-
cién de silencio, las diversas etapas del proceso de aceptaciéon de su
problema- de Kiibler Ross o de Buckman, con sus altibajos, retorno a
posiciones anteriores, estancamiento en alguna de ellas, hasta que
acepta que su vida tenia que llevar este curso, a la vez que trabajar por
dejar resueltos diversos temas relacionados con su familia, situacion
econémica, dependencia, cambio de roles, etc.29 La enfermedad vy el
sufrimiento pasan a ocupar el centro de su vida por lo que es cada vez
mas importante interesarse: a) en el tratamiento de la depresion, que
es un problema mayor de esta etapa, tanto por si sola como por ser
potenciadora de la afliccién de la muerte, al impedir que los pacien-
tes adopten un abordaje mas activo y satisfactorio en sus Gltimos
meses de vida y en los procesos de afrontamiento de la realidad, b)
averiguar lo que es esencial para el paciente, a fin de establecer obje-
tivos y, ¢) enfatizar las oportunidades para el control personal.
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En la experiencia del sufrimiento, San Agustin, citado por
Bayés!8 y Torralba30, defendia que para las personas existen dos
maneras de percibir el tiempo: el tiempo objetivo (una hora) y el
tiempo subjetivo (la vivencia de una hora). Por lo general, para el
enfermo la percepcién del paso del tiempo es lenta y pesada, cuan-
do se sufre —una hora de sufrimiento es eterna— mientras que en caso
contrario, como escribe Evgeni Evtuchenko: “Quien es feliz no mira
los relojes. Son los relojes los que miran a quien es feliz.” Por esta
diferente percepcién del tiempo en la terminalidad, cuanto mas
importante sea para la persona la noticia o acontecimiento que espe-
ra, mayor sea la percepcion de amenaza y mads incapaz se sienta el
enfermo para afrontarla con éxito, mas sufrird y mas probable serd
que su malestar se traduzca en sufrimiento. El principio de indivi-
dualizacién en Cuidados Paliativos sirve para captar el tiempo del
otro y la percepcion del tiempo que tiene el enfermo porque su tiem-
po de espera casi siempre constituye una amenaza: que la buena
noticia o el cambio esperado nunca lleguen en realidad'8.30. El pro-
fesional de Cuidados Paliativos tiene que esforzarse para singularizar
su accion y adaptarse a la temporalidad del enfermo, comprenderla
y, a la vez que procurar reducir el tiempo real que puede estar pro-
longando su espera, debe intentar identificar la depresion y la ansie-
dad que contribuyen a hacer mas largo el sufrimiento!8.

La realidad de la muerte tiende a actuar como un catalizador para
vivir auténticamente el presente. Yalom31, que considera que la ansie-
dad de la muerte es inversamente proporcional a la satisfaccién de la
vida, descubri6 el proceso terapéutico por el que se invita al paciente a
revisar su vida y a recordar sus éxitos y contribuciones. La afirmacién
sobre el valor de la vida tiene el potencial de aumentar la aceptacion
de la muerte, particularmente cuando la dltima estd en concordancia
con el ciclo de vida esperado. Los médicos evitan hablar sobre la
muerte con sus enfermos, a veces para autoprotegerse, pero no deben
hacerlo porque este tema estd a menudo en sus mentes y una discusién
abierta sobre ella puede traerles un alivio considerable. Hablar sobre
ella es esencial dentro de un buen cuidado paliativo porque los pacien-
tes pueden tener curiosidad sobre el proceso de fallecer, y desear saber
algo sobre lo que esperan pasar y agradecen a los sanitarios que les
permitan exponer sus dudas y hacerlo con confianza. Se puede ganar
mucho con una franca y honesta conversacién?10,32,,
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El bienestar espiritual parece estar relacionado con la salud fisi-
ca, psicoldgica y relacional y adquiere una particular importancia en
el periodo de union entre la vida y la muerte. La espiritualidad tien-
de a atenuar el miedo a la muerte y justifica el reconocimiento y el
apoyo del médico al enfermo para que pueda satisfacer esta necesi-
dad porque existen personas que desean prepararse espiritualmente
para morir sin por ello dejar de esperar recuperarse y vivir33,34.

EL APOYO A LA FAMILIA

Es un tema basico en la paliacion porque ésta constituye con el
enfermo una unidad de tratamiento. Lo que le sucede a uno, influye
en las dos partes. Por estos motivos, la medicina actual ha experi-
mentado un cambio en las actitudes hacia la familia, pues si bien la
dedicacion al enfermo es esencial para su recuperacion, no lo es
menos la atencién que se dé a su familia y amigos, que necesitan
informacion puntual de calidad, apoyo psicolégico y ayudas fisicas y
econémicas, no en vano la presencia de asistentes sociales aumenta
significativamente la satisfaccién de las familias!7-35,36,

Los estudios de trastornos psicosociales en los miembros familia-
res revelan que cuando la mitad de los pacientes expresan niveles
significativos de afliccion, un tercio de los conyuges y una cuarta
parte de los hijos muestran también afectacion. El porcentaje de mor-
bilidad psicosocial es mayor en las familias disfuncionales. Para
conocer su influencia es casi obligatorio elaborar el genograma, lle-
gandose a decir que un genograma familiar es en Medicina Paliativa
tanto o mas importante que un fonendoscopio en la Medicina Gene-
ral. El apoyo a la familia deberd incluir hacerles participes de los cui-
dados del enfermo si lo desean, porque ello, a la vez que les permi-
te mostrarle su afecto, les reduce la sensacion de culpabilidad y
les facilita el proceso del duelo posterior3>-37. Establecer una buena
relacion con el paciente y sus familiares basada en la confian-
za, aumenta el cumplimiento del tratamiento y el mejor control
sintomadtico. La calidad de vida puede mejorar no sélo cuando
“objetivamente” se hace sentir mejor a los pacientes, sino cuando
éstos sienten que estamos tratando de ayudarles y se da soporte a su
familia.
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SITUACION ACTUAL: CAMBIOS PRODUCIDOS

En Espafa se han registrado a lo largo de estos anos muchos cam-
bios significativos en la situacion de los Cuidados Paliativos entre los
que se incluyen:

1. La generalizacion de su aplicacion. Los Cuidados Paliativos uti-
lizados inicialmente en Oncologia, por el bienestar fisico y emocional
que proporcionan a los enfermos y a sus familias se utilizan cada vez
mas en los afectados por otras patologias crénicas irreversibles, Tabla
2, porque éstos pueden fallecer antes o durante alguna de sus exacer-
baciones consideradas en principio tratables o curables38.

Tabla 2. PACIENTES SUSCEPTIBLES DE FORMAR PARTE DEL
PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Paciente oncolégico:
Presencia de enfermedad oncolégica documentada, progresiva y avanzada
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento
Pronéstico de vida limitado.

Pacientes con sida terminal en las siguientes categorias:
Patologia tumoral asociada en progresion
Patologia neuroldgica en progresion: LMP o encefalopatia-VIH
Sindrome debilitante en progresién
Karnofsky inferior al 40 % fuera de crisis aguda
Pacientes con sida con esperanza de vida inferior a seis meses

Otros pacientes terminales
Enfermos con insuficiencia renal crénica terminal

Pacientes con procesos crénicos en estadios avanzados
Con enfermedad pulmonar obstructiva crénica, con insuficiencia respi-
ratoria hipoxémica
Con insuficiencia cardiaca en los que se han descartado intervenciones
quirdrgicas o transplante
Con hepatopatia crénica sin posibilidad de tratamiento radical
Con demencias en progresion.

Pacientes con limitacién funcional y/o inmovilizados complejos
Personas que pasan la mayor parte del tiempo en cama o con dificultad
importante para desplazarse, teniendo en cuenta que el problema
debe durar mds de dos meses.
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2. Un aumento de los recursos paliativos. Los Cuidados Paliati-
vos en Espafia han pasado por tres fases: una de sensibiliza-
Ci6én:1975-1984, otra de institucionalizaciéon, de 1984-1992 donde
se organizaron las primeras Unidades de Cuidados Paliativos y se
incorporé a los Cuidados Paliativos como una filosofia de cuidados
y una tercera, de universalizacién de 1992-1998, donde se fundaron
la SECPAL (Sociedad Espafnola de Cuidados Paliativos)39-40 como
otras sociedades autonémicas, entre ellas la SOVPAL. Con relacién a
las estructuras paliativas en los Gltimos 15 anos se han desarrollado
en Espafia mas de 200 equipos especificos de Cuidados Paliativos,
104 de asistencia domiciliaria, 52 unidades en hospitales de apoyo
o centros sanitarios y 21 equipos de soporte domiciliario*!. Euskadi
dispone en el 2002 de 7 unidades de Cuidados Paliativos, 2 equipos
de consultores y 9 de hospitalizacién a domicilio. Sin embargo, la
cobertura paliativa estimada de pacientes con cancer todavia cubre
s6lo al 25 %, segun los datos del directorio 2000 de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL)#2l. Esta mantiene una
revista oficial, una pagina web, un congreso y Jornadas cientificas
anuales que han contribuido decididamente a su amplia difusion.
Actualmente esta preparando una Guia de Criterios de Calidad, que
recoge mas de 100 condiciones relativas a estructura y procesos de
atencion, trabajo en equipo, evaluacién y mejora de calidad, que
debe reunir la préctica de los Cuidados Paliativos#!. El interés en este
tema se ha manifestado también en las universidades espanolas
donde se han presentado en estos 15 afos 50 tesis doctorales sobre
problemas relacionados con el final de la vida*3.

La Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos en el dmbito del Pais
Vasco, ha organizado a lo largo de estos afios 11 cursos para sanita-
rios y universitarios, varios para personal de residencias, cuidadores
y voluntariado, con un total de mds de 9000 asistentes y esta desa-
rrollando varios programas propios: de asistencia paliativa a domici-
lio, de apoyo en el duelo, de voluntariado y el teléfono paliativo.
Tiene una pagina web www. sovpal.com y ha editado mas de 23
publicaciones con lo que ha contribuido positivamente a la biblio-
grafia paliativa y a un mayor interés de la administracion por la cre-
acién del espacio socio-sanitario. Ha puesto en practica la
solidaridad con el apoyo a la Fundaciéon Amigos Benefactores de
Enfermos Incurables en Quito con la formacién en Cuidados Paliati-
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vos en Espafia de dos profesionales ecuatorianos y otro colombiano,
la construccién de un hospital para ninos minusvalidos y el envio de
su primer cooperante con experiencia en enfermeria paliativa, al que
le seguiran el afo 2003 otros tres profesionales.

3. Incremento en el uso de opioides. El nivel de consumo de
opioides con fines médicos en un afio, que es medible, revela si de
verdad un pais trata bien el dolor de sus enfermos. Espafa ha mejo-
rado claramente, pues mientras en 1989 se utilizaron 3,5 kg de
opioides por millén de habitantes, sélo en Catalufia en 1998, se
emplearon 17 kg./ por millén de habitantes*4, lo que indica un extra-
ordinario aumento en su uso. En el Pais Vasco, (datos de Guiptzcoa
que son extrapolables a las otras dos provincias) se ha producido
también un importante incremento. Tabla 3

Tabla 3 Consumo de Opioides en Guiptizcoa 1996-2001
Atencion primaria y Hospitalaria

1996 1997 1998 1999 2000 2001

Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp
Morfina 3704 1 1693 | 4263 | 1856 | 5089 | 2210 | 4391 | 1985 | 5404 | 1557 | 5456 | 1950
gramos
Petidina 149 | 11271 283 [ 1216 199 | 1249 | 709 | 1318 | 419 | 1225| 106 | 1138
gramos
Fentanilo 1755 | 4864 (21800 | 1749 {42880 | 5758 {59823 |16249
mg (parches)

Fuente: P. Arrasate. Direccién de Farmacia. Guipdzcoa. Osakidetza®>.

4. Nuevos farmacos y vias de administracién. Se han producido
numerosos avances terapéuticos gracias a la aparicion de nuevos far-
macos mas selectivos dotados de un mecanismo de liberacién pro-
longada que se han aplicado con éxito a los tratamientos
antitumorales como al cuidado sintomatico. Entre estos se sefalan
tratamientos selectivos antitumorales#® en relacion con los fenotipos
y fenotipos del cdncer, —productos de combinacién de farmacos
fijos—, preparados de depdsito como el octeotride para los tumores
carcinoides, analgésicos de liberacién inmediata y controlada como
la MST, el fentanilo, la buprenorfina, coadyuvantes como la gaba-
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pentina, de primera linea en el manejo del dolor neuropdtico de ori-
gen maligno#” y no maligno (neuropatia diabética y neuralgia post-
herpética) y antieméticos como el Ondasetron y Granisetron. Con
ellos se ha facilitado el cumplimiento de los tratamientos, se han
reducido los efectos indeseables y ha aumentado el bienestar y la
funcién de los pacientes. Estos nuevos farmacos y el empleo de
diversas vias de administracion (intranasal, sublingual, transdérmica,
transmucosa y subcutanea), han representado una revolucién para el
tratamiento paliativo, particularmente si el paciente esta inconscien-
te, demasiado débil para ingerir alimentos y/o medicamentos, tiene
disfagia, nduseas y vémitos, intolerancia oral y malabsorcion gas-
trointestinal. La via subcutdnea en particular, facilita un gran juego
de combinaciones con métodos y farmacos y posibilita la participa-
cién activa de la familia. Tabla 4

Tabla 4 Farmacos utilizables por via subcutinea*8->0

Morfina Ketorolaco Fentanilo
Meperidina Haloperidol Atropina
Metadona Midazolam Hidroxicina
Tramadol Escopolamina Furosemida
Hioscina Insulina Ketamina
Metoclopramida Ondasetron Dexametasona
Octeotride Granisetron

5. Una mejoria del pronéstico vital. Un estudio reciente publica-
do en Lancet,>! Octubre 2002, tras evaluar los 24 millones de casos
de las bases de datos del Instituto Nacional del Cancer de E.E.U.U.52
y revisar el sistema de calculo que incluye los progresos cientificos
conseguidos desde 1978, encuentra que el porcentaje de superviven-
cia al cdncer es ahora de un 27 % mayor del previsto, por lo que la
probabilidad de sobrevivir 20 afios con cualquier tipo de cancer no es
del 40 % como se crefa sino del 51 %, esto es, un 27,5 % mas. Entre
los tipos de cancer con los calculos mas desviados de la realidad estan
el de testiculo (su supervivencia a 20 afios es del 81 % ahora en lugar
del 44 %, el de ovario (50 % frente al 35 %), y el de recto (49 %, en
lugar del 39 %). También los de boca, eséfago, cerebro, higado, rifdn,
tiroides, linfoma y melanoma, entre otros, tienen un mayor indice de
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supervivencia de lo que se crefa. Estas noticias sirven para evitar que
los médicos y sus pacientes se desanimen por usar expectativas de
supervivencia anticuadas, frecuentemente mds pesimistas que las rea-
les y refuerza el valor de la prevencién y la investigacion en el cancer.

6. Relacion con el enfermo. Se han producido cambios significati-
vos en el respeto a la autonomia y participacion del enfermo, y se esta
abandonando cada vez mds el paternalismo, la relacion vertical, por
otra de tipo mds simétrico, integral, donde se reconoce al paciente sus
derechos como el principal protagonista de su enfermedad y de su
muerte y se solicita que se respeten sus decisiones y su capacidad para
intervenir evitando, que se piense por €l sin él. La toma de decisiones
debe estar basada no sélo en la informacion médica o sociodemogréfica
sino biografica, y en el conocimiento de los valores del paciente y acti-
tudes significativas. La implementacién de una solucién sugerida debe
contestar a tres preguntas: a) que la accién sea moralmente buena, no
s6lo el acto por si mismo,(qué), b) la razén de hacerlo (;por qué?) tiene
que ser buena, y, c) las circunstancias (el cémo) desempenan un papel
central®3. Han influido positivamente en estos cambios el desarrollo de
mejores técnicas de comunicacion, que permiten conocer sus necesida-
des y el auge de la bioética con sus cuatro principios fundamentales,
beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia. La generalizacién
del consentimiento informado, del Testamento Vital, etc., la existencia
de directrices anticipadas sobre la retirada o la no administracion de
determinados tratamientos, el papel de la nutricién, la hidratacién y la
sedacion en la terminalidad, han sido de apoyo significativo para resol-
ver una parte de las incertidumbres que rodean a esta etapa>4-55-56,

7. Fortalecimiento de una nueva forma de trabajo. Con los Cuida-
dos Paliativos se ha impulsado una forma de trabajo: la interdiscipli-
nar, porque las diversas necesidades de los enfermos terminales que
incluyen las de tipo psicosocial3®, requieren de la participacion de
médicos, enfermeras, psicélogos, asistentes sociales, fisioterapeutas>”
voluntariado, cuya intervencion es esencial no sélo para ofrecer un
cuidado paliativo total sino porque es una de las formas mas impor-
tantes para prevenir el quemamiento de los miembros del equipo. Los
Cuidados Paliativos incorporan en su actuacién diversos aspectos
médicos, de enfermeria, psicolégicos, sociales, culturales y espiritua-
les en un abordaje global que comprende: Tabla 5
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Tabla 5. Actitudes para un mejor trabajo paliativo

* Mostrar sensibilidad y preocupacién por el individuo y por todos los
aspectos de su sufrimiento

e Compromiso o dedicacién para tratar de resolver las complejas situa-
ciones y problemas encontrados.

e Tratar a cada persona como un individuo Ginico y no como un caso de
enfermedad particular

* Respeto a consideraciones étnicas, raciales, religiosas o culturales de
los pacientes.

e Facilitar la eleccién de sitio de cuidado al paciente y a su familia

8. Potenciacion de la participacion familiar. La enfermedad pro-
voca un desequilibrio en el paciente y en las familias que se puede
restaurar con la creacién de un triangulo terapéutico paciente-fami-
lia-equipo médico- que reconoce la potencialidad de la familia y del
enfermo como agentes de su propia salud, y que les facilita partici-
par y sentir que tienen un cierto control sobre la atencion médica.
Este triangulo establece y fomenta un compromiso de apoyo grupal
que contrarresta la soledad que vive el enfermo en las primeras eta-
pas, reduce de manera importante el sufrimiento y permite estable-
cer un plan conjunto para atenderle mejor!0.35. Tabla 6

Tabla 6 Ventajas del trabajo conjunto equipo-familia3>

e Clarifica el objetivo o el marco en el que se quiere trabajar

e Facilita compartir la misma informacién

* Permite formular un plan terapéutico mas real

e Evita el miedo a sentirse obligado a mostrar un tipo de comporta-
miento o conducta

e Favorece la comunicacion en la familia y entre el equipo y la familia

e Detecta las necesidades de formacién de los diferentes miembros del
equipo y de la familia

* Respeta su intimidad, dado que no se les exige dar una respuesta
inmediata ante la necesidad de tomar decisiones

* Reconoce el valor y la importancia de cada miembro familiar, inde-
pendientemente de su implicacion

e Facilita un seguimiento continuado
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9. Facilitar la accién social solidaria. Las multiples necesidades
de los enfermos no siempre pueden satisfacerse sin la puesta en mar-
cha de una solidaridad social. La Medicina Paliativa ha sensibilizado
a la sociedad para implicarse en apoyar a la familia, la principal cui-
dadora de los enfermos, y a los propios pacientes a través de forma-
cién del voluntariado y la canalizacién de las ayudas de instituciones
publicas de bienestar social36.58. El trabajo de los grupos de autoa-
yuda es un medio esencial para generar una red de apoyo porque
fomenta la comprensién cuando los pacientes comparten y expresan
sus problemas y tratamientos, mientras que el voluntariado que
puede cumplir diversas funciones como acompanar, acoger, confor-
tar, orientar, escuchar, gestionar, compartir emociones, prestar
pequenos servicios, apoyar el trabajo profesional, etc., es especial-
mente UGtil a las personas aisladas socialmente o solas y para dar res-
piro a los cuidadores.

La existencia de una red social de soporte da bienestar y contra-
rresta la soledad. Su utilidad es evidente para el paciente, familia 'y
cuidadores, incluido el equipo médico. La cantidad y el tipo de apoyo
que reciba el enfermo pueden variar en funcion de sus caracteristicas
personales y del estadio de su mal. El factor que mas ayudaria a morir
en paz, seglin una encuesta de Bayes y col20, es poder sentirse cerca,
comunicarse y estrechar vinculos afectivos con las personas queridas,
esto es poder expresar los sentimientos y sentirse queridos. Para que
sea eficaz el soporte social procurara: a) ofrecer un componente emo-
cional (intimidad, cercania, oportunidad y habilidad de confiar y
depender de otros), b) ser practico (dar ayuda directa, provisién de
servicios, tales como préstamos, regalos, etc, y, ¢) ofertar disponibili-
dad informativa (consejo practico y fiable, oportuno en momentos y
situaciones dificiles, opiniones). La percepcion o no de este apoyo
lleva por si solo a un patrén de comportamiento que aumenta o dis-
minuye el riesgo de enfermar y puede influenciar la habilidad para
adaptarse a la enfermedad y aceptar el tratamiento. Un pobre apoyo
social al contrario, duplica el porcentaje de mortalidad36: 37,

10. Cambio del lugar de la muerte. S6lo el 10 % de las personas
en los paises desarrollados, mueren inesperadamente y la mayoria lo
hace tras varios afos de enfermedad. Los hospitales no son el lugar
preferido de cuidado ante la muerte para la gran mayoria de los
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enfermos con padecimientos progresivos, aspecto que es compartido
por sus familias y muchos sanitarios, porque si bien es a menudo pre-
decible, raramente es bien manejada®®. Diversos estudios han
demostrado muchas necesidades no satisfechas de apoyo psicolégi-
co y social y de mala comunicacién entre pacientes y sus familias y
que la terminalidad en el hospital tiende a estar mas asociada con la
ausencia del cuidador, dolor mds severo, nduseas, demencia y ano-
rexia, asi como con un mayor nimero de intervenciones clinicas y
de enfermeria intensivas, un menor estatus econémico, un periodo
terminal mds corto y una mayor ansiedad en las familias por no
poder resolver los problemas mds dificiles. En el estudio SUPPORT,
(1995)60 se aprecié que en los dltimos tres dias de vida, un cuaren-
ta por ciento de todos los pacientes tuvieron dolor severo al menos
la mitad del tiempo y que una cuarta parte tuvo disnea de moderada
a severa. Segun los familiares, dos tercios de los pacientes encontra-
ron dificil tolerar los problemas fisicos y emocionales. Los moribun-
dos y sus familiares desean comunicacién, control, soporte, cuidado,
vivir tan bien como sea posible hasta que llegue la muerte y paz
final33.

OBJETIVOS FUTUROS

1. Investigar los procesos basicos que influyen en el bienestar. En
los paises industrializados un porcentaje cada vez mayor de perso-
nas fallece de una enfermedad crénica progresiva, por lo que es
necesario que se investiguen los procesos basicos del bienestar para
desarrollar instrumentos que proporcionen una atencién global y
calidad de vida a los pacientes, que permitan facilitar un asesora-
miento adecuado a sus familiares, la organizacién de equipos de
Cuidados Paliativos que sean positivos para el paciente y la familia 'y
la aplicacién del mejor conocimiento médico disponible®!. La pre-
sencia frecuente del dolor al final de la vida demanda que los cui-
dados médicos centrados en el paciente desarrollen una firme
comprensién de los factores que contribuyen a la afliccion para des-
plegar unas estrategias de tratamiento mds eficaces®2, porque la pro-
vision de informacion sobre el manejo del dolor maligno a los
pacientes y sus cuidadores no es suficiente para mejorar el control
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del dolor en casa. Es necesaria una asistencia a domicilio para resol-
ver los problemas y optimizar la analgesia®3.

2. Fomentar una ética y estética de los Cuidados Paliativos

F.Torralba30 sugiere desarrollar unos principios que nos pueden
ser muy Utiles para vertebrar el entramado de la ética en los cuida-
dos paliativos. David Roy, a su vez considera que estos principios se
han de encarnar en la vida y se han de entender dentro del marco
del que se denomina el conocimiento biogrdfico y narrativo de la
persona.

— El principio de la solidaridad: no ser indiferente al sufrimiento
ajeno.

— El principio de la complejidad: Cualquier resolucién simplista
debe descartarse. La mds compleja es la solucion adecuada por-
que tiene en cuenta mas factores: somaticos, espirituales, socia-
les, de tipo individual, colectivo y factores de tipo econémico.

— Principio de individualismo. Acompafar a una persona es un
proceso necesaria y exclusivamente individual. Se debe velar
por su singularidad. Exige descubrir el tiempo de la persona,
porque cada uno tiene su tiempo y su propia percepcion del
mismo.

— Principio de la proporcionalidad. La justicia distributiva es fun-
damental en la ética de los cuidados paliativos y en cualquier
ética.

— Principio de la mision institucional. La participacién en la toma
de decisiones es el nicleo de los Cuidados Paliativos, pero no
se puede dejar s6lo en manos del profesional la excelencia de
los cuidados porque los 6rganos maximos de poder de una ins-
titucién son también responsables de su calidad.

— Principio de la humanidad. Velar por la humanidad del otro,
conseguir que las acciones sean proporcionadas a la humani-
dad de la persona.

3. Favorecer la asistencia domiciliaria. Son multiples las razones
por las que el hogar del enfermo se esta volviendo cada vez mas el
sitio escogido para morir pero tiene que reunir determinados requi-

34



Presente y futuro de los cuidados paliativos

sitos para ser eficaz Tabla 7. Es basico desarrollar equipos de apoyo
paliativo domiciliario para colaborar con los de asistencia primaria y
una buena articulacion con los servicios de Bienestar Social que
pueda facilitar a las familias ayudas econémicas, fisicas para adaptar
la casa al enfermo, etc, asi como otros recursos especificos de Cui-
dados Paliativos tanto en la comunidad y camas de ingreso en los
hospitales en caso necesario®4-66. Interesa también fomentar la coor-
dinacion del cuidado y la continuidad de la transicion entre hospita-
les y residencias, asi como asegurar el cuidado competente de los
ancianos fragiles en estas ultimas.

Tabla 7 Requisitos para una adecuada asistencia domiciliaria®8

e Voluntad del paciente de permanecer en casa

* Entorno familiar capaz de asumir los cuidados y la voluntad de hacerlo

* Ausencia de problemas econémicos importantes

e Comunicacién positiva entre enfermos-profesionales y entre éstos y la
familia

e Competencia cientifico técnica del equipo en Cuidados Paliativos

e Soporte psicosocial adecuado para el paciente y su familia

4. Promover una mejor atencion hospitalaria a los enfermos ter-
minales. Los hospitales deben interesarse en prestar una mejor aten-
cién a los pacientes en fase terminal, con una mayor dedicacién de
tiempo a la comunicacién con éstos y sus familias, una mas adecua-
da coordinacién de los servicios intrahospitalarios, centros de salud
y de asistencia social y una mas amplia formacion del personal en
los cuidados al final de la vida, asi como apoyo al trabajo en equi-
po°8.. Tabla 8 Todavia los pacientes en las encuestas de satisfaccién
puntdan como bajos: el conocimiento que tiene el personal de sus
deseos, su disponibilidad para la escucha, o su poco interés por sus
otras necesidades. Sigue predominando la dimensién fisica en el tra-
tamiento, por lo que es esencial atender a las necesidades del entor-
no social del enfermo, sus amigos, familia, etc. Se requiere la
aplicacién de diversos estandares y la introduccién de protocolos de
Cuidados Paliativos en los hospitales para valorar con el tiempo la
eficacia de los programas, el papel de los equipos asi como su
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impacto en el mayor uso de opioides, AINEs, aumento del nimero
de interconsultas con psicélogos, asistentes sociales, terapeutas fami-
liares, etc.

Tabla 8. Criterios de ingreso en una Unidad de Cuidados Paliativos®’

* Mal control de sintomas: dolor, disnea o psicolégicos (s. confusional
agudo)

e Urgencias paliativas (riesgo de sangrado masivo, de compresién de
vias aéreas, compresion medular, hipercalcemia)

* Reagudizaciones de su patologia pulmonar cardiaca, metabdlica, no
controladas en el domicilio

e Causas sociofamiliares: claudicacién familiar o situacion familiar que
dificulte la atencién del paciente en el medio domiciliario.

e Condiciones inadecuadas del hogar

Existencia de pocos cuidadores o si éstos son mayores

e Expreso deseo del paciente

Claudicacién del equipo asistencial domiciliario

e Fracturas o cualquiera otra cirugia que se decida no operar, infartos de
miocardio o cerebrales, gangrenas secas progresivas

5. Desarrollar un entramado de servicios paliativos. Es importan-
te integrar todos los recursos sanitarios para su atencién en cada area
de salud y crear un entramado de servicios comunes para toda la red
asistencial publica y valorar si los equipos paliativos pueden no ser
costo-efectivos para muchas instituciones con limitada capacidad
personal. Para ello seria de mucha ayuda hacer un censo de recursos y
servicios y proponer un programa especifico con el perfil de los usua-
rios, catalogo de prestaciones y otras informaciones de interés y esta-
blecer servicios de referencia de atencién a crénicos y larga
estancia36:41,42,44,68_Sj es posible, se procurard crear una comision
clinica de area sobre Cuidados Paliativos, formada por diferentes nive-
les asistenciales y aumentar la cobertura de las unidades de hospitali-
zacion domiciliaria. La existencia de una guia clinica con diferentes
protocolos de derivacion determinard una mejor atencién y el manejo
del enfermo terminal en las diferentes dreas sanitarias. Otro eje verte-
brador es la mejora continua, ya que la calidad de un servicio depen-
de sobre todo de la satisfaccion de sus profesionales y clientest!.
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6. Fomentar la individualizacion de tratamientos. El uso de las
diversas medidas de tratamiento depende de las expectativas y el
pronéstico vital y funcional del paciente, del deseo que nos haya
manifestado él y/o su familia, la agresividad y las molestias que supo-
ne el tratamiento, el alivio sintomatico y/o la mejoria en el prondsti-
co que puede aportar esa medida®9. Otros factores a tener en cuenta
son la disponibilidad, la complejidad, el tiempo durante el cual se
prevé que el tratamiento va a mantener su efecto y la probabilidad
de repetirlo periédicamente. No se deben suprimir los cuidados ele-
mentales de higiene y de bienestar ni la medicacion basica que con-
trole los sintomas principales (dolor, disnea) pero se pueden omitir
y/o suspender los tratamientos médicos que no se dirijan a producir
un alivio si es previsible que no modifiquen de manera significativa
el prondstico del enfermo.

En los pacientes terminales con sintomas refractarios se puede
plantear la sedaciéon como ultima medida de control de sintomas,
pero para ello es importante contar con la opinién de mas de un pro-
fesional para corroborar que se trata de sintomas refractarios y que se
haya realizado una valoracién para descartar otras causas potencial-
mente tratables. Se procurara individualizar la decisién terapéutica
para cada enfermo, y cualquier actitud que influya directamente
sobre su tratamiento y mds aln que afecte a su expectativa de vida
deberia ser adoptada de manera colectiva®4. La evaluacién honesta
de los resultados debe basarse en conocer y respetar no sélo la acti-
tud y/o decisién de la familia sino sobre todo la del paciente porque
no todas las personas quieren mantenerse alertas hasta que fallecen.
La mayoria de los pacientes de 62 afos con infarto agudo de mio-
cardio consultados deseaban que se hiciera todo el esfuerzo posible
para minimizar el tamafio del infarto, lo que no era igual, sin embar-
go, con relacién al uso de la ventilacién mecdnica en las personas de
la misma edad con cancer pulmonar.

7. Promover una mayor difusiéon de las medidas consensuadas.
Una buena atencién paliativa requiere mejorar la informacion y la
comunicacion con el paciente oncolégico y terminal y su entorno
familiar a través de las siguientes acciones: desarrollo de actitudes
paliativas por parte del personal, difusién del derecho a la segunda
opinién, consentimiento informado, acceso a la historia clinica, Tes-
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tamento Vital, documento de Gltimas voluntades con un registro cen-
tralizado, servicios de atencién e informacién al paciente, introducir
la formacién en Cuidados Paliativos en niveles pregraduado- post-
graduado y formacién médica continuada y cursos de voluntariado.
Es necesario que estas vias de consenso se conozcan y se difundan y
que tanto los sanitarios como los pacientes superen el tabu existente
respecto a hablar de la muerte y de la fase terminal, y que dispongan
de informacion sistematica sobre estos temas, articulos de prensa,
mesas redondas, etc, y cursos sobre cémo hablar con los pacientes
de aspectos como la suspensién de tratamiento y planificar la asis-
tencia en los Gltimos dias>4-56.

8. Fomentar la autorreflexion. La reflexion es un signo de madu-
rez61. Asi, Higginson®8, que hizo un estudio retrospectivo de la cali-
dad cientifica e importancia de los articulos publicados sobre
Cuidados Paliativos, encontr6é entre 1977 y 1999 sélo 13 articulos
que tuvieron impacto sobre los equipos de Cuidados Paliativos, al
contrario de los 220 estudios clinicos en los dos dltimos afnos sobre
infarto cardiaco agudo. Esto significa que la “explosién” de los Cui-
dados Paliativos, no ha ido todavia acompanada de la misma calidad
y meditada valoracion de los trabajos publicados. Los defectos mds
comunes encontrados son la falta de homogeneidad de las pobla-
ciones, la dificultad que tienen los equipos para hacer estudios con-
trolados a doble ciego en la terminalidad, problemas en el disefio,
una falta de deseo de los clinicos a participar en investigacion rigu-
rosa, o el hecho de que los estudios controlados randomizados sean
o no apropiados de realizar en este campo®9-71.

Como bien indica el refran: “el conocimiento habla pero la sabi-
duria escucha”, en esta época de crecimiento de la Medicina Paliati-
va ha habido una notable creatividad, por lo que es necesario
realizar una autorreflexion muy rigurosa a través de la bibliografia
para depurar lo que verdaderamente vale la pena. En muchas areas
de Cuidados Paliativos, es cada vez mds posible tomar decisiones
basadas en la evidencia. En otras, la evidencia es contradictoria, y en
muchas dreas, falta. Higginson®8 considera que es cada vez mads
urgente realizar una buena evaluacién de cualquier disefio compa-
rativo y que la introduccién de protocolos de cuidado y su valora-
cién puede proporcionar alguna evidencia objetiva del efecto de un
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equipo especializado en el cuidado de los pacientes en el hospital.
De esta manera si la evidencia y la experiencia estan de acuerdo, es
mas facil proporcionar una buena terapia.

9. Promover una mayor difusién de los Cuidados Paliativos. Se
ha demostrado eficacia y eficiencia de los programas de Cuidados
Paliativos pero falta desarrollarlos mas. En Catalufia se ha consegui-
do una cobertura del 40 % aproximadamente para los enfermos con
cancer y SIDA. Si bien se han hecho muchos avances, todavia exis-
ten paises que no consideran a los Cuidados Paliativos como un
asunto puablico y no lo incluyen en su agenda de salud y son dema-
siados los pacientes que mueren con dolores insoportables por igno-
rancia de los farmacos analgésicos, preocupacion excesiva por la
dependencia psicolégica sobre estos farmacos, escasa educacion
sobre analgésicos y la falta de aplicacion de las técnicas paliativas
actualmente disponibles. En Africa son una necesidad urgente, por-
que alrededor del 80 % de los pacientes estan padeciendo de VIH o
SIDA23.

Se han desarrollado muchos islotes de excelencia que todavia no
han influido dentro de los sistemas de salud general y no tienen
impacto suficiente, por cuya razén los Cuidados Paliativos han sido
criticados por ser muy selectivos”2. Colin Douglas comenté “que el
movimiento hospice es demasiado bueno para ser verdad y dema-
siado pequefo para ser (til”, pero esto va cambiando, en parte por-
que los Cuidados Paliativos se estan incorporando cada vez mas al
mundo hospitalario, sin perder su compromiso con la comunidad y
con el voluntariado de base pero adn el consumo de morfina es muy
bajo en paises en vias de desarrollo, lo que indica que el dolor malig-
no no esta bien tratado. Los programas de Cuidados Paliativos deben
estar integrados en los sistemas de salud existentes y adecuados a las
necesidades especificas culturales y sociales. EI Plan Nacional de
Cuidados Paliativos 2000 de Espaia es una de las primeras respues-
tas institucionales bien articuladas que propone:

1. Garantizar los Cuidados Paliativos como un derecho legal del
individuo en fase terminal

2. Asegurar una respuesta consensuada y coordinada entre los dis-
tintos servicios y niveles asistenciales.
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3. Facilitar la coordinacion de los servicios sanitarios y sociales
dentro de un programa de atencién integrada y personalizada en
cada paciente.

4. Orientar la atencion en el domicilio del paciente como el lugar mas

idéneo para seguir su evolucién, control, apoyo y tratamientos.

Formar al personal en Cuidados Paliativos.

6. Asegurar, que a menos que el paciente decida otra cosa, reciba
un adecuado tratamiento del dolor, que reciba una informacién
completa y verdadera, respetando su derecho a la autonomia y
su participacion como protagonista y no como sujeto pasivo en
la toma de decisiones de su proceso asistencial.

7. Afirmar que los Cuidados Paliativos deben estar establecidos en
la conciencia publica como elemento fundamental que contri-
buye a la calidad de vida de los pacientes en situacion terminal.

1

COROLARIO

La experiencia de proveer cuidado a un moribundo favorece y
promueve la salud, una aparente paradoja expuesta por Kellehear”3.
Si bien los Cuidados Paliativos son todavia poco fuertes en la practi-
cay en la teorfa cuando se aplican a las dimensiones sociales y espi-
rituales del fallecer porque es mas facil para los cuidadores centrarse
en el buen control de los sintomas, la Medicina se ha visto poten-
ciada como una ciencia y arte y ha ganado con ellos en la promo-
cién de la salud por varias causas: a) la inclusion y el abordaje
participativo del paciente y de su familia en su tratamiento, b) el tra-
bajo multidisciplinar que han puesto en marcha, c) el reconocimien-
to del caracter social de la salud y de la influencia de los apoyos
psicosociales para sobrellevar mejor la enfermedad, y d) el énfasis en
la necesidad de desarrollar una buena informacién y de incluirlos
como parte integrante de toda politica sanitaria. Su aplicacién debe
ser universal porque los Cuidados Paliativos benefician tanto a los
que estan bien como a los enfermos, esto es a los que los adminis-
tran como a los que los reciben y porque nos han hecho apreciar que
el que exista 0 no una mejor terminalidad es una responsabilidad no
s6lo de la familia o de los seres queridos del enfermo sino de toda la
sociedad en general.
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