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Presentacion

Memento mori

A todas aquellas personas que cuidan de nosotros

a lo largo de la vida y especialmente a los profesionales
sanitarios, trabajadores sociales y familiares,

que se ocupan de que al final de nuestro

tiempo mantengamos la dignidad y de paliar

el miedo, la ansiedad y el dolor.

La Ciencia, en concreto las Ciencias Sanitarias y las mejoras de las condiciones
sociosanitarias han permitido que, a lo largo de parte de la segunda mitad del
siglo XX y lo que llevamos del siglo XXI, nuestra esperanza de vida sea signi-
ficativamente mayor que en tiempos pretéritos. Ha conseguido curar numerosas
enfermedades que tenian una mortalidad elevada. Por otra parte, ha permitido una
mayor supervivencia en aquellos pacientes que sufren una enfermedad incurable.
Estos hechos plantean situaciones nuevas en el cuidado de los pacientes en cuanto
a la prevencion y en concreto a la atencion en aquellos pacientes en los que el de-
terioro de sus funciones organicas conlleva un final previsible de su vida a corto
plazo. En este momento, toma un sentido especial el viejo aforismo de todo profe-
sional de la Medicina y del resto de los profesionales sanitarios: “El médico cura,
si no puede alivia y en cualquier caso siempre acompana al enfermo”.

Frente a esta situacion se plantean dos acciones, que han tenido una atencion
distinta por parte de nuestros gobernantes y de nuestro Sistema Sanitario. La Euta-
nasia, que esta perfectamente desarrollada desde un punto de vista legal e integrada
en nuestro sistema sanitario. La segunda opcion son los Cuidados Paliativos, que
adolecen de una regulacion legal, estructural y homogeneizacion en el Sistema Sa-
nitario y Educativo, y lo mas importante de la conciencia de la necesidad imperiosa
de su reconocimiento como actividad fundamental en la actividad sanitaria.

La presente obra nace del impulso de miembros de la Facultad de Medicina y
Ciencias de la Salud de la Universidad de Alcala, de conocer y profundizar desde
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un punto de vista multidisciplinar en la situacion actual de los Cuidados Paliati-
vos en nuestro pais. Esta iniciativa se forjo a partir de un proyecto de Innovacion
Docente (Abordar los problemas con una mirada interdisciplinar: una propuesta
de mejora de las relaciones docentes y cientificas entre centros), propuesto por las
Decanas, Decanos y Directores de las nueve Facultades y Escuelas de la Univer-
sidad de Alcala (convocatoria 2022), para dar una vision multidisciplinar de los
aspectos mas importantes que afectan a nuestra sociedad. En concreto, nace de una
mesa redonda sobre la “Vision multidisciplinar de los Cuidados Paliativos” (no-
viembre 2022), organizada por la Decana de la Facultad de Medicina y Ciencias de
la Salud, la profesora Lourdes Lledo Garcia, en la que participaron algunos de los
autores del presente libro.

Refiriéndonos especificamente a la obra que presentamos, hemos tratado de
contar con la experiencia y la opinion de todos los actores que juegan algun papel
en este complejo trabajo en el que intervienen una gran cantidad de disciplinas.
Por este motivo, en este libro hemos tratado de recoger todas las sensibilidades
que existen alrededor de los Cuidados Paliativos. En ¢l participan autores con una
trayectoria pionera y una gran experiencia en este campo, que recogen en un pri-
mer bloque de contenidos aspectos legales y humanisticos, como el capitulo de
Términos relacionados con aspectos médicos-legales y éticos-deontologicos de la
profesora Maria Castellanos Arroyo, Miembro de la Real Academia Espafiola de
Medicina, o Los Cuidados Paliativos en el paciente geridtrico, desarrollado por
el profesor Jos¢ Manuel Ribera Casado, también miembro de la Real Academia
Espafiola de Medicina.

El profesor Fernando Diaz Vales actualiza la actual normativa madrileiia sobre
los cuidados paliativos, recogida en la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de derechos y
garantias de las personas en el proceso de morir.

El profesor Antonio Sacristan Rodea, Coordinador Cientifico de la Estrategia
Nacional de Cuidados Paliativos, desarrolla la situacion de los Cuidados Palia-
tivos en el siglo XXI, y el Dr. Agustin Diego Chacon Moren, Vicepresidente de
la Sociedad de Cuidados Paliativos de Madrid, describe la planificacion de los
cuidados en su capitulo “La planificacion compartida de la atencion como herra-
mienta fundamental en la atencion de pacientes con enfermedad cronica avanza-
da y pronostico de vida limitado”. Para terminar este bloque hemos considerado
importante conocer la opinion y la importancia que tiene para su formacion de los
estudiantes de medicina.

En nuestro intento por dar una vision panoramica, hemos solicitado la colabo-
racion de especialistas en distintas disciplinas oncolédgicas y no oncologicas del
entorno hospitalario. El profesor Julio Garcia Suarez y sus colaboradores, Marta
Callejas Charavia, Daniel Gainza Miranda, nos describen los Cuidados paliativos
en hematologia: una necesidad aun no cubierta. El profesor José Luis Izquierdo
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Alonso y sus colaboradores, Pilar Resano Barrio, Sandra Ropero Lopesino, lo ha-
cen de Los cuidados paliativos en patologia neumologica terminal. Y el profesor
Santiago Moreno Guillén nos plantea el hecho diferencial de Los cuidados al final
de la vida de los pacientes con infeccion por VIH.

En el entorno comunitario contamos con multiples aportaciones. La profesora
Maria del Prado Ayala Munoz, Rafael Carretera Ayala, Manuel Herrada Romero
describen el papel que puede jugar el farmacéutico comunitario en su capitulo
Aportacion del farmacéutico comunitario a los cuidados paliativos. El profesor
Juan Rodriguez Solis desarrolla su capitulo sobre Los cuidados al final de la vida
en los adultos mayores: particularidades de los centros residenciales. Arancha Es-
teban Martinez describe la necesidad de El trabajo social en cuidados paliativos.
Susana Neri Sanz Menéndez afronta el papel que juega la atencién por un psicolo-
g0 en su aportacion Atencion psicoldgica y cuidados paliativos. Finalmente, Cristi-
na Lopez Vazquez nos describe la importante funcion de la enfermera comunitaria
en los cuidados paliativos domiciliarios.

Los integrantes del equipo multidisciplinar del Hospital Universitario Princi-
pe de Asturias, Raquel Pérez Maganto, Gustavo Ruiz Ares, Agustina Rico Zampe-
tti, Matilde Murillo Toscano, Purificacion Garcia Alcolea, Victoria Lopez Vértiz,
Lidia Sanchez Yebra, Melissa Cuesta Pastor, Daniel Gainza Miranda describen su
experiencia en tres capitulos: “La vision de los cuidados paliativos por un equipo
médico”, “Atencion de enfermeria en cuidados paliativos”, “La intervencion psi-
cologica en los cuidados paliativos”.

Otro aspecto fundamental y, a veces, olvidado, es el de los Cuidados Paliativos
Pediatricos que desarrollan miembros del Hospital Nifio Jests en los siguientes
abordajes: Marta Lasheras Valpuesta en Medicina paliativa pediatrica; Lourdes
Chocarro Gonzalez en Enfermeria paliativa pediatrica; Aurora Martinez Monroy
en Aspectos psicologicos de la atencion en cuidados paliativos pediatricos y Elena
Cata del Palacio en Atencion social en cuidados paliativos pediatricos.

Por ultimo, tenemos el privilegio de contar con el profesor Angel Gabilondo
Pujol, que ocupa el cargo de Defensor del Pueblo, que ha aceptado la peticion de
prologar la presente obra.

Esperamos que este libro les resulte 1til e interesante.

Lourdes Lledo Garcia,
Helena Hernandez Martinez,
Manuel Rodriguez Zapata
Editores

Alcala de Henares, junio de 2023






Prologo

Cuando la dignidad es amistad

aliar no es, sin mas, prevenir. Se trata a su vez de salir al encuentro, no solo

de lo que ocurre y de sus efectos, sino de tratar de afrontarlo. Pero nos referi-
mos, en este caso, a algo que sucede a un ser humano y que tiene lugar gracias a
la accion e intervencion de otro ser humano. Empieza por ser, por tanto, una forma
de encuentro, no una mera actividad que se ejerza sobre algo otro, es un alguien
con otro. Y es aqui donde la ciencia muestra su rostro mas proximo y mas cordial,
mas generoso, mas humano: ante una situacion de necesidad. No pocas veces, de
urgencia.

La alternativa a este cuidado seria producir un mayor desamparo, arrojar a al-
guien a la intemperie de su indefension, de su sufrimiento y de su dolor. Y esto no
seria sino una forma, no solo de resignacion, sino algo peor, de claudicacion y de
rendicion, cuyo efecto mas inmediato seria el abandono de alguien a su suerte. Por
eso es tan importante abrir espacios de analisis y de reflexion, de pensamiento, de
cordial comprension de la situacion ajena. Y esto no se reduce a una actitud, sino
que es una forma de desempefio de una labor, de realizacion competente de un
oficio. Y cobra asi la ciencia la plenitud de su alcance, al vincularse con todos sus
desempefios particulares y con todas las formas de experiencia, que alcanza desde
las ciencias de la salud hasta las mas profundas raices de las ciencias sociales.

Al realizarse en esta ocasion un trabajo multidisciplinar se esta en definitiva
reconociendo la imprescindible coordinacion de los saberes en la forma de vida
singular e irrepetible de un ser humano, que no se agota en una parcelacion aca-
démica. Por eso, lo multidisciplinar ha de ser interdisciplinar y por ello la diversi-
dad de la ciencia propicia el encuentro de todas sus modalidades en lo comun, en
aquello que nos es mas comun: nuestra fragil ¢ inmensa vida. De ahi la armonia
de este libro, en la armonia de tantos profesionales relacionados con los cuidados
paliativos, donde las miradas no son simplemente las de su ojo clinico, sino las de
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personas que asimismo son bien conscientes y han hecho la experiencia, tanto de
la grandeza del saber, como de sus propias limitaciones.

En definitiva, los cuidados paliativos han de comenzar en la atencion permanen-
te al proceso de vivir, a vivir con dignidad, siempre y en toda ocasion, a aprender
a vivir la propia vida, conscientes de que somos cuerpo de enfermedad y de sole-
dad, y no solo casualmente. Nadie vivira nuestra vida, nadie dird nuestra palabra,
nadie morira nuestra muerte. Y en ello coincidimos quienes, en cada caso, somos
cuidadores o cuidados. Y quienes nos rodean. En algun sentido, la enfermedad y
la muerte no atafien solo al paciente, son agentes de dolor y de sufrimiento que
alcanza a los allegados, que no son simplemente los mas proximos. Se amplia la
nocion de cercania. En este sentido, enferma todo un hogar, todo un pueblo, toda
una ciudad, cuando alguien esta afectado directamente. Y serd, en su caso, sanado
por quienes, a su vez, se encontraran mejor con esta salud que tiene una dimension
publica.

No es digno olvidarlo. Es preciso articular los procedimientos, los mecanismos,
los saberes, para responder. Y ello requiere en todo caso la capacidad de escuchar.
Pero no es suficiente, se necesita crear las condiciones para que quepa ejercer el
derecho de participar en las decisiones. La dignidad no es un aditamento, una suer-
te de aureola que luce la grandeza humana, es constitutiva de su condicion. Asi, la
libertad no es un ingrediente sino que nutre los derechos como dinamicas motrices
de nuestra accion.

De ahi que este libro venga a resultar de una experiencia, que es la de un traba-
jo realizado, en ocasiones conjuntamente, y que en todo caso concierne de modo
decisivo a lo vivido por quienes se encuentran en una situacion con perspectivas
y horizontes limitados, incluso con pronoésticos de vida extraordinariamente re-
ducidos o, mas aun, con lo que cabe considerar una etapa terminal de la vida. Se
trata de dilucidar, de decidir, en el contexto de expectativas que no siempre pueden
contabilizarse temporalmente. Tal vez, solo sosteniendo el tiempo, manteniéndolo,
que es cuando no hay espacio razonable para la novedad, salvo para perdida la
expectativa y reducida la espera a la demora de lo inevitable, la cuestion es la de
comprender para afrontar lo que nos dice que se trata de algo que es critico por
cronico. Asi, la larga duracion hace del dolor un sufrimiento que denominamos
paradojicamente insufrible.

El derecho de la persona a una adecuada atencion sanitaria dialoga, en todo
caso, con los deberes de los profesionales sanitarios. Y ese encuentro no es sim-
plemente un acto aislado. Que sea discreto no significa que resulte indiferente. La
respuesta es entonces responsabilidad de, responsabilidad ante, responsabilidad
con.Y en esa medida es imprescindible asimismo definir las garantias que las insti-
tuciones sanitarias han de ofrecer en el proceso. Se trata de concretar de este modo
lo que cabe entender por el papel de lo comun, de la comunidad, en esta labor.



Prologo 17

Sin embargo, al considerar estos asuntos desde la perspectiva inalienable de
la dignidad humana, irrumpe con toda su contundencia la dimension singular que
hace del paciente agente de su propia existencia. De ahi la necesidad de una ade-
cuada informacion sobre la irreversibilidad o progresividad de determinados pro-
cesos de enfermedad. Y a su vez la importancia de que cobre palabra apropiada, la
mas propiamente suya.

No faltan quienes consideran que se trata de sobrellevar mas que de paliar. Ante
ello cabe invocar la forma que adopta la dignidad de la persona, considerando
que esta es dignidad de vida y, en esa medida, dignidad de muerte, no dignidad
de la vida, ni dignidad de la muerte, sino del ser humano en su modo de vivirlas
indisociablemente.

Podriamos invocar, por tanto, como en ocasiones se hace, a la misericordia, a
la piedad, a la fraternidad, frente a la insensibilidad para con el sufrimiento ajeno.
Y hay buenas razones para hacerlo, en la interpretacion mas literal y menos intere-
sada de esos términos, tantas veces manoseados por otros intereses. Pero quiza sea
mas adecuado en este momento atenernos a los que sefiala Michel de Montaigne,
quien alude a este tiempo (el suyo, y nos preguntamos si no ocurrira otro tanto en
el nuestro) como un tiempo indispuesto para la amistad que, con todo, se alimenta
de la comunicacion, muestra libre voluntad y “no tiene otro producto mas suyo que
el afecto y la amistad” (Essais, [, XXVIII, De I’amiti¢).

Solo en este contexto de un humanismo consistente, no de un humanitarismo
melifluo, cabe plantear ciertas cuestiones relevantes, como las que se abordan en el
compendio que es este libro. Adopta asi la dignidad concreta de un ser vivo y su-
friente, de una copertenencia a una misma Humanidad, la constituida por el rostro,
palabra y mirada del otro, de la otra. Y es asi como esta comunidad de firmantes,
aglutinada a su vez a la de los lectores que nos sentimos concernidos, nos vemos
llamados a decir, a tomar posicion, a vincularnos a ese didlogo al que nos referi-
mos inicialmente entre seres humanos. Y aprendemos que no basta entonces con
el necesario sentimiento, se precisa el oficio que hace de la competencia amistosa
intervencion. Y es imprescindible actuar, para que el epilogo no sea un mero resu-
men final, y para que la vida sea humana y la muerte lo sea también, vida digna,
muerte digna.

Angel Gabilondo Pujol
Defensor del Pueblo






El final de la vida: términos médico-legales
y ético-deontologicos relacionados con la etapa
terminal y sus cuidados

Maria Castellano Arroyo

Catedratica Emérita de Medicina Legal y Forense. Universidad de Alcala

Académica de Numero de la Real Academia Nacional de Medicina de Espaiia
(Sillon n° 19: Medicina Legal)

1. INTRODUCCION

1 objeto de este texto es el final de la vida y los diversos términos que han

surgido desde el ambito sanitario para designar conductas dirigidas a atender
a quienes se enfrentan a este trascendente momento. Cada persona tiene su propia
muerte que llega unas veces por sorpresa y otras de forma previsible pero siempre
sera un proceso y un momento Unico y absolutamente personal.

Socialmente la muerte es un hecho médico-legal. Las garantias legales exigen
una serie de actos médicos que deben constatar el diagnostico de muerte cierta, la
constatacion en el certificado de defuncion del momento en que ocurrio, la cau-
sa de la misma y su naturaleza de natural (sin intervenciones externas al propio
organismo) o si ha sido violenta, “venida de fuera”, en cuyo caso se investiga el
mecanismo y si hay responsables que deban asumir la culpa y responder y reparar
el dafio causado.

La forma mas frecuente de morir se asocia a la vejez y a las enfermedades. De
una u otra forma todos los paises tienen un sistema de asistencia sanitaria que cuida
de la salud de los ciudadanos y les atiende en sus enfermedades hasta que ya nada
puede hacerse desde la ciencia y toca aceptar un final que debe ser lo méas humano
y digno posible.
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1.1. El objetivo de la Medicina

El término Medicina viene de Medeum que significa “cuidados”. En su origen la
Medicina fue el cuidado de la persona enferma, con los escasos remedios cono-
cidos, todos de origen natural, aplicados en el alivio del dolor y el sufrimiento; la
compaiiia y el consuelo completaban una accion que fue muy valorada, conside-
randose a los médicos similares en dignidad y reconocimiento social a los gober-
nantes, sabios y fildsofos. Con el paso de los siglos todo lo que ayud6 a combatir la
enfermedad fue constituyendo un cuerpo de doctrina que se fue haciendo ciencia
pero sin dejar de ser arte en una relacion médico-enfermo en la que la compasion
estaba en la base de la atencion y la asistencia.

En los ultimos 50 afios la Medicina se ha hecho extraordinariamente eficaz y
hoy conocemos, cada dia, nuevos descubrimientos en las bases genéticas, molecu-
lares, bioquimicas, etc. de las enfermedades lo que favorece tratamientos persona-
lizados y de precision de excelentes resultados. No obstante, el ser humano tiene
la certeza de su fragilidad y caducidad, aceptando la muerte como el proceso final
que hay que afrontar con las circunstancias personales propias de cada uno. Este
final de la vida recibe en la Medicina de hoy una atencion especial con unas carac-
teristicas que han significado cambios trascendentes en la evolucion del proceso
social. Estos cambios tienen como fondo el complejo debate entre el derecho de la
persona a disponer de la propia vida y del propio cuerpo y el entender la vida como
un valor social que se debe orientar al beneficio de todos (Romeo, 2022).

Desde el punto de vista médico-legal la vida humana fue el primero de los
derechos humanos reconocidos como universales, esto dio origen al pensamiento
moderno que consider6 iguales en dignidad a todas las personas y que la vida era
la base sobre la que se asentaran otros derechos como la libertad, la propiedad
privada dignamente adquirida, el trabajo en condiciones dignas, la educacion, la
asistencia sanitaria o el ocio, todo lo cual nos ha conducido a un estado de bienestar
que hemos de procurar que se disfrute en igualdad entre géneros, pueblos, culturas,
creencias, etc.

1.2. El valor de la vida humana

Todo lo anterior sostiene la proteccion que desde el derecho recibi6 la vida, la in-
tegridad psicofisica y la seguridad de las personas, tipificindose como delitos las
conductas contrarias a esta proteccion (Codigo Penal, 2023).

De esa base fundamental, se ha derivado hacia dos posiciones contrapuestas
que, en el siglo XXI se han consolidado y se amparan a través de las leyes:

1. De un lado la proteccion de la vida y los cuidados necesarios para vivir el
final de la vida con dignidad y de una manera natural.
2. Del otro, el reconocimiento de que la persona puede elegir el momento de
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la muerte, cuando se dan unas circunstancias y requisitos determinados por
leyes especificas que regulan estas situaciones, lo cual se convierte en un
derecho. Asi sucede con la ley del aborto (Ley Organica, 1/2023) y la ley de
la eutanasia (Ley Organica, 3/2021).

Respecto al punto 1), es el Codigo penal el que tipifica el homicidio como el
acto de causar la muerte de una persona, estableciendo unas circunstancias agra-
vantes o atenuantes de la pena correspondiente. Entre las circunstancias atenuantes
esta la siguiente: ... articulo 143 apartado 4. El que causare o cooperare activa-
mente con actos necesarios y directos a la muerte de una persona que sufriera un
padecimiento grave, cronico e imposibilitante o una enfermedad grave e incura-
ble, con sufrimientos fisicos o psiquicos constantes e insoportables, por la peticion
expresa, seria e inequivoca de esta, serd castigado con la pena inferior en uno o
dos grados a las serialadas en los apartados 2 y 3. Se despenaliza completamente
la conducta en el apartado 5 que dice: No obstante lo dispuesto en el apartado
anterior, no incurrird en responsabilidad penal quien causare o cooperare activa-
mente a la muerte de otra persona cumpliendo lo establecido en la ley organica
reguladora de la eutanasia”.

Respecto al aborto, serd delito cuando se cause fuera del plazo de tiempo o
de las circunstancias contempladas en la ley que ha venido a despenalizar esta
conducta.

El punto 2) se rige por la ley orgénica de regulacion de la eutanasia cuya apli-
cacion en Espaia acaba de cumplir dos afios y que ha introducido cambios impor-
tantes que los profesionales sanitarios debemos conocer (Castellano, 2022). Entre
otras cosas dice la ley que protege los derechos fundamentales a la vida y a la
integridad fisica y moral al tiempo que también ampara a bienes como la dignidad,
la libertad o la autonomia de la voluntad que, también aparecen protegidos en la
Constitucion.

1.3. Final de la vida y eutanasia

Esta ley define a la eutanasia como “la actuacion que produce la muerte de una
persona de forma directa e intencionada mediante una relacion de causa-efecto
unica e inmediata, a peticion informada, expresa y reiterada en el tiempo por di-
cha persona y que se lleva a cabo en un contexto de sufrimiento debido a una en-
fermedad o padecimiento incurable que la persona experimenta como inaceptable
v que no ha podido ser mitigado por otros medios”.

En su redaccion se han generado algunos términos médico-legales de interés,
de los que comentaremos los que merecen mas atencion en su conocimiento y
cumplimiento. Tenemos asi el llamado “contexto eutandsico”, entendido como las
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circunstancias que justifican la despenalizacion de esta conducta, la cual se ejecu-
ta mediante dos procedimientos denominados como “prestacion de ayuda para
morir”, la cual se define como “la accion derivada de proporcionar los medios
necesarios a una persona que cumple los requisitos previstos en esta Ley y que ha
manifestado su deseo de morir. Esto sucede bajo dos modalidades: /9 La admi-
nistracion directa al paciente de una sustancia por parte del profesional sanitario
competente. y 2°) La prescripcion o suministro al paciente por parte del profesio-
nal sanitario de una sustancia, de manera que esta se la pueda auto administrar,
para causar su propia muerte”, esta ultima conducta se ha denominado, también,
“suicidio médicamente asistido”.

1.4. Definiciones en la Ley de eutanasia

Asi mismo, la Ley titula a su articulo 3 “Definiciones” y en el mismo desgrana
una serie de definiciones de caracter médico-legal, algunas de las cuales eran ya
reconocidas como basicas en la relacion médico-paciente y en asistencia sanitaria,
incorporandose alguna nueva. Las reproducimos dada la obligacion de los profe-
sionales sanitarios de conocerlas y aplicarlas cuando proceda; estas son:

Consentimiento informado. La conformidad libre, voluntaria y consciente del
paciente, manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir la infor-
macion adecuada, para que, a peticion suya, tenga lugar alguna de las conductas
expresamente autorizadas.

Padecimiento grave, cronico e imposibilitante. Limitaciones que inciden di-
rectamente sobre la autonomia fisica y actividades de la vida diaria, de manera
que no permite valerse por si mismo, asi como sobre la capacidad de expresion y
relacion, y que llevan asociado un sufrimiento fisico o psiquico constante e intole-
rable para quien lo padece, existiendo seguridad o gran probabilidad de que tales
limitaciones vayan a persistir en el tiempo sin posibilidad de curacion o mejoria
apreciable.

Enfermedad grave e incurable. La que por su naturaleza origina sufrimientos
fisicos o psiquicos constantes e insoportables sin posibilidad de alivio que la per-
sona considere tolerable, con un prondstico de vida limitado, en un contexto de
fragilidad progresiva.

Médico responsable. Facultativo que tiene a su cargo coordinar toda la in-
formacion y la asistencia sanitaria del paciente, con el cardcter de interlocutor
principal del mismo en todo lo referente a su atencion e informacion durante el
proceso asistencial, y sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que
participan en las actuaciones asistenciales. Esta definicion estaba ya recogida en
la ley denominada de autonomia del paciente (Ley 41/2002).

Meédico consultor. Facultativo con formacion en el ambito de las patologias que
padece el paciente y que no pertenece al mismo equipo del médico responsable.
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Objecion de conciencia sanitaria. Derecho individual de los profesionales sa-
nitarios a no atender aquellas demandas de actuacion sanitaria reguladas en esta
ley que resultan incompatibles con sus propias convicciones.

Prestacion de ayuda para morir. Accion derivada de proporcionar los medios
necesarios a una persona que cumple los requisitos previstos en esta ley y que ha
manifestado su deseo de morir.

Situacion de incapacidad de hecho. Cuando el paciente carece de entendimien-
to y voluntad suficiente para regirse de forma autonoma, plena y efectiva por si
mismo, con independencia de que existan o se hayan adoptado medidas de apoyo
para el ejercicio de su capacidad juridica.

Esta definicion es importante porque los requisitos para la aplicacion de la Ley
dicen: Toda persona mayor de edad y en plena capacidad de obrar y decidir puede
solicitar y recibir dicha ayuda (se refiere a la ayuda para morir), siempre que lo
haga de forma autonoma, consciente e informada, y que se encuentre en los su-
puestos de padecimiento grave, cronico e imposibilitante o de enfermedad grave
e incurable causantes de un sufrimiento fisico o psiquico intolerables. Se articula
también la posibilidad de solicitar esta ayuda mediante el documento de instruc-
ciones previas o equivalente, legalmente reconocido, que existe ya en nuestro or-
denamiento juridico.

Por lo tanto, cuando el paciente carece de entendimiento y voluntad suficiente
para regirse de forma autonoma, plena y efectiva por si mismo..., para aplicar la
ayuda para morir serd necesario que éste lo haya dispuesto cuando gozaba ple-
namente de sus capacidades mentales, dejandolo establecido en el documento de
instrucciones previas o los que se aceptan como similares en lo que se refiere a
sus deseos respecto a los cuidados para el final de su vida. Actualmente se vive
mas tiempo, lo que favorece que las personas sufran, al final de su vida, procesos
degenerativos con deterioros cognitivos que van afectando progresivamente las
funciones mentales de comprender, entender, razonar o enjuiciar, asi como el grado
de voluntad para elegir o reprimir sus acciones. Todo ello conduce a una situacion
que afecta a la toma de decisiones consciente y libre. Por tanto, es absolutamente
importante que los profesionales sanitarios y especialmente los médicos trabaje-
mos para que los pacientes, cuando aiin mantienen integras sus funciones menta-
les puedan expresar sus preferencias y deseos respecto a los cuidados que desean
recibir cuando se encuentren en el final de su vida. Estos deseos y preferencias se
deben expresar por escrito para que tengan una validez permanente y se apliquen
correctamente cuando el paciente ya no esté en condiciones de elegir.

Por su interés recogemos, también, la regulacion que hace la Ley de la “Obje-
cion de conciencia de los profesionales sanitarios” que dice asi: “1. Los profesio-
nales sanitarios directamente implicados en la prestacion de ayuda para morir
podran ejercer su derecho a la objecion de conciencia. El rechazo o la negativa a
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realizar la citada prestacion por razones de conciencia es una decision individual
del profesional sanitario directamente implicado en su realizacion, la cual debera
manifestarse anticipadamente y por escrito. 2. Las administraciones sanitarias
crearan un registro de profesionales sanitarios objetores de conciencia a realizar
la ayuda para morir, en el que se inscribiran las declaraciones de objecion de con-
ciencia para la realizacion de la misma y que tendra por objeto facilitar la necesa-
ria informacion a la administracion sanitaria para que esta pueda garantizar una
adecuada gestion de la prestacion de ayuda para morir. El registro se sometera al
principio de estricta confidencialidad y a la normativa de proteccion de datos de
caracter personal”.

Las manifestaciones médicas y juridicas al respecto han sido muy numerosas
y diversas y el debate al respecto sigue abierto. Por nuestra parte consideramos
que si la eutanasia se considera por ley un derecho, es obligada la organizacion de
la misma como una prestacion sanitaria con todas las garantias, por lo que el res-
ponsable del Servicio asistencial donde se realice, deberd conocer quiénes son los
profesionales no objetores con los que contar y organizar una actuacion conforme
a la ley. En consonancia con lo que acabamos de decir, no vemos que tenga interés
ni utilidad el registrar oficialmente a los profesionales objetores, cuando no se va a
disponer de ellos para la mencionada organizacion.

Son muchos los médicos para los que: la actuacion que produce la muerte de
una persona de forma directa e intencionada mediante una relacion de causa-efecto
unica e inmediata..., como define la Ley a la eutanasia no le confiere el caracter de
“acto médico”-, ya que desde su origen la Medicina ha tenido como objetivo del
acto médico el proteger la vida, curar a los enfermos y cuando esto no es posible,
procurar la mejoria, aliviar, consolar, y acompafiarlos en la etapa final de su vida,
evitando su dolor y sufrimiento, lo cual ahora es posible desde el punto de vista
cientifico.

El respeto a la vida es expresado en el Codigo de Deontologia Médica (CDM)
aprobado en diciembre de 2022 (Coédigo de Deontologia Médica, 2022) en el arti-
culo 38.2 como sigue: “El médico no debera provocar ni colaborar intencionada-
mente en la muerte del paciente”.

2. ASISTENCIA SANITARIA AL FINAL DE LA VIDA

A la Medicina-ciencia que se sirve de los avances farmacologicos y médico-psico-
logicos para mitigar los efectos de la enfermedad y a la Medicina-arte de la com-
prension y la compasion desde la que se consuela y acompafia al paciente, se la ha
denominado en su modalidad asistencial “cuidados paliativos” como habituales e
indicados en el periodo final de la vida.
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2.1. Cuidados paliativos como acto médico

La asistencia sanitaria al final de la vida debe ser especialmente personalista y cada
una de sus actuaciones en un acto médico. Por ello, debe seguir el proceso habitual
de todo acto médico tal y como se ha entendido a lo largo de los siglos. En este
proceso el primer paso es el Juicio clinico, desde el que se valora la enfermedad,
su diagnostico, su pronostico, sus sintomas y se establece el tratamiento indicado
para eliminar esos sintomas no deseados procurando el bienestar del paciente. El
segundo nivel del procedimiento es el Juicio médico-legal; en este paso se trata de
valorar las disposiciones legales que son aplicables a la relacion médico-paciente
y a la propia situacion del paciente; unas son leyes generales como las que regulan
los derechos de los pacientes (informacidn, otorgar el consentimiento, confiden-
cialidad, intimidad y proteccion de sus datos de salud, etc.), y otras seran normas
especificas como varias de las que citamos en este texto; estas normas se deben
conocer y tener en cuenta conforme al acto médico de que se trate. El tercer paso es
el Juicio ético-deontoldgico; este nivel es de especial exigencia para los profesio-
nales sanitarios, a través de este andlisis se debe buscar desde la exigencia moral,
la excelencia del acto médico y la mayor calidad del mismo; lo que se consigue a
través de la personalizacion, valorando al paciente concreto y especifico en sus cir-
cunstancias personales, familiares, y sociales; la relacion médico-paciente se debe
hacer tnica, especifica, extraordinaria en el respeto a las necesidades espirituales y
humanas de la persona que es. Si se cumple este proceso reflexivo y exigente para
el médico, contando siempre con el paciente, se habra actuado conforme a la lex
artis y al buen quehacer médico.

Los cuidados paliativos se basan en el deber de no abandonar al paciente cuan-
do ya no se puede curar y es previsible el final proximo de su vida. Ese es el mo-
mento de otros cuidados y atenciones que permitan al paciente sobrellevar con
dignidad su situacion (Gémez, 1917) y (Batiz, 2021). Los cuidados que integran el
apoyo espiritual y psicofisico deben ser un derecho universal de forma que lleguen
a todas las personas y a todos los lugares.

Esto atin no es una realidad, por eso no compartimos que se haya aprobado
una ley de eutanasia, antes de que quienes sufren por el dolor, soledad, abandono,
depresion y desesperanza tengan la oportunidad de vivir unos cuidados cientificos
y humanos compatibles con el respeto a la vida. En nuestra opinioén hay algunos as-
pectos en la ley de eutanasia que no tienen justificacion con los recursos de los que
actualmente dispone la Medicina. Los pacientes pueden morir sin dolor, con sen-
timiento de bienestar fisico, psicologico y espiritual, segiin lo que cada uno desee
y necesite. La medicacion analgésica y correctora de los sintomas debe adecuarse
a cada paciente segun su situacion clinica, acomodandose la dosis al nivel preciso
para eliminar el dolor y conseguir el nivel de sedacion necesario a la eliminacion
del sufrimiento.
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2.2. Algunas referencias a los cuidados paliativos

Ya en la década de los afios 70 en Espafia algunos médicos se interesaron, de forma
particular en hacer de esta forma asistencial un procedimiento ordenado, riguroso
y cientifico, para lo cual buscaron su propia especializacion en centros europeos
(ingleses, italianos, etc.), en los que ya se reconocia dentro de especialidades como
la oncologia, la medicina interna, la geriatria o las enfermedades degenerativas una
etapa final de asistencia médica personalizada y de especial calidad, que se exten-
dia a los familiares que acompafaban al enfermo en un proceso patoldgico en el
que podia anticiparse una situacion vital grave para el paciente.

Es obligado citar a Cicely Saunders, una mujer determinante en la implantacion
en Inglaterra de esta forma de cuidados, tomando como referencia las instituciones
catolicas de Dublin y Londres fundo el St Cristhopher’s Hospice que puede consi-
derarse como la cuna de los Cuidados Paliativos, aunque el origen del movimiento
de atencion caritativa a los moribundos se organice ya en la época medieval y es-
tuviera muy extendida en Francia en el siglo XIX (Vidal, 2006).

Los cuidados paliativos constituyen un area asistencial a la que se accede desde
especialidades en las que se agotan los tratamientos curativos y es preciso instau-
rar unos cuidados que eviten el dolor y favorezcan un estado de bienestar muy
personalizado y acorde con el estado psicofisico de cada enfermo y su entorno;
se trata de médicos de familia, internistas, anestesistas, oncélogos, geriatras o de
unidades del dolor; que han organizado niveles asistenciales acordes con las situa-
ciones diversas que depara el final de la visa. Son varios los hechos que configuran
los cuidados paliativos como eficaces y eficientes a los objetivos marcados: entre
ellos destacamos el desarrollo de los equipos de atencion a domicilio que evitan
traslados innecesarios a centros hospitalarios y una relacion mucho mas proxima y
humana entre el médico y enfermera con el paciente y sus cuidadores, los equipos
de soporte hospitalario y la atencion a los enfermos en los centros de dia. También
la buena organizacion de estos cuidados en centros de mayores y sociosanitarios
(residencias) proporciona grandes beneficios.

Los profesionales dedicados a esta actividad asistencial fundaron la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) que tiene objetivos en diversas areas
como la formacion especializada de profesionales sanitarios, la difusion de conoci-
mientos en forma de protocolos de actuacion, informacion sobre la situacion asis-
tenciales o necesidades de cuidados paliativos en los diferentes niveles asistencia-
les o areas geograficas, etc.; los proyectos han sido muy variados como la difusion
entre los profesionales sanitarios de mas de 25.000 ejemplares de la monografia
“Recomendaciones de la SECPAL sobre Cuidados Paliativos”, o el plan “Hacia un
Hospital Sin Dolor” implantado como experiencia piloto en 11 hospitales espafio-
les con participacion de la OMS y la Sociedad Espafiola del Dolor. La medicina
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paliativa también se estd introduciendo como disciplina optativa en los planes de
estudio de numerosas facultades (Fundacion SECPAL).

A dia de hoy disponemos en Espaia de excelentes paliativistas (médicos y en-
fermeras) y llevan afios reclamando que esta asistencia llegue a todos los que la
necesitan. Sin embargo, alrededor de 80.000 pacientes mueren cada afio en Espa-
fia sin recibir estos cuidados (El periddico de Espafia, 2021)). Segun el Atlas de
Cuidados Paliativos en Europa de 2019 (Arias, 2019), de 51 paises estudiados,
Espafia ocupa el puesto 31, junto a Georgia y Moldavia. Cuando se recomiendan
dos servicios de cuidados paliativos por 100.000 habitantes, Espafia cuenta con
0,6. Esta situacion nos mantiene en la reclamacion del derecho, para todos, de
estos cuidados en estadios terminales de enfermedades incurables; sin embargo,
se ha aprobado antes en Espafa la ley de regulacion de la eutanasia que el derecho
universal a disponer de estos recursos asistenciales.

No podemos entender el déficit de atencion a la dependencia con planes insu-
ficientes y con retrasos escandalosos que reconoce el propio Ministerio con sus
estadisticas sobre el tiempo de espera y las personas que fallecen antes de que estas
ayudas se hagan efectivas, ,ayudas que van desde la adaptacion de la vivienda a
una asistencia domiciliaria para la persona discapacitada (Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030).

Hay circunstancias que merecen la pena considerarse: En Espafia se habla de la
muerte, pero mas desde el punto de vista de las disposiciones testamentarias que
desde una perspectiva antropologica de preparacion personal que incluya la expre-
sion de los deseos mas personales y a la forma en que queremos ser atendidos en
el momento final de la vida. Los enfermos con patologias graves e irreversibles no
estan a gusto en el hospital, donde fallecen mas del 90% de los pacientes; lo que
deberia ser un ambiente de paz, de afectividad familiar, de despedida amable de
encuentro espiritual, es en general un ambiente de prisas, de entradas y salidas y
exceso de tecnologia (Luna, 2018).

2.3. Importancia de realizar el documento de expresion de la voluntad y deseo
personal respecto a la asistencia sanitaria al final de la vida

Una de las tareas importantes en las que se insiste desde la Medicina Legal y el De-
recho Sanitario es la de divulgacion de informacion y facilitacion de que el mayor
numero de personas cumplan lo que se reconoce como un derecho en la ley ya re-
ferida como de autonomia del paciente; se trata de la realizacion del documento de
instrucciones previas La voluntad del paciente debe quedar plasmada por escrito
en un documento que recibe diferentes denominaciones con algunas diferencias o
particularidades, pero lo fundamental es que exprese claramente la voluntad y de-
seos de la persona respecto al final de su vida, (Zabala, 2010) y (Noriega, 2010). En
2007 se publico un Real Decreto para regular el Registro nacional de instrucciones
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previas (Real Decreto, 124/2017), pero no ha tenido mucho éxito y no se ha popu-
larizado esta importante medida de genuina expresion de la autonomia del paciente
(Antolin, 2012).

Si algo tenemos seguro los seres humanos es la certeza de la muerte, por eso
prepararnos para morir, adelantando como nos gustaria que fuera esa vivencia,
conforme a nuestras creencias y nuestra realidad personal, familiar y social, en
contra de lo que a veces creen los familiares, proporciona seguridad y paz al que
estd viviendo esa experiencia. Por su parte, los profesionales sanitarios tienen dos
retos: uno, prepararse para dar una informacion clara y comprensible sobre los
recursos extraordinarios de que dispone la Medicina (medios de alimentacion ex-
traordinarios, soporte mecanico de funciones vitales, posibilidades de resucitacion,
etc.), a fin de que los pacientes valoren su decision sobre su aplicacion personal
al final de su vida, ya sea en unidades de cuidados intensivos, en medio hospita-
lario o en el propio domicilio; seria el momento de aceptar o rechazar este tipo de
tecnologias.

Por otro lado, el médico que valora las alternativas asistenciales en un paciente
con patologia irreversible, tendra el deber de valorar la decision desde el juicio
clinico y el ético-deontoldgico, ya que cuando las medidas son futiles o inttiles no
sera adecuado instaurarlas, ya que su retirada puede significar después un conflicto
¢ético-deontologico, a veces de dificil solucion. A esta actitud de alargar la vida con
la ayuda de la tecnologia y la farmacologia, cuando no hay esperanza de recupera-
cion se le llama “distanasia”, término en decadencia y desuso, ya que resulta mas
preciso y mas claro el de “Obstinacion terapéutica” que explicamos mas adelante.

Las tomas de decisiones respecto al final de la vida son actos médicos y como
en todo acto médico se debe aplicar al inicio un juicio clinico que se complemen-
tara con el analisis médico-legal del caso y finalizara con la exigencia de busqueda
de calidad y excelencia que impone al médico el analisis ético-deontoldgico. Por
ello, seria importante haberlo hablado antes con el paciente y conocer su voluntad
al respecto. No es deontoldgico mantener una vida sin esperanza y alargar inne-
cesariamente una sobrevivencia basada en medios extraordinarios que son inutiles
para la mejoria del paciente y no alivian ni aportan nada a su bienestar. Los cuida-
dos seran siempre humanos y humanitarios, en el centro de ellos estara el paciente
y sus circunstancias; no tendran interés economicista ya que es previsible que el
paciente no se recupere, pero su bienestar es objetivo prioritario. Se debe evitar la
soledad, el abandono y el sufrimiento por dolor, ya que esto favorece la desespe-
ranza y el deseo de morir.

De estas situaciones se derivan definiciones que comprenden actitudes asisten-
ciales que se deben regir, primero por la ciencia, y buscando la excelencia de los
cuidados, también se regirdn por las directrices €ticas y las normas deontologicas
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consensuadas como correctas, atentas y adecuadas a la dignidad de la persona que
se enfrenta al momento final de su vida.

3. OTRAS DEFINICIONES RELACIONADAS CON EL FINAL DE LA VIDA

Tras las definiciones consideradas hasta aqui, relacionadas con la eutanasia pasa-
mos a describir algunas que se refieren a los cuidados que hemos descrito anterior-
mente y que estan indicados para el periodo final de la vida, con el propdsito de
procurarle una muerte en paz y su mayor beneficio psicofisico y espiritual.

3.1. Definiciones

99 ¢¢

Consideramos las siguientes: “instrucciones previas”, “voluntades anticipadas”,
“testamento vital” “planificacion de cuidados”, “rechazo terapéutico o recha-
zo al tratamiento”, “encarnizamiento terapéutico”, “obstinacion terapéutica”,
“distanasia”, “limitacion del esfuerzo terapéutico”, o “adecuacion del esfuerzo
terapéutico” y “sedacion terminal “, “sedacion paliativa”.

Instrucciones previas.—Como ya hemos mencionado, el término aparece en la
Ley llamada generalmente de autonomia del paciente (Ley, 41/2002), que dice en
su articulo 11. Instrucciones previas.

1. Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad,
capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que
ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circuns-
tancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el
tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino
de su cuerpo o de los organos del mismo. El otorgante del documento puede
designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva como
interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el cum-
plimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulara el procedimiento adecuado para que, llega-
do el caso, se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de cada
persona, que deberan constar siempre por escrito.

3. No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento ju-
ridico, a la «lex artisy, ni las que no se correspondan con el supuesto de
hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarlas. En la
historia clinica del paciente quedard constancia razonada de las anotacio-
nes relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier momen-
to dejando constancia por escrito.
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5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las instruc-
ciones previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo
dispuesto en la legislacion de las respectivas Comunidades Autonomas, se crea-
rd en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro nacional de instrucciones
previas que se regira por las normas que reglamentariamente se determinen,
previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Este documento s6lo menciona como objeto de la decision “...los cuidados y
tratamientos de su salud... sobre el destino de su cuerpo o de los organos del mis-
mo. El otorgante del documento puede designar, ademds, un representante.... Sin
embargo, la bibliografia desarrolla extensamente los contenidos y libertad para ex-
presar estos deseos, asi podra: Indicar que tipo de tratamientos mas incisivos e in-
tervencionistas rechaza o acepta, si acepta o rechaza cuidados paliativos, e incluso
con la legislacion actual, el deseo de recibir “ayuda para morir”, aunque esta ten-
dria que acomodarse a la legislacion concreta, ya que de no ser asi (cumplimiento
de plazos, formalizacion de documentacion, persona que realiza la eutanasia, etc.
se incurrira en un delito de homicidio, aunque concurran algunas circunstancias
atenuantes, como ya hemos explicado. Todo ello merece las explicaciones claras,
extensas y precisas que sean necesarias para que lo que plasme el documento se
acomode realmente a los deseos de la persona que lo emite. Este derecho absolu-
tamente importante, cuya regulacion ha cumplido ya los veinte afios, no se ha de-
sarrollado convenientemente. No llega al 15% el nimero de ciudadanos espafioles
que lo ha cumplimentado (Antolin, 2012), y tampoco resulta fécil en la practica
conocer si este documento existe y donde se encuentra, ya que si la historia clini-
ca esta en una determinada Comunidad Autonoma, el sistema informatico puede
no ser compatible con el de la Comunidad Auténoma en la que le sobreviene la
necesidad de asistencia médica al final de la vida. Es importante que conste en el
Registro Nacional y que el representante designado disponga de un ejemplar del
documento. El Codigo de Deontologia Médica dice en el articulo 38.3: “Cuando
la situacion clinica del paciente no le permita tomar decisiones, el médico debe
respetar las instrucciones previas o voluntades anticipadas y, en caso de no existir,
la opinion del paciente manifestada y conocida con anterioridad y la expresada
por sus representantes’.

Voluntades anticipadas. Se puede considerar como un término sinénimo al de
instrucciones previas, aunque es mas indicativo de que el paciente esta expresando
su voluntad. Indican la expresion de los deseos propios y personales de los cuida-
dos que se desea recibir cuando la persona que las emite se encuentre en una situa-
cion de enfermedad y afectacion psicofisica que no le permita ya la comunicacion
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lucida con quienes le cuidan o asisten en su situacion de enfermedad. La regulacion
en el mismo pais puede variar en algunos detalles secundarios y no pueden ser
contrarias a las disposiciones de la Ley estatal, lo que sucede también con respecto
a Europa.

Testamento vital. Puede considerarse sinonimo de los dos anteriores. En el mo-
mento actual la ley que ha modificado las medidas de apoyo para facilitar que las
personas con discapacidad puedan ejercer su autonomia juridica (Ley 8/2021), ha
revolucionado el ambito del concepto clasico de “capacidad civil” e “incapacita-
cion”. Esta Ley determina que todas las personas pueden expresar sus voluntades
y deseos para si misma, tras recibir la informacion personalizada y ajustada a su
nivel intelectual, cultural, etc. El deber social y juridico es procurar a cada persona
con discapacidad los medios y recursos que necesite para poder comprender las
situaciones y pronunciarse con respecto a ellas, conforme a lo que considere mas
favorable para si misma; entran recursos como el lenguaje de signos, medidas er-
gondmicas y otras, el esfuerzo debe ser maximo cuando la discapacidad es de tipo
intelectual; el objetivo es eliminar la restriccion de sus derechos. La persona mas
proxima a la que padezca la discapacidad (familiar, cuidador/a, etc.) sera la que
ejerce la “guarda de hecho”, con la misioén de apoyarla y ayudarla en el ejercicio
de su capacidad juridica y en la toma de decisiones en el dia a dia, todo ello bajo la
supervision y asesoramiento del Ministerio Fiscal.

Esta Ley ha venido a dar a los notarios un papel protagonista para facilitar y
favorecer que todas las personas y especialmente las que tienen algin grado de
discapacidad puedan ejercer todos sus derechos pudiendo decidir por si mismas en
todos los aspectos de su vida, también en los asistenciales; por ello, ante notario
pueden expresar sus voluntades que quedan por escrito para que se cumplan cuan-
do sea necesario. La intervencion del Fiscal se reserva para actos concretos en los
que la complejidad de la decision y el tipo y grado de la discapacidad exijan un
especial apoyo y una especial intervencion de la persona que sea guardadora de
hecho. Siempre se intentard el maximo ejercicio de la autonomia y participacion
de la persona afectada por la discapacidad.

Se esta haciendo habitual que cuando se hace testamento ante notario se realice
también este testamento vital sobre aspectos y deseos mas ligados a lo personal
que a lo material.

Planificacion de cuidados. Este término es mas especifico respecto a los cui-
dados y asistencia que la persona desea recibir cuando su estado clinico la sitie
en situacion de vulnerabilidad y dificultad para tomar decisiones validas. El tér-
mino enfatiza el aspecto de la relacion personal entre médico y paciente, en la que
se va produciendo una informacion adecuada la informacion adecuada sobre la
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enfermedad que padece el paciente, la evolucion previsible y los tratamientos que
en las fases venideras podran aplicarse, asi como los efectos beneficiosos y los no
deseables de cada tratamiento. De esta manera, el paciente podra elegir aquel que
considere mas favorable para si mismo en cada situacion, pudiendo rechazar a
priori algunos tratamientos extraordinarios que no estén indicados y/o no se desean
en la etapa final de la vida. Esto queda anotado en el correspondiente documento y
se respetara aunque cambien los profesionales sanitarios que le atiendan.

Rechazo terapéutico. Es la manifestacion de un paciente respecto a una pro-
puesta terapéutica concreta cuando considera que son mas los inconvenientes que
los posibles efectos favorables de la misma, lo que conduce a su negativa a some-
terse a dicho tratamiento. Se trata de un proceso de valoracion y deliberacion para
el que el paciente necesita un grado suficiente de comprension; lo que permite que
el médico cumpla con su deber legal y deontolégico de informacion para que el
paciente decida en lo que se refiere a si mismo en su realidad personal, familiar
y social. La decision merece el maximo respeto y cumplimiento. El rechazo al
tratamiento puede incluir la retirada de medidas instauradas previamente y que
el paciente no quiere seguir soportando. Cuando esta conducta puede significar
la muerte (retirada de respiracion asistida) o el acortamiento de la vida (retirada
de alimentacion por sonda o gastrostomia) merecen una valoracion cuidadosa de
la autonomia del paciente y las circunstancias del entorno, para evitar presiones
inadmisibles.

Encarnizamiento terapéutico. Obstinacion terapéutica. Se trata de la conducta
médica que no acepta la realidad de una patologia resistente a tratamiento e irre-
versible en su evolucion. Esto lleva al médico a empefiarse y persistir en una asis-
tencia extralimitada en la utilizacion de recursos para ir solucionando las sucesivas
complicaciones que se van produciendo, con lo cual se consigue el alargamiento
de la vida, o el retraso de la muerte (también se ha se ha denominado distanasia),
sin mejoria del paciente y persistencia del sufrimiento. Los recursos disponibles se
aplican sin valorar su indicacion y su eficacia. Esta conducta es éticamente recha-
zable y deontoldgicamente reprobable ya que no se debe mantener a ultranza una
vida sin esperanza de recuperacion, en primer lugar se hace sufrir al paciente y de
otro lado, se malgastan y desperdician recursos que serian aprovechables por otros
pacientes a los que si podrian proporcionar beneficios terapéuticos.

Actualmente se ha suavizado este término denominandose a esta conducta Obs-
tinacion terapéutica, aunque se trata de uno de los deberes deontologicos mejor
explicado y aceptado entre los médicos que han comprendido que lo que es inttil
como terapéutica no se debe aplicar. En definitiva se trata, de hacer s6lo lo que se
debe hacer y no mas delo que se debe hacer.
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El Cédigo de Deontologia Médica (CD), aprobado en diciembre de 2022, a
este respecto en el articulo 38.2 dice: “El médico no debe emprender o continuar
acciones diagnosticas o terapéuticas sin esperanza de beneficios o inutiles para el
enfermo. Debe retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento cuando su pronostico
ast lo aconseje. Del paciente tendra en cuenta su voluntad explicita o anticipada a
rechazar dicho tratamiento para prolongar su vida”.

Limitacion del esfuerzo terapéutico. Adecuacion del esfuerzo terapéutico. Es
una actitud y conducta médica que se corresponde directamente con el estado cli-
nico del paciente al que se atiende. Se trata de seguir el proceso asistencial correcto
que se inicia con el juicio clinico que debe atenerse al diagnostico, a la posibilidad
y probabilidad de respuesta al tratamiento, la reversibilidad del proceso, los efectos
beneficio/perjuicio de los posibles tratamientos y la disposicion del enfermo (o su
representante) ante las propuestas alternativas de tratamiento. Este juicio clinico es
cientifico y a este sigue la reflexion ético-deontologica de personalizar al maximo
la decision para proporcionar aquello que verdaderamente sea efectivo y eficien-
te. Por ello, actualmente se considera mas preciso el término de “adecuacion del
esfuerzo terapéutico”, porque no se trata de restringir recursos porque el paciente
esté en situacion de irreversibilidad, sino de “adecuar”, es decir proporcionar lo que
esté indicado y sea favorable para éste. La SECPAL lo define como la adaptacion
de los tratamientos a la situacion clinica del paciente. Para actuar correctamente
es importante que si quién decide es el paciente, pueda comprender su situacion y
expresar su voluntad. Serd importante comprobar si tiene instrucciones previas o
planificacion de cuidados para atenderlos a este respecto.

Sedacion paliativa. Es una decision terapéutica que debe estar acorde con el
estado del paciente ya que se trata de aplicar el tratamiento que palie y evite sinto-
mas y signos no deseados de la enfermedad como el dolor, la insuficiencia respi-
ratoria, malestar psicofisico, ansiedad, etc. Esto se consigue con la administracion
del farmaco sedante adecuado a la dosis que cada enfermo necesite para evitar
los sintomas no deseados y refractarios a otros tratamientos. Estos farmacos sue-
len producir depresion del SNC; en el caso de que adelantaran el fallecimiento la
conducta seria conforme a la deontologia ya que, el fin es evitar el sufrimiento
del paciente con el medicamento adecuado, a la dosis proporcional a este objetivo
(Guia de Sedacion Paliativa, 2021). Todo ello sigue lo indicado en el Codigo de
Deontologia Médica conforme al respeto hacia la vida y a la dignidad del paciente
en este periodo en que la asistencia y cuidados toman otras formas pero de tanta
importancia y calidad como los ofrecidos en cualquier otra fase asistencial.

Sigue diciendo el Codigo en su articulo 38.6: “La sedacion paliativa en el enfer-
mo en fase terminal es un tratamiento correcto e indicado cuando existen sintomas
refractarios que no pueden ser controlados con los tratamientos disponibles. Para
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realizarla se debe obtener el consentimiento explicito o implicito del paciente, o
por representacion en los casos de pacientes que no pueden emitir un consenti-
miento valido, debiendo esto quedar registrado en su historia clinica”.

Los dos ultimos articulos del capitulo del Cédigo dedicado a la “Atencion mé-
dica al final de la vida” hacen referencia a los deberes hacia el cadaver, recordando
que se debe cumplimentar el certificado de defuncidon y mantener el respeto al
cadaver y dicen: articulo 38.6. “Aunque el médico que haya tenido la mayor car-
ga asistencial sobre el paciente es el que tiene la mayor responsabilidad ética de
cumplimentar el certificado de defuncion en todos sus apartados; no es deontolo-
gicamente aceptable rehuir el compromiso de certificarla cuando se produce ha-
biendo presenciado el fallecimiento, reconociendo al paciente fallecido o teniendo
a disposicion la historia clinica”. El articulo 38.7 dice: “Después de sobrevenida
la muerte, el médico procurara que se guarde el debido respeto al cadaver”.

Respecto a las definiciones recogidas en este capitulo, y su inclusion en el Dic-
cionario de Términos Médicos de la Real Academia Nacional de Medicina consi-
deramos de interés lo siguiente. 1) Figuran en el Diccionario y estdn expresados
de forma adecuada a la situacion asistencial actual los siguientes “Instrucciones
previas”, como sindénimo de “Voluntades anticipadas” y de “Testamento vital”;
“Distanasia”; “Encarnizamiento terapéutico” como sinénimo de “Obstinacion
terapéutica”.; 2) No figuran en el Diccionario “La Sedacion paliativa”, la “Ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico”, la “Planificacion de cuidados” y el “rechazo al
tratamiento”. 3) Si figuran en el Diccionario, pero son términos obsoletos y no ade-
cuados los siguientes “Eutanasia activa”, “Eutanasia pasiva”, “Eutanasia directa”,
“Eutanasia indirecta”, “Eutanasia negativa”, “Eutanasia positiva”, “Eutanasia por
omision” y “Eutanasia suicida”. En relacion a la Eutanasia, en su nueva regulacion
legal, habria que incluir los términos “Ayuda para morir”, “Contexto eutanasico”,
“Médico consultor” y “Situacion de incapacidad de hecho”. Estamos trabajando en
la inclusion de estos términos en la actualizacion de este Diccionario (Diccionaria
de Términos Médicos, 2011).

Lo que hemos escrito en este capitulo se basa en definiciones relacionadas con
el final de la vida de las personas tal y como se recoge en normativas legales y
ético-deontologicas que vienen a regular las conductas médicas y asistenciales en
general, bien como obligaciones legales o en la especial exigencia ético-moral
que inspira las normas y deberes como exigencia deontologica recogida desde la
Deontologia Médica.

Referencias

ANTOLIN A., SZONY B.J., MIRO O., SANCHEZ M. (2012). Instrucciones previas, muy lejos
de las expectativas generadas. Rev. Clin. Esp., 212 (5): 267-268.



El final de la vida: términos médico-legales y... 35

ARIAS N., GARRALDA E., RHEE JY., DE LiMA L., PoNs J.J., CLARK D., HASSELAAR J., LING
J., Mosoul D., CENTENO C. (2019). EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019. Vil-
voorde, Belgium, EAPC Press.

Batiz J. (2021). Cuestiones sobre la eutanasia. Principios para cuidar la vida de quién
sufre. Ediciones Nueva Eva.

CASTELLANO M., GIL A. (2022). La Ley de la eutanasia un afio después: Legalidad y Deon-
tologia. An. RANM, 139 (03), 286-292.

Codigo de Deontologia Médica (2022). CGCM. Madrid.

Codigo penal. Legislacion actual. Actualizado en enero 2023.

Diccionario de Términos Médicos (2011). Real Academia Nacional de Medicina. Editorial
Médica Panamericana. Madrid.

El Periddico de Esparia. Mas de 80.000 enfermos mueren cada afio en Espafia sin cuida-
dos paliativos. Madrid, 7 de octubre de 2021. https://www.epe.es/es/sanidad/20211007/
enfermos-salud-hospitales-12177023

Fundacion SECPAL: https://www.secpal.org/fundacion-secpal

GOMEZ SANCHO M (1917). Morir en paz. Los ultimos dias de vida. Editorial E1 Manual
Moderno, 1* edicion.

Guia de sedacion paliativa (2021). Cuadernos del CGCM. SECPAL. Editada por la Orga-
nizacion Médico Colegial, Consejo General de Colegios Médicos.

Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal para el apo-
yo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica

Ley 41/2002 de 14 de marzo, Basica reguladora de la Autonomia del Paciente, Derechos y
Obligaciones en Materia de Informacion y Documentacion Clinica

Ley Organica 3 /2021, de 24 de marzo, de Regulacion de la Eutanasia.

Ley Orgénica 1/2023, de 28 de febrero, por la que se modifica la Ley Organica 2/2010 de 3
de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo.

LunA A., GOMEZ M. (2018). Muerte como fenémeno social. Eutanasia y Distanasia. De-
recho a morir dignamente. En Medicina Legal y Toxicologia. Gisbert Calabuig J.A.
Séptima Edicion. Elsevier. Barcelona, pp. 183-194.

Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Propuestas para la puesta en marcha
de un “Plan de Choque para el impulso del Sistema para la Autonomia y la Atencion
a la Dependencia. 2 de octubre de 2020. https://dependencia.info/imagenes/plan-cho-
que-residencias.pdf

NORIEGA L. (2019). Régimen juridico del documento de voluntades anticipadas en el am-
bito estatal y autonomico. JM. Bosh Editor.

Real Decreto 124/2017, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de ins-
trucciones previas y el correspondiente fichero automatizado se satos de caracter per-
sonal, en el que se contempla la creacion del registro que se adscribe al Ministerio de
Sanidad y Consumo, el procedimiento del registro y las normas de acceso al registro.

RoMEO C.M., ARRUEGO G. (2022). Toma de decisiones al final de la vida. En Manual de
Bioderecho. (Adaptado para la docencia en ciencias, ciencias de la salud y ciencias
sociales y juridicas). Director. C.M. Romeo Casabona. Editorial Dykinson.


https://www.epe.es/es/sanidad/20211007/enfermos-salud-hospitales-12177023
https://www.epe.es/es/sanidad/20211007/enfermos-salud-hospitales-12177023
https://www.secpal.org/fundacion-secpal
https://dependencia.info/imagenes/plan-choque-residencias.pdf
https://dependencia.info/imagenes/plan-choque-residencias.pdf

36 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

VDAL M.A., TORRES L.M. (2006). In memoriam Cicely Saunders, fundadora de los cuida-
dos paliativos. Rev. Soc. Esp. Dolor, 13 (3): 143-144.

ZABALA J. y Diaz J.F. (2010). Reflexion sobre el desarrollo y utilidad de las instrucciones
previas. SEMERGEN — Med. Famil., 36 (5): 266-272.



Los cuidados al final de la vida: cuidados paliativos
en el paciente geriatrico

José Manuel Ribera Casado

Catedratico Emérito de Geriatria, Universidad Complutense de Madrid

Académico de Numero Real Academia Nacional de Medicina de Esparia
(Sillon n° 15: Geriatria y Gerontologia)

Se me solicitan unas reflexiones sobre de un tema sustentado en la interrelacion
entre dos pilares: la gente mayor y sus cuidados. Para ello se me propusieron
de manera sucesiva y en ese orden los dos enunciados que aparecen en el titulo.
Son parecidos pero no iguales y podria ser valido cualquiera de ellos de forma
independiente. He decidido mantener ambos como pretexto adecuado para perfilar
de inicio cuestiones que, en todo caso, deberia abordar en mis comentarios. Con el
fin de ajustarme mejor al guion, comentaré brevemente algunos conceptos que se
desprenden de los dos titulos. Son puntualizaciones previas, derivadas directamen-
te del tema propuesto, bastante obvias, pero que no siempre se tienen claras, ni sus
contenidos son interpretados de la misma forma.

1. FINAL DE LA VIDA

La primera matizacion tiene que ver con los equivocos, imprecisiones y sobrenten-
didos que esconde la expresion “final de la vida”. El “final de la vida”, planteado
en términos absolutos, se desconoce. Asociarlo a la edad es un automatismo ins-
tintivo que, con frecuencia, no resulta adecuado ni verdadero. La muerte, aunque
es habitual que ocurra en personas de edad avanzada, puede aparecer en cualquier
momento. En ocasiones puede ser mas o menos previsible a medio o largo plazo,
pero también se produce a cualquier edad, muchas veces de forma brusca y sorpre-
siva (accidente, ictus, embolismo, infarto de miocardio, etc). En otras ocasiones
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representa una secuela rapida (horas, dias o semanas) derivada de alguno de los
fenomenos antedichos.

En la actualidad es muy frecuente, sobre todo en personas de mucha edad, que
el final suponga la culminacion de un proceso crénico, arrastrado durante afios,
que destruye lentamente al individuo, sin que nunca pueda saberse con precision la
cadencia de estas pérdidas, ni cuando se alcanzara el momento definitivo. Es a este
ultimo modelo al que se suele aludir de forma implicita y muchas veces erronea,
en titulares o enunciados como los que comento aqui.

Durante el proceso de envejecer vamos acumulando pérdidas, de forma progre-
siva, con una cadencia y distribucién que varian en cada caso en funcién de mul-
tiples circunstancias, algunas asociadas a la carga genética con la que venimos al
mundo, pero otras muchas, con frecuencia creciente segun avanza la edad, deriva-
das de lo que se llama envejecimiento secundario; aquél que aparece vinculada al
tipo de vida mantenida en el historia personal anterior, a lo que llamamos factores
de riesgo, o a secuelas de los procesos morbosos que han ido salpicando nuestra
vida. Debido a ello, seglin envejecemos disminuyen nuestras reservas fisiologicas,
nos hacemos mas vulnerables y cedemos ante estimulos nocivos cada vez menos
intensos.

Lo que acabo de sefialar genera consecuencias negativas. Determina un au-
mento en las probabilidades de enfermar y de claudicar. Los avances médicos han
propiciado que crczca el nimero de personas mayores que sobreviven a unas situa-
ciones agudas que, hasta no hace mucho tiempo, eran casi siempre mortales, pero
que hoy se logran controlar. Para muchos de estos pacientes, mayoritariamente
ancianas, “los cuidados” y otras de las muchas formas posibles de intervencion
(farmacos, cirugia, etc.) que ofrece la medicina actual, se ha hecho posible sobrevi-
vir con ellas, incluso con una aceptable calidad de vida, durante periodos de tiempo
que se pueden medir en afios. Ello supone un aumento considerable y cada vez mas
frecuente en el numero de ancianos que conviven con uno 0 mas procesos cronicos
de forma simultanea.

La muerte, a estas alturas el siglo XXI por lo general ocurre en un persona de
edad avanzada, mujer mayoritariamente, de forma lentamente progresiva, al limite
de uno o mas procesos cronicos, como consecuencia final del fallo irreversible de
organos clave. Lo hace con una situacion mental mas o menos confusa por parte
del protagonista, con familiares o amigos opinando, y con un nivel de dolores, mo-
lestias, sufrimientos y sensaciones de todo tipo muy variable. Ante ese panorama
se impone la reflexion y el buen criterio a la hora de tomar decisiones en torno a los
cuidados que se deben administrar y el como hacerlo. Decisiones que, idealmente,
debiera compartir el equipo sanitario con el paciente si ello fuera posible y, en todo
caso, con su entorno mas proximo
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2. VEJEZ Y ENFERMEDAD

La siguiente cuestion, no viene tanto derivada del titulo (o titulos) del capitulo,
como necesitada siempre de aclaracion cuando se habla de estos temas. Conviene
desmentir la idea muy extendida de que la vejez constituye en si misma una en-
fermedad y consecuentemente una causa de muerte. Tengamos todos claro desde
el primer momento que esto no es asi. La vejez no es una enfermedad, ni aparece
recogida como tal en ninguna ediciéon de la Clasificacioén Internacional de Enfer-
medades (CIE) de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que, con alrededor
de 17.000 términos, representa, desde 1948, a través de 11 ediciones, la guia mas
usada por los diferentes sistemas sanitarios del mundo y de la propia OMS a la hora
de enumerar y clasificar cédigos especificos de diagnosticos y causas de muerte.

Envejecer representa la respuesta individual adaptativa del organismo a los de-
safios multiples y mantenidos que se van produciendo a lo largo del tiempo. Se tra-
ta de un proceso natural extraordinariamente complejo, sometido a innumerables
influencias, que, en la mayor parte de los casos, puede ser modulado desde fuera a
través de la aplicacion juiciosa de eso que llamamos “cuidados”. Desde una pers-
pectiva antropologica la vejez representa una fase mas en la vida de las personas,
con fronteras temporales imprecisas. Una etapa de la vida como lo son la infancia,
la adolescencia o la edad madura.

Un efecto negativo afiadido al hecho de considerar a la vejez como enfermedad
es lo que esa idea conlleva de ataque implicito al principio bioético de equidad,
afladiendo un elemento descalificador mas al edadismo social. Considerar a la ve-
jez como una enfermedad ayuda y en parte justifica el dejarse ir, el abandono y la
resignacion ante lo inevitable. Esto puede ser asi tanto por parte del sistema como
del personal sanitario y hasta del propio protagonista y de su entorno mas proximo.
En la misma linea viene a suponer una invitacion para que el profesional actue ante
la persona mayor con los parametros habituales que se utilizarian ante cualquier
enfermedad real, lo que implica, por ejemplo, como una consecuencia negativa
afladida, buscar y aplicar tratamientos farmacologicos especificos que, potencial-
mente, actiien contra la propia vejez.

Es cierto que las pérdidas acumuladas a lo largo de la vida facilitan la aparicion
de enfermedades y empeoran su pronostico. También, que el hecho de envejecer
determina la aparicion frecuente de unas formas atipicas de manifestaciones clini-
cas (sintomas, signos, interpretacion de las exploraciones complementarias, etc) y
da lugar a tratamientos para las distintas enfermedades que van apareciendo que
pueden tener matices diferenciales, a veces importantes, con respecto a los oferta-
dos para los mismos procesos cuando estos acaecen en edades anteriores.

Ademas, hacer esa especie de cortocircuito mental ataca al sentido comun, en
la medida en la que resultaria imposible establecer un limite etario universal para
poder definir a un sujeto como enfermo en base a la edad, a través de un punto de
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corte que resulta imposible concretar (Ribera Casado, 2021-I; Rattan 2014). Toda-
via cabria matizar lo de “paciente geriatrico” que no es un término intercambiable
con el de “paciente de edad avanzada”, aunque no voy a entrar en el tema y a los
efectos de lo que aqui hoy se comenta podamos dejarlo asi.

3. CUIDADOS EN GENERAL VS CUIDADOS PALIATIVOS

Tampoco es correcto hacer sinonimos los términos “cuidados” y “cuidados palia-
tivos”, como parece desprenderse del titulo propuesto en segundo lugar, un titulo
mucho mas explicito, recortado y mas acorde con el contenido genérico del libro.
El término “cuidados” va mas alla de la “paliacion”, es mucho mas amplio y abarca
situaciones que no necesariamente se asocian con la misma.

No hace falta enfermar para cuidarse. Hay que hacerlo desde la infancia, aunque
las formas de cuidados ofrezcan diferencias practicas importantes segun la edad, la
presencia o no de enfermedad, su severidad o las limitaciones funcionales asocia-
das. Los cuidados de manera genérica se pueden situar en un terreno muy proximo
a la prevencion en general y a la lucha contra todo tipo de factores de riesgo en ma-
teria de salud. Tienen que ver directamente con la calidad de vida. Todos estamos
obligados al autocuidado y, a medida que envejecemos —cada vez mas—, vamos
a estar expuestos a los cuidados que nos llegan de los demas. Especialmente, como
dice el titulo, en situaciones que se prevén proximas al final de la vida. El marco
fisico de aplicacion de los cuidados es universal. Se ubican en el domicilio, en re-
sidencias, en hospitales, en unidades especificas, etc.

Se trata de una palabra que cuando se utiliza referida a la persona mayor enfer-
ma o con algln tipo de discapacidad o de dependencia suele implicar, casi por de-
finicidn, la presencia de terceros, de “cuidadores” personales directos (familiares
0 no) y/o institucionales. Los contenidos —Ia lista tematica— a la que responde la
palabra cuidados es muy amplia y cubre en la practica los mas diversos aspectos de
la vida, algunos de ellos sélo indirectamente relacionados con la salud.

La institucion “HelpAge Espaiia” ha publicado, recientemente, un documento
extenso y espléndido, elaborado por el Instituto de Derechos Humanos de la Uni-
versidad de Valencia y coordinado por su director, el profesor de derecho consti-
tucional Fernando Flores, bajo el titulo “El derecho a los cuidados en las personas
mayores” (HelpAge Espaia, 2021). No se trata de un texto centrado en las situa-
ciones terminales, ni tampoco con el foco principal orientado hacia los problemas
relativos a la salud, pero, sin embargo, proporciona una panoramica muy valiosa
acerca de como se encuentra esta situacion en nuestro pais. Solo destacaré dos
puntos de este informe. El primero el hecho de conceptuar a los cuidados como
un “derecho” cuando se refieren a la persona mayor. El segundo, tiene que ver con
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los extensos comentarios dedicados a matizar adecuadamente las dificultades que
entrafia definir con precision lo que engloba la palabra “cuidados”.

Los llamados cuidados paliativos, por el contrario, tienen unos condicionantes
especificos muy bien delimitados, derivados de su mera definicion, que son mucho
mas precisos, empezando por su propia ubicacion fisica, un espacio predetermi-
nado para ese fin, casi siempre hospitalario o en conexion con un hospital. Son
unidades especificas con dotacidon de un personal especializado, y provistas de un
material complejo y sofisticado. Obedecen a criterios preestablecidos y protocoli-
zados que van desde las normas que regulan su acceso y, eventualmente, su alta,
hasta el tipo de los cuidados que se prestan y la intensidad con la que se aplican.
Mas adelante incluyo unos comentarios sobre la relacion entre los cuidados palia-
tivos y la geriatria

4. RESPONSABILIDAD COMPARTIDA

Los cuidados sanitarios, avanzados o no, son siempre una responsabilidad com-
partida, que debe estar prevista por las distintas administraciones implicadas en
sus programas, asi como en las directrices politicas y organizativas correspondien-
tes. Ello alcanza a las campanas de educacion al respecto dirigidas a la sociedad
en general y a las instituciones de cualquier tipo, extra e intrahospitalarias, espe-
cialmente si hablamos de cuidados paliativos. Nos afectan, sobre todo, a los pro-
fesionales de la salud, tanto en nuestro rol como educadores sanitarios, como en el
terreno de la praxis asistencial. Lo hacen directamente de manera especial a mé-
dicos y enfermeros, pero también a quienes trabajan en otras muchas profesiones
relacionadas, como los psicologos, nutricionistas, terapeutas, rehabilitadores, auxi-
liares clinicos, farmacéuticos o trabajadores sociales, entre otras. La coordinacion
y el trabajo en equipo dentro del medio hospitalario y de forma mas acusada en las
unidades paliativas, resultan obligadas y estan en la base del cuidado bien hecho.

En ese contexto de trabajo en grupo siempre habra que buscar integrar a lo
que cabria calificar como la “sociedad civil” en este campo: familiares, amigos y
cuidadores. Evidentemente, también a las instituciones y a los servicios que ellas
pueden ofertar. La forma de actuacion al respecto variard mucho en funcion de
las circunstancias individuales de cada paciente por lo que no caben demasiados
protocolos, salvo para situaciones muy claramente establecidas, de las que podrian
ser un buen ejemplo las campafias de vacunacion, o la atencion protocolizada en
las unidades de cuidados paliativos de situaciones-problema muy especificas. Si
acaso respetar aquellos que ya estdn operativos en funcion de las caracteristicas
especificas del tipo de necesidades requeridas o de las posibilidades que ofrece el
lugar donde esté ubicado el anciano.
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Matizado lo anterior, destacaré las variables mas importantes, a mi juicio, en
cuanto a la necesidad de cuidados, generales o paliativos, que, cuando pensamos
en la poblacion de mas edad, deben ser tomadas en consideracion al abordar estas
cuestiones. Razonar por qué destaco los puntos que voy a exponer y no otros que,
igualmente, pueden surgir, asi como en qué medida corresponden a la condicion
de cuidados generales o paliativos cada uno de ellos escapa de las posibilidades
de espacio que se me han asignado. En todo caso, con los matices oportunos ya he
insistido en que son problemas que cuando se presentan hay que abordar en cual-
quier nivel asistencial, domicilio, residencia y unidades hospitalarias, generales o
especificas de paliativos.

A mi juicio las mas importantes de estas variables, los campos tematicos mas
destacados que el profesional se debe plantear mentalmente cuando se enfrenta al
tema con un paciente mayor, especialmente si esta dentro de eso que llaman “situa-
cion terminal”, son los siguientes:

a. los referidas a la situacion funcional previa (fisica, mental y social) de la
persona protagonista y a la cadencia con la que estan evolucionando sus
problemas;

b. evaluar en lo posible el eventual sufrimiento del paciente en cualquiera de
sus manifestaciones: dolor, limitaciones fisicas y mentales, miedos, ignoran-
cia, dependencia de terceros para determinadas tareas, etc;

c. aproximarnos al conocimiento y grado de aceptacion o rechazo por parte del
propio paciente de su situacion actual, calibrar su grado de resiliencia;

d. afrontar cuestiones bésicas que, en un momento determinado, pueden pre-
sentarse como problemas. Entre ellas las referidas a la alimentacion, el sue-
o, la higiene en general o la vivienda;

e. profundizar en su esquema de valores, en la medida en la que estos nos sean
conocidos incluyendo entre ellos a los de caracter espiritual o religioso;

f. saber de la existencia o no de unas eventuales directrices anticipadas que
permitan conocer mejor la voluntad del paciente;

g. tomar en consideracion y respetar por parte del profesional (y de la insti-
tucion sanitaria implicada en sus cuidados a cualquier nivel) los principios
basicos de la bioética;

h. ala hora de tomar decisiones ser consciente de las peculiaridades del marco
fisico en el que se desarrolla el evento (domicilio, residencia, hospital, uni-
dades especificas,...);

i. orientarse (y llegado el caso orientar a terceros) acerca del eventual pronds-
tico previsible en una escala que discurre entre una posible recuperacion y lo
que llamariamos situacion terminal.
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Junto a todo ello hay que tener muy presente la participacion e influencia del
entorno socio-familiar, algo que, si no se aborda por el profesional desde el princi-
pio, este mismo entorno lo va a sacar a la luz mas pronto que tarde en casi el cien
por cien de los casos. Esto supone conocer “el medio”: si el sujeto vive solo o no,
las eventuales ayudas de cualquier tipo que estuviera recibiendo con anterioridad
o a las que se pudiera recurrir en caso de necesidad; el grado de apoyo familiar o
social de que dispone y las capacidades de todo tipo de quienes lo ejercen (nivel de
disponibilidad, voluntad, competencia, etc.).

En situaciones de enfermedad avanzada, sobre todo si se trata de pacientes de
mucha edad y/o con algun grado de deterioro cognitivo, la ingerencia, habitual-
mente llena de buena voluntad, del entorno del paciente, suele ser bastante intensa
y, exige un didlogo amplio y continuado que calibre la evolucion clinica, las po-
sibilidades reales de aplicar las diferentes formas de intervencion y que respete
la voluntad del protagonista, sobre todo, si existe constancia de que ésta ha sido
expresada por cualquier procedimiento. Las variables que el profesional debe ma-
nejar son muchas mas y no tienen el mismo peso en cada uno de los casos, pero
resulta obligado intentar individualizarlas y tenerlas siempre en cuenta a la hora de
las decisiones.

Todo lo expuesto determina que afrontar estas situaciones desde el punto de
vista del médico o de cualquier otro profesional sanitario sea un campo abierto a
infinitas incognitas y que resulte imprescindible personalizar. Huir de la aplicacion
automatica de unos protocolos genéricos, que muchas veces ni siquiera existen
pero que, en todo caso, son orientativos y obvian matices particulares especificos y
distintos en cada paciente. Asumir que la palabra “cuidados” lleva implicita en su
aplicacion los conceptos de afabilidad, respeto y empatia.

Entiendo, que lo que se espera de este capitulo son algunas reflexiones deriva-
das de mi experiencia profesional previa. Intentaré ajustarme a este criterio, huyen-
do del dogma, centrdndome en la poblacién de més edad y seleccionando algunos
aspectos entre otros muchos igualmente importantes. Como punto de partida y
unica cuestion no discutible (el unico dogma) quiero recalcar que en estas situa-
ciones el protagonista por definicion siempre es el paciente. Los demds actores
(médico, cualquier otro personal sanitario, instituciones, familiares, etc.) somos
simples comparsas a su servicio. El momento de morir, junto con el de nacer, es
el mas importante en la vida de un individuo y en funcion de ello procede actuar.

Con la vista puesta en la persona de edad avanzada y en la necesidad de cuida-
dos en lo que, con todas las reservas del mundo, podriamos considerar “previsible
final de la vida” he seleccionado unos pocos puntos en los que me voy a centrar.
Omito otros igualmente interesantes, bien por aparecer de forma detallada en di-
ferentes lugares del libro, bien por considerarlos mas aceptados y aplicados en la
practica diaria. En el terreno en que nos movemos pueden aparecer discrepancias
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entre lo que yo expongo y las opiniones o sugerencias que se puedan encontrar en
otros capitulos sobre esos mismos temas. Estamos en un campo de “arenas move-
dizas”. No siempre la doctrina estd claramente establecida de forma unanime. En
algunas cuestiones esa doctrina se esta creando en estos momentos. En otras los
avances tecnologicos y diferentes factores de todo tipo, obligan a modificar opinio-
nes y actitudes en el curso del tiempo. Las presentaciones y comentarios se haran
de forma esquematica, mas proximos a un guion recordatorio de los problemas que
nunca se deben eludir, que no tanto como una reflexion académica y extensa para
la que no se dispone de espacio suficiente.

5.1. Relacion entre la geriatria y la medicina paliativa. Un marco con muchos
puntos en comun

Los cuidados paliativos, aunque lo hayan sido con diferentes nombres, han existi-
do siempre. Histoéricamente han estado en gran medida vinculados a instituciones
religiosas como los monasterios durante en la Edad Media o las diferentes 6rdenes
aparecidas entre los siglos XVI y XX, dedicadas expresamente a los cuidados de
las personas mayores. A finales del segundo tercio del siglo XX surgen en Gran
Bretana, de la mano de la Dra Cecily Saunders, los llamados “Hospices” que su-
ponen un salto cualitativo en este terreno. A raiz de ello, de manera progresiva, se
van regulando un tipo de cuidados que cabria calificar como institucionales y que
incorporan ya de manera sistematica procedimientos “paliativos” (Saunders, 1975;
Potter, 1980).

Pronto estas iniciativas demuestran ser positivas y se desarrollan con éxito en
diferentes lugares. Sus objetivos y sus procedimientos se sistematizan hasta llegar
a constituir una doctrina propia, bendecida, poco después, desde los organismos
internacionales competentes en estos temas (Organizacion Mundial de la Salud,
2004). La OMS establece al respecto una definicion un tanto larga, pero bastante
explicita. Considera que “la paliacion es una forma de aproximacion al enfermo
que hace primar la calidad de vida de pacientes y familias, se enfrenta a los proble-
mas asociados con la enfermedad que amenazan la vida a través de la prevencion y
el alivio del sufrimiento mediante su identificacion precoz, la valoracion continua
y el tratamiento del dolor y de los demads problemas fisicos, psicosociales y espiri-
tuales” (Organizacion Mundial de la Salud, 2007).

Vemos que nacen estas unidades para aliviar los sufrimientos y las limitaciones
de todo tipo que pueden y suelen afectar a las personas en situacion terminal, pro-
porcionando a tal efecto los “cuidados” que fueran necesarios, incluso cuando se
trate de pacientes con problemas afiadidos severos, limitativos de su percepcion de
la realidad, como puede ser un deterioro cognitivo (Small, 2007).

La OMS utiliza el término “situacion terminal”, impreciso, pero que representa
un avance sobre lo de “final de la vida” que se comentaba al inicio del capitulo.
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El “paciente terminal” o “en situacion terminal”, sea cual fuere el motivo por el
que ha llegado a ese punto es un anciano en mas del 85% de los casos, tal como
nos muestran los datos de mortalidad en Espaiia (Instituto Nacional de Estadistica,
2019). El concepto de terminalidad mas comunmente admitido habla de considerar
que “un estado terminal es aquel que se produce cuando la expectativa de vida es
menor de 6 meses” (Tabla 1).

Durante muchos afios la mayoria de los pacientes admitidos en Cuidados Pa-
liativos eran oncoldgicos, pero esto se ha ido modificando. Hoy, muchos pacientes
con procesos no oncoldgicos tienen una esperanza de vida inferior a los 6 meses,
especialmente si nos centramos en aquellos de mas edad. Las principales causas
no oncologicas de terminalidad son las enfermedades neuroldgicas degenerativas
y las insuficiencias organicas en estadios avanzados, situaciones todas ellas de alta
prevalencia en el anciano.

Condicion limitante de la vida conocida por el enfermo o la familia

Eleccion de tratamiento paliativo (alivio).

Cualquiera de los siguientes:

* Progresion de la enfermedad (hospitalizaciones multiples)

» Karnofsky <50%,

» Dependiente >3 ABVD).

* Deterioro nutricional severo relacionado con la enfermedad (pérdida de >10% del peso en 6 m,
Albtmina <2,5 mg/dl).

Tabla 1. Criterios de paciente terminal
(National Hospice Organization)

Por su parte la geriatria, definida como aquella parte de la gerontologia que
cubre los aspectos relacionados con la salud dentro del &mbito del envejecimiento,
comparte buena parte de sus objetivos, esfuerzos y pacientes con los que se mue-
ven en la medicina paliativa y en sus unidades espeecificas. Hace unos afios tuve
occasion de describir algunos de los caminos paralelos en su respectivo desarrollo
historicos y, al menos, cinco grandes aspectos de aproximacion que llegan a incorpo-
rar incluso puntos comunes de coincidencia en algunos casos, entre ambas especiali-
dades (Tabla 2) (Ribera Casado, 2013).

Desde la perspectiva de su evolucion en el tiempo se considera que la funciona-
lidad y los sintomas de quienes padecen una enfermedad crénica terminal suelen
tomar una de las siguientes trayectorias: a) rapido deterioro y muerte. Su prototipo
serian algunas formas de la enfermedad cancerosa: b) incapacidad de larga dura-
cion, con exacerbaciones ocasionales y un pronodstico impredecible. Su prototipo
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serian las enfermedades sistémicas cronicas; y c) deterioro paulatino hacia la in-
capacidad con un largo periodo de dependencia. Su ejemplo mas tipico serian las
demencias.

La patologia crénica avanzada, no oncoldgica, debida a fallo organico irrever-
sible tiene una supervivencia incierta, variable y dificil de predecir. El perfil del
colectivo atendido en las unidades de paliativos por esas patologias responde, en
gran medida, al de “paciente geriatrico”. Un colectivo que cada vez va a ser mas
numeroso tanto en términos absolutos como relativos cuando se compara con el
de los pacientes oncolégicos. Ademas, con demasiada frecuencia son pacientes
que sufren sin necesidad, debido a estar infra-evaluados e infra-tratados de forma
habitual —por supuesto infra-cuidados— y a las dificultades de todo tipo que se
les presentan a la hora de intentar acceder a unidades de cuidados paliativos, bien
lo sea en el hospital o en programas domiciliarios.

Puntos de aproximacion y de encuentros

1. Una relacion avalada por la historia

2. Los cambios demograficos ayudan al encuentro entre la geriatria y la medicina paliativa
Geriatria y Medicina Paliativa guardan muchos puntos en comun en cuanto a objetivos y formas
de trabajo

3. La geriatria incorpora los conceptos definitorios de la medicina paliativa

4. Ambas especialidades pueden compartir muchos de sus elementos formativos

Tabla 2. Geriatria y cuidados paliativos

Geriatria y medicina paliativa, son especialidades relativamente nuevas. Su cre-
cimiento y consolidacion tiene lugar a partir de la segunda mitad del siglo XX
y, cabe decir, que ambas focalizan buen parte de su actividad en “los cuidados”.
Comparten, ademas de un numeroso grupo de pacientes con elementos comunes
necesitados de cuidados, otros muchos elementos. Entre ellos determinadas he-
rramientas de trabajo. Por ejemplo, las escalas y otros diferentes instrumentos de
valoracion funcional. También, la necesidad de una colaboracién mantenida multi
e interdisciplinar y la bisqueda sistematica del apoyo familiar.

Comparten, también el esfuerzo por situar siempre en un primer plano los lla-
mados problemas bioéticos y tomarlos en consideraciéon como elementos de re-
flexion antes de establecer ningtin tipo de decision. En la practica diaria coinciden
en el hecho de que ambas han tenido y tienen dificultades para ser aceptadas por la
comunidad asistencial y para implantarse de forma general en el marco de la medi-
cina hospitalaria. La OMS sefiala, acertadamente, que hay que buscar y establecer
“sinergias” entre ambas especialidades (World Health Organization, 2016), una
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afirmacion por otra parte que es perfectamente aplicable a los encuentros con otras
diversas especialidades.

5.2.La comunicacion como expresion de los cuidados. Un cambio de paradigma

Otro aspecto que, normalmente, resulta poco atendido cuando se habla de cuidados
es el referido a la falta de comunicacidn, o a la comunicacion inadecuada, entre
el paciente y su entorno médico-sanitario. También la alta frecuencia con la que
cuando se establece un didlogo dentro de ese marco, se desarrolla, de hecho, en
forma de monologo, de manera que palabras como paternalismo o prepotencia
puedan tener un sentido pleno. Esto ocurre, sobre todo, cuando se trata de pacien-
tes de edad avanzada. Los cuidados, ya queda dicho, no se cifien al plano fisico
de manera exclusiva, La percepcion por parte del anciano enfermo de estar siendo
dejado al margen a la hora de la informacion y/o de encontrar y asumir unas deci-
siones compartidas se puede convertir en un elemento mas de sufrimiento para el
protagonista.

Este problema, en teoria, podria ser facilmente subsanable. En la practica diaria
no ocurre asi. La evidencia de que existe una comunicacion inadecuada es perfec-
tamente detectada por el profesional, como lo muestra una encuesta de la Sociedad
Espafiola de Geriatria/Gerontologia llevada a cabo entre sus socios hace unos afios.
Se planteaban una lista de asertos y el encuestado debia elegir entre un si o un no.
Respondieron 176 socios, con una edad media de 45.4 afios y con 17.2 afios de
experiencia trabajando con ancianos lo que confiere un valor afiadido dado el nivel
de conocimiento directo del tema que ello representa. Las respuestas procedian
de médicos en el 59% de los casos, de psicologos en el 19%, y de otras diferentes
profesiones en el 22% (Ribera Casado, 2016). En la tabla 3 se muestran algunos de
sus resultados mas llamativos en relacion con el tema de la comunicacion entre el
profesional y el paciente anciano.

* Al hablar con la persona mayor se sube el tono de voz: 90%
* Al hablar con los mayores a menudo se les trata como

a nifios (diminutivos, tonos agudos): 87%
* Los profesionales a menudo se dirigen al acompaiiante

y hablan de la persona mayor en tercera persona: 85%
* Al hablar con las personas mayores se emplean términos

Inadecuados (p.¢j. “abuelo/a”): 82%
» Al dispensar diversos servicios a menudo se muestra

falta de respeto en el trato (p. ¢j., el tuteo): 1%

Tabla 3. Lo que opinan sobre la comunicacion con los ancianos los profesionales de su atencion
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También los ancianos perciben esta inadecuacion. Asi se desprende de otra en-
cuesta telefonica sobre 409 personas mayores de 65 afios llevada a cabo por la
Unién Democratica de Pensionistas en enero de 2016. De acuerdo con ello consi-
deran qué son victimas de lenguaje despectivo (viejo, abuelo) un 11% y de infan-
tilizacion en el trato el 8.3%.

La comunicacion falla en otros aspectos muy diversos. Algunos importantes. Se
razonan y comentan poco las opciones terapéuticas con el paciente. Las suele im-
poner el médico sin demasiadas explicaciones ni discusion acerca de los mismos.
Esta creciendo el nimero de trabajos publicados que denuncian esta deficiencia
ante problemas especificos y que aportan experiencias positivas al respecto (Que-
llet, 2022; Martinez, 2022).

Un problema comtn a muchos médicos y enfermeros estriba en la resistencia
instintiva para tratar determinado tipo de temas. Se prefiera saltar por encima de
aspectos relacionados con el pronostico, cuando éste se estima fatal a corto plazo,
probablemente por miedo a generar terror y por la falta de confianza del profesio-
nal para hacerlo de una manera positiva y adecuada. También evitar cuestiones que
tienen que ver con las creencias religiosas o con las eventuales disposiciones lega-
les que hubiera podido adoptar el paciente. La actuacion en el seno de un equipo
multidisciplinar ayuda a hacer mejor las cosas. El médico debe ser consciente de
que tiene el privilegio y la suficiente autoridad social reconocida como para asistir
de una manera global a los pacientes y a sus familias al final de la vida. Son aspec-
tos que entran también en el apartado de “cuidados”.

Ante un diagndstico que supone el anuncio probable de muerte a corto plazo
la tradicion mayoritaria en Espafia hasta hace muy poco era acogerse a la llamada
“mentira piadosa”, una practica sobre la cual teorizé con cierta frecuencia en la
primera mitad del siglo XX una personalidad de tanto prestigio como D. Gregorio
Marafion. Algo parecido ocurria en buena parte de los paises latinos de tradicion
catolica. Con el paso del tiempo, bien sea por la influencia de las culturas angloa-
mericanas y nordicas, bien por cuestiones relacionadas con el miedo a caer en
eventuales problemas legales o por otras razones, se ha producido un cambio de
paradigma y la tendencia a decir la verdad, aunque ésta se presente atenuada y
haciendo énfasis en los aspectos mas favorables de la estadistica, se ha ido impo-
niendo de manera progresiva.

En todo caso la falta de experiencia, la mala preparacion del profesional en
este terreno y las dificultades intrinsecas para abordar con serenidad esta cuestion
hacen que estemos muy lejos de haber resuelto el problema. Cuando el médico se
presenta ante paciente y familia debe ser consciente de que calificar a un paciente
de terminal crea un estrés importante tanto en el propio paciente como en su entor-
no inmediato. Su preocupacion al abordar el tema debe abarcar un panorama mas
amplio que el meramente médico. Debe estar orientado a prevenir y en su caso
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tratar los sintomas, asesorar antes, durante y después de cada medida terapéutica,
pero también averiguar si el paciente ha designado a alguna persona para la toma
de decisiones y planes futuros y preparar a la familia y al paciente para que afron-
ten de la mejor forma posible la muerte inminente (Ribera Casado, 1981).

5.3. Dignidad, edad y situacion terminal

Otro tema muy relacionado que se encuentra en estos momentos, igualmente, al alza
en lo que a debate social se refiere, es la cuestion de la dignidad. La reflexion clave
a este respecto estriba en valorar en cada caso, poniéndonos en la piel del paciente
anciano, si las pérdidas acumuladas a lo largo de la vida, derivadas de las enferme-
dades y/o del propio proceso de envejecer en cuanto tal, resultan lesivas para nues-
tra dignidad o, al menos son asi vividas por el protagonista. Percibir si cualquier de
las circunstancias que surgen en la parte final de la vida convierten el anciano en
menos digno ante los ojos de los demas o ante los de si mismo.

Entramos aqui en el terreno de los “cuidados psicoldgicos”, tan importantes
como los fisicos. Tengamos claro que esto no es asi y que resulta fundamental ha-
cérselo ver al paciente de esta manera. La dignidad no es un valor contrapuesto ni
intercambiable con nada. Por ejemplo, con una capacidad funcional 6ptima, con la
salud, la belleza o con cualquier otro parametro. Podemos encontrar dignidad ante
adversidades de cualquier tipo, incluidas las vinculadas a la salud, las econoémicas
0, de acuerdo con el tema de hoy, de las derivadas de una situacion terminal. Las
eventuales sensaciones de indignidad asociadas a esas situaciones no tienen por
qué vivirse como tales ni se derivan de ellas. Si llegan, lo hacen por otros caminos.
Por actitudes y comportamientos propios o ajenos que inciden y encuentran campo
abonado en ese mayor grado de vulnerabilidad al que hacia referencia mas arriba
(Ribera Casado, 2015-11).

En todo caso el catdlogo de eventuales indignidades con las que, muy habitual-
mente, castiga el conjunto de la sociedad al enfermo con patologias avanzadas y
limitaciones fisicas 0 mentales —mas si se trata de un anciano— es extraordinaria-
mente amplio. Abarca desde la falta de respeto al principio bioético de autonomia
en cualquiera de sus manifestaciones, asumiendo terceras personas una represen-
tacion que, en muchos de los casos, nadie ha conferido o ni siquiera resulta nece-
saria, hasta el terrible apartado de las negligencias y malos tratos como forma de
victimizacion.

Quizas la discriminacion por edad constituya la forma de “indignidad” mas
importante con la que se puede agredir al anciano en nuestra sociedad. Lo es por su
frecuencia y porque su practica resulta ser habitualmente ignorada tanto por el sis-
tema sanitario y los profesionales que lo representan, como, en muchas ocasiones,
por el propio paciente y por su entorno. La manera en la que se han comportado
determinadas instituciones y administraciones en el curso inicial de la epidemia de
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Covid-19 representa un buen ejemplo negativo de esta manera de actuar (Ribera
Casado, 2020). El fil6sofo italiano Norberto Bobbio, quien, en un homenaje expre-
so a la geriatria, habla de la nobleza de los fines de esta especialidad, nos dice “que
no estriban sélo en aliviar los sufrimientos fisicos, sino también ... en exhortar a
quien esta a punto de entrar en la tltima parte de su vida a no dejarse dominar por
el temor, a veces obsesivo, de la decadencia, a sentirse un vencedor con respecto a
los jovenes muertos que son los vencidos y no ¢1” (Bobbio, 1997)

No querria terminar este apartado sin recordar la sentencia que el antiguo editor de
la revista New England Journal of Medicine, Frank Ingelfinger, escribio hace cerca
de cincuenta afios en relacion con la frase, entonces al alza —y hoy atin de actuali-
dad— referida al hecho de “morir con dignidad”. Escribia Ingelfinger “mientras la
sociedad demande todos los cuidados que la medicina cientifica puede ofrecer resulta
decepcionante pretender que el proceso de morir pueda estar revestido de dignidad.
Lo més que el médico puede y debe hacer es mitigar las indignidades que ....” (Ingel-
finger, 1974). Se trata de una afirmacién que, a mi juicio, conserva toda su validez
a dia de hoy y que se ajusta bien al tema de los cuidados al final de la vida que
constituyen el nticleo central de este libro.

5.4. El falso dilema de cuidados paliativos vs eutanasia

La discusion sobre el tema de la eutanasia en su sentido mas amplio constituye
un campo permanentemente abierto cuando se habla de cuidados paliativos, es-
pecialmente si el tema se centraliza en torno al colectivo de mayor edad. Todo lo
que gira alrededor de este término representa un fenémeno ineludible que surge de
manera recurrente de forma explicita o implicita en estas situaciones terminales.
También una palabra tabu para muchos de nuestros conciudadanos. La extension
que se me concede no permite entrar muy a fondo en el tema. Por ello me limitaré
a unos breve cometarios, remitiendo a otro lugar a quien pretenda una informacion
mas extensa, partiendo del supuesto evidente de que hablar de la eutanasia entra de
pleno en el campo de los cuidados (Ribera Casado, 2021-I).

Lo primero que merece la pena destacar es que no nos encontramos ante un
fendmeno nuevo. El objetivo central de la eutanasia, la aspiracion por alcanzar una
muerta dulce y apacible, lograr un “buen morir” en su sentido mas literal, es tan
antigua como la propia historia de la humanidad y, por supuesto, que la historia
de la medicina. Dado que el hecho de fallecer es inevitable y nadie se puede librar
de ello, los esfuerzos se centran en que esta circunstancia se produzca de forma
apacible y con el menor nivel de agresividad, dolor y sufrimiento. Se trata de algo
por lo que siempre se ha luchado en todas las culturas a lo largo de la historia. En
ese contexto la profesion médica, por su propia naturaleza, se ha encontrado siem-
pre en el punto de mira de la sociedad. La discusion en torno a esta cuestion se ha
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acentuado de manera importante e ininterrumpida, sobre todo a partir del Gltimo
tercio del siglo XX.

Estamos ante un tema que afecta directamente a la cuestion de los “cuidados”
y que implica, potencialmente, a muchas profesiones. Desde luego a los médicos
y otros sanitarios, pero también a juristas, psicologos, etc. Los principales impli-
cados son los pacientes, o, mejor, el paciente en singular, que, en gran parte de
los casos, resulta ser un individuo de edad avanzada. Un tema que, ademas, viene
condicionado por el entorno cultural dominante en cada caso, por las convicciones
religiosas, la conciencia y la sensibilidad individual de la persona. Incluso cabe
considerar que la discusion ha entrado en un terreno politico en la medida en la
que las proposiciones en torno a la cuestion de la eutanasia aparecen integradas
en los programas de los partidos apelando, muchas veces, a los sentimientos mas
viscerales del individuo, en un intento bien evidente de buscar votos.

La eutanasia representa un debate social de primer orden, sin soluciones uni-
vocas. Los criterios de actuacion consensuados y comunes se establecen muy des-
pacio, pero en todo caso el tema debe ser motivo de comunicacion entre las partes
intervinientes y supone un momento en el que la palabra cuidados adquiere pleno
sentido. Admite mal la falta de una solucion eficaz personalizada y consensuada
para cada caso concreto. Exige un debate, una conversacion reflexiva y cuidadosa
con el protagonista —también con frecuencia con sus deudos y representante legal-
en busca de aliviar tensiones y de encontrar las mejores maneras de actuar.

Como es bien sabido, en Espaia desde el afio 2021 existe una ley al respecto
(Ley Organica de Regularizacion de la Eutanasia, 2021). Una ley que desde antes
incluso de su promulgacién viene siendo objeto de polémicas y controversias. No
me voy a detener en sus ontenidos especificos. En todo caso la ley esta ahi, ha sido
refrendada por los organismos superiores correspondientes y, como cualquier otra,
mas all4 de las propias convicciones que pueden ser cubiertas, de acuerdo con lo
establecido por la propia ley, con la objecion de conciencia correspondiente, exige
a todos ser respetuosos con su articulado.

Tan so6lo quiero sefialar —e insistir en ello— que uno de los argumentos uti-
lizados de manera recurrente —y a mi juicio tramposa— por los detractors de la
eutanasia en culquiera de sus formas consiste en contraponerla de manera bastante
hipdcrita a los cuidados paliativos. Dicen: “menos ley de eutanasia y mas cuidados
paliativos”, como si hablaramos de cosas antagoénicas o incompatibles. En rela-
cion con ello conviene tener claro que lo uno no quita a lo otro. La experiencia de
un pais como Bé¢lgica, donde la practica de la eutanasia esta regulada desde hace
bastantes afios, nos indica que alrededor del 60% de las peticiones de eutanasia
proceden de las unidades de cuidados paliativos.

Avancemos en el campo de los paliativos todo lo que haga falta, cuanto mas
mejor, pero la opcion de la eutanasia siempre va a estar ahi. Lo paraddjico es que
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muchos de los profesionales que la objetan, dan la impresion de que pretendan
autoengafarse huyendo expresamente de la palabra tabu, para sustituirla por otras
con menor caga emotiva como sedacion terminal o simplemente ayudando a bien
morir a sus pacientes sin poner ningun tipo de apellidos. En todo caso resulta ne-
cesario afrontar el problema y, de acuerdo con el paciente, conocer las opciones
posibles para, llegado el caso, ser fiel a su voluntad cuando ésta ha sido expresada
en un documento oficial de directrices antcipadas. Hacerlo de esta forma represen-
ta aplicar cuidados en aquellas situaciones en las que el final se nos aparece como
algo inmediato e ineludible.

5.5. Cuidados en los momentos finales: la alimentacion e hidratacion ;hasta
cuando? Un problema recurrente

Los cuidados en las situaciones terminales, muchas veces aplicados en las unida-
des de paliativos, incluyen otros muchos aspectos que deben ser tenidos en cuenta
y atendidos de forma apropiada por el profesional, en la medida de lo posible, ha-
ciendo equipo con la familia cuando la situacion del enfermo no le permite a éste
asumir personalmente el protagonismo que le corresponde.

Una revision acerca de como habian ido evolucionando en la historia reciente
este tipo de cuidados, con el foco puesto en los derechos del paciente, nos habla de
tres etapas (Wolf, 2015). En la primera se buscaba “asegurar los derechos”. Tras-
curre entre 1976 y 1994. Un punto esencial habria sido la aparicion de la Guia del
Hasting Center en 1987 que puso en cuestion buena parte de las actitudes médicas
anteriores. Entonces ya se destacaba que las cuestiones relativas a la nutricion e hi-
dratacion suponian una decision dificil, sobre todo en los pacientes incompetentes.
La segunda fase, entre 1995 y 2009, trataria de afrontar —y aplicar— las eviden-
cias clinicas que iban surgiendo. En la tercera, a partir de esa fecha, los esfuerzos
se centraban en reformar los sistemas de cuidados terminales con decisiones “cen-
tradas en el paciente, orientadas por la familia”

Los problemas que requieren cuidados en estas situaciones son muchos y muy
variados. Entre ellos colaborar a encontrar la mejor ubicacion para el paciente, do-
micilio, residencia, hospital, unidad especializada, etc. También, no obviar el tema
de la atencion religiosa. En este apartado existe el riesgo de proyectar de forma
inadecuada sobre el paciente lo que son las propias creencias y convicciones. Lo
correcto y recomendable es no eludir nunca la cuestion y primar siempre la volun-
tad y las creencias del paciente.

Otras decisiones, también negociables y objeto de didlogo, son las referidas al
consumo de farmacos. Suspender tratamientos cuyos efectos beneficiosos estan
previstos a largo plazo por lo que no van a poder ejercer su funcion y, en cambio,
ser generoso en todos aquellos que contribuyan a evitar dolores y sufrimientos.
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Quizas el punto clave mas abierto y que va a precisar didlogo, explicaciones y
acuerdos es el referido a la alimentacion e hidratacion. Surgen preguntas acerca del
como hacerlo, del qué y del cuanto; pero sobre todo del hasta cuando. Los ensayos
controlados no evidencian de forma definitiva que los protocolos de alimentacion
precoces orientados a “full-replacement” en pacientes criticos generen beneficios
clinicos (Casaer, 2014).

A este respeto conviene tener claras las ideas para ser capaz de trasmitirlas con
objetividad y reducir asi la tension que se vive en esos momentos (Ribera Casado,
2015-1I). Algunas premisas previas al abordaje del tema podrian ser las siguientes:
Lo primero y mas obvio estar seguros de que nos encontramos ante una situacion
irreversible lo que no siempre resulta tan evidente como podria parecer. Para ello,
disponer de una historia médica cuidadosa y detallada. Después, seleccionar los
principales problemas médicos y éticos. También, averiguar si existe un documen-
to de “directrices anticipadas”. A partir de ahi ser conscientes de que hasta una
institucion tan tradicional como la Iglesia admite la “limitacion del esfuerzo tera-
péutico” (La Razon, 2015).

Entrando en la cuestion de la nutricion e hidratacion un estudio llevado a cabo
en “hospices ”, muestra que los “pacientes terminales” que rehusan de modo volun-
tario alimentos y fluidos son de mas edad y no encuentran mucho sentido a su vida.
Ademas, suelen tener, por lo general, una “buena muerte” durante las dos semanas
siguientes. (Ganzini, 2003).

Otro tema es el referido al uso de sondas nasogastricas. Con ellas se pretenderia
conseguir alguno de los siguientes efectos positivos: prolongar la vida, mejorar el
estado nutricional, mejorar la calidad de vida o reducir los problemas de deglucion.
De hecho, no se ha demostrado ninguno de estos beneficios

En los pacientes con demencia se ha evidenciado que estas sondas ni mejoran la
alimentacion oral cuidadosa en cuanto a riesgo de muerte por aspiracion, ni tampo-
co la situacion funcional, ni el confort. Con ellas se produce mayor agitacion, ne-
cesidad de restricciones fisicas o quimicas, ulceras de presion y complicaciones tu-
bo-dependientes (Brett, 2014). La decision de no alimentar por sonda nasogastrica
a estos pacientes viene, ademas, avalada por la literatura a través de 10 documentos
de sociedades cientificas, basicamente coincidentes. En todo caso, como siempre,
se insiste en singularizar cada paciente, en respetar las posibles “directrices antici-
padas” y en la buisqueda de consenso entre todos los actores (familia, profesionales
e institucion) (Schwartz, 2014)

La presencia de sed depende de la hidratacion de la mucosa bucal y no de la
cuantia de fluidos administrados. Ademas, puede ser debida a muchas causas, por
ejemplo, a algunos farmacos, a infecciones por hongos, al oxigeno, al hecho de
respirar por la boca, etc. La prevencion y el tratamiento deben orientarse a evitar
y corregir la sequedad de boca. Dar fluidos en pacientes terminales no reduce la
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sensacion de sed, por ello las recomendaciones se centran en evitar si es posible
algunos farmacos, asi como el limodn, la glicerina y el oxigeno, aplicar localmente
agua o hielo y, en algunos casos dar saliva artificial

Existen factores positivos a favor de la restriccion liquida. Entre ellos que se
limita el riesgo de vomitos. También, el riesgo de retencion fluida (edemas pe-
riféricos o pulmonares, ascitis, derrame pleural...) y es muy posible que ayude
a controlar el dolor. En todo caso las evidencias basadas en informacion clinica
solvente acerca de la hidratacion artificial en el paciente terminal son muy esca-
sas. A dia de hoy no existe evidencia de calidad para sugerir que la hidratacion
artificial mejore la supervivencia cuando el paciente no pueda ingerir fluidos por
via oral (Boland, 2013).

La Asamblea Nacional Francesa aprobo6 el 17 de marzo de 2015, por 436 votos
contra 34 y 86 abstenciones la sedacion terminal y la supresion de hidratacion y
nutricién cuando asi se solicite. El documento explicitaba que “los pacientes no
mueren de hambre ni de sed” y que “ningtn estudio demuestra posible sufrimien-
to” derivado de actuar asi” (Aubry, 2015).

Un documento de opinion realizado por un grupo de expertos en 2012 concluia
que “La hidratacion y nutricion artificial en pacientes terminales plantea dilemas
clinicos, éticos y logisticos. En la mayoria de los casos no existe evidencia su-
ficiente para su recomendacion. Sin embargo, puede ser beneficioso para algiin
subgrupo de pacientes. La incertidumbre flota sobre el prondstico, los aspectos
psicosociales, o la percepcion subjetiva de beneficio. Interrumpir las medidas de
soporte puede, ocasionalmente, generar distrés en pacientes, familias o cuidado-
res” (Dev, 2012). La Academia Americana de Nutricion y Dietética nos recuerda
dos puntos importantes. El primero que el paciente tiene derecho a solicitar o re-
chazar la nutricion e hidratacion como tratamiento médico. El segundo que cuando
surja un conflicto entre lo que desea o no el paciente y lo que esta o no sostenido
por la evidencia clinica, la decision requiere una deliberacion ética (O’ Sullivan,
2013). A conclusiones similares llegan otras asociaciones como la de enfermeras
de “hospices” y unidades paliativas: “La decision de iniciar, mantener o retirar
una nutricién o hidratacion artificial corresponde al paciente y a su familia, tras
una informacion libre de prejuicios por parte del equipo profesional encargado del
paciente (Buck, 2012).

En definitiva, los cuidados a los pacientes de edad avanzada, incluso aquellos
que se deben aplicar a quienes por su situacion quepa calificar como terminales, no
difieren demasiado de los que corresponden a otros segmentos de poblacion mas
jovenes. Existen algunos matices importantes que se han expuesto a lo largo del
texto, pero hay que ser cuidadoso para ni caer en conductas edadistas, ni sugerir a
los demas cualquier pretexto que pueda conducir a ellas. Las fronteras a veces son
muy finas y el riesgo siempre es alto.
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En mi opinion y a modo de resumen destacaria los siguientes matices:

1. Los cuidados no son algo a lo que haya que recurrir solamente en los mo-
mentos finales de la vida del individuo. Constituyen una necesidad —y, al
menos en el caso de las personas mayores, un derecho— que se debe aplicar
durante toda la vida a cualquier nivel, incluidos aquellos que hacen refe-
rencia a la salud. Desde el principio debe estar incorporado el capitulo de
los autocuidados, por mas que a medida que envejecemos vaya siendo mas
necesario recurrir a apoyos externos. Los profesionales jugamos un papel
fundamental, especialmente en las cuestiones referidas a la educacion en
este terreno.

2. La persona sigue siendo protagonista de su propia vida hasta el mismo mo-
mento de su fallecimiento, con independencia de cual sea su edad, situacion
funcional o prondstico vital. Ello implica que sus decisiones, tanto si es ca-
paz de expresarlas por si mismo como si las ha dejado expuestas por escrito
con anterioridad, deben primar por encima de las de cualquier otra persona
o0 institucion, con las unicas limitaciones que puedan imponer las normas
legales.

3. Los profesionales debemos ser capaces no ya solo de intervenir directamente
en los cuidados de aquellos que los necesiten en el campo de la salud, sino
que debemos estar preparados para identificar las necesidades individuales
al respecto y detectar y manejar con eficacia y delicadeza las situaciones que
se vayan produciendo.

4. Existen situaciones criticas donde los cuidados son especialmente precisos.
Muchas de ellas se presentan en los momentos finales de la vida y/o pueden
venir acompafiadas de debates que entran dentro del campo de la bioética.
Afrontar estas situaciones y estar preparados para practicar los cuidados que
exige cada momento en estos casos es uno de los grandes retos de la medici-
na actual y de sus profesionales.
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1. INTRODUCCION

n este capitulo se abordan sucintamente los cuidados paliativos desde el punto
de vista de su tratamiento normativo por la mencionada Ley, en vigor desde 22
de marzo de 2017, de acuerdo con su Disposicion Final 4.

Presentada como Proposicién de Ley por el Grupo Parlamentario Socialista y
aprobada por unanimidad en la Asamblea de Madrid?, en la norma se reconoce un
derecho integral a la prestacion de los cuidados paliativos, lo cual merece un juicio
positivo® que requeriria para ser pleno, desde una oOptica de la seguridad juridica,
de un desarrollo reglamentario que atin no se ha producido y, desde una vertiente
material, de una politica decidida de inversiones, de formacion de especialistas o
de unidades tanto hospitalarias como de atencién domiciliaria por parte de la Ad-
ministracion sanitaria®.

! El presente trabajo tiene su origen en la intervencion del autor en la Mesa redonda “Cuidados Paliativos:
Vison Multidisciplinar” celebrada en la Facultad de Filosofia y Letras de la Universidad de Alcala el 20 de
octubre de 2022, dentro del Proyecto de Innovacion Docente “Abordar los problemas con una mirada inter-
disciplinar: una propuesta de mejora de las relaciones docentes y cientificas entre centros” (UAH/EV 1341).

2 Vid. https://www.asambleamadrid.es/static/doc/publicaciones/X-DS-386.pdf.

3 Comparte dicha valoracion Beltran Aguirre 2010a: 84-91, en relacion con la precursora Ley andaluza
sobre la materia. Asimismo, vid. las reflexiones de Meco Tébar 2019: 131-133, o Calaza Lopez 2019.

4 Ponen el énfasis en este segundo aspecto, Diez Fernandez 2010: 59, y Nicolas Jiménez, Romeo
Malanda y Urruela Mora 2020.
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Aunque nuestro analisis se circunscriba por exclusivas razones geograficas a la
regulacion de la Ley madrilena, debe sefialarse con caracter previo que la totalidad
de las diferentes leyes autondmicas que con anterioridad o ulteriormente han pro-
cedido a regular la materia (en virtud de la asunciéon competencial con base en el
art. 148.1.21% de la Constitucion)?, se basan en unos principios basicos comunes y
cuentan con una estructura y un contenido semejantes a la norma madrilefia, plas-
mandose especificamente en ellas en términos andlogos a €sta el reconocimiento
del derecho universal (asegurado por las instituciones sanitarias) a unos cuidados
paliativos integrales, incluida la sedacion en su maxima amplitud, a las personas
que se encuentren en el proceso de morir, con el tratamiento no solo del dolor y
otros problemas fisicos, sino también de los problemas emocionales, espirituales y
sociales, extendido aquél en cuanto a estos ltimos a sus familiares; por esta razon
pueden mutatis mutandis trasladarse a ellas todas y cada una de las indicaciones y
reflexiones que en adelante se realicen®.

Asi, todas ellas representan en ultimo término una plasmacion de la garantia
del respeto a una muerte digna, dentro de la mas amplia autonomia de la voluntad,
consagrada a nivel estatal en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica regulado-
ra de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de infor-
macion y documentacion clinica, y un desarrollo legal de la prestacion de cuidados
paliativos reconocida con caracter genérico por el Sistema Nacional de Salud en
los arts. 12.2.g) y 13.2.1) de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad
del Sistema Nacional de Salud.

5 A saber:

- Ley andaluza 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte;

- Ley Foral navarra 8/2011, de 24 de marzo, de titulo semejante a la anterior;

- Ley aragonesa 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en
el proceso de morir y de la muerte;

- Ley canaria 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante
el proceso final de su vida;

- Ley balear 4/2015, de 23 de marzo, homénima de la madrilena;

- Ley gallega 5/2015, de 26 de junio, de derechos y garantias de la dignidad de las personas
enfermas terminales;

- Ley vasca 11/2016, de 8 de julio, de garantia de los derechos y de la dignidad de las personas
en el proceso final de su vida;

- Ley asturiana 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la dignidad de las personas
en el proceso del final de la vida;

- Ley valenciana 16/2018, de 28 de junio, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en
el proceso de atencion al final de la vida.

Por su parte, en Castilla y Leon se encuentra actualmente en tramitacion una Proposicion de Ley
de derechos y garantias de las personas al final de su vida. Vid. https://www.ccyl.es/Publicaciones/
PublicacionesIniciativa?Legislatura=11&codigolniciativa=PPL&NumeroExpediente=1.

¢ Puede consultarse una comparativa de las diferentes regulaciones en Martin Sanchez 2020: 159-173.


https://www.ccyl.es/Publicaciones/PublicacionesIniciativa?Legislatura=11&codigoIniciativa=PPL&NumeroExpediente=1
https://www.ccyl.es/Publicaciones/PublicacionesIniciativa?Legislatura=11&codigoIniciativa=PPL&NumeroExpediente=1
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En relacion con lo anterior, a pesar de las iniciativas parlamentarias planteadas
en las ultimas legislaturas tanto por el Gobierno como por diferentes Grupos Par-
lamentarios en el Congreso de los Diputados’, Espafia contintia huérfana de una
Ley estatal que aborde los cuidados paliativos, laguna que no puede dar lugar a un
eventual incumplimiento de tal derecho —aunque si genera una indudable menor
seguridad juridica— para los ciudadanos de aquellas CC AA desprovistas de una
especifica regulacion legal (Martinez Navarro 2022: 247, y Calaza Lopez 2019),
por cuanto, aun carentes de ella, es de aplicacion directa en todo caso la legislacion
estatal basica citada en el parrafo anterior, y por encontrarse asimismo reconocido
con caracter genérico, en mayor o menor medida, a los enfermos en fase terminal
el derecho al adecuado tratamiento del dolor y a los cuidados paliativos necesarios
en algunos Estatutos de Autonomia y en la totalidad de las normativas autondémicas
reguladoras de la Sanidad?®.

2. ESTRUCTURA, OBJETO, FINES Y AMBITO DE APLICACION DE LA LEY.

La norma consta de 28 articulos, agrupados en seis titulos, a las que se anaden
cuatro Disposiciones adicionales, una derogatoria y cuatro finales.

Tras declarar en su Preambulo como fundamento, y mas concretamente de los
cuidados paliativos, la autonomia de la voluntad del paciente (consagrada en los
arts. 10, 15 y 43 de la Constitucion, y especificamente plasmada en la citada Ley

7 Fue pionero el Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la
vida. (121/000132) presentado por el Gobierno el 11 de junio de 2011 (analizado con cierto detenimiento
por Blanco Carrasco 2015:113-140). Con posterioridad, se presentd el 2 de diciembre de 2016 por el GP
Ciudadanos la Proposicion de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso
final de su vida (122/000051).

Ya en la XIV Legislatura se presentaron las Proposiciones de Ley de derechos y garantias de la
dignidad de la persona ante el proceso final de su vida 122/000029 y 122/000030, ambas de 10 de febrero
de 2020 (GGPP Ciudadanos y Popular, respectivamente), y 122/000037, de 21 de febrero de 2020 (GP
Socialista).

Vid https://www.congreso.es/busqueda-de-iniciativas?p p_id=iniciativas&p_p_lifecycle=0&p p
state=normal&p p mode=view& iniciativas_mode=verListadoIndice& iniciativas tipo=122&
iniciativas_legislatura=14.

Un cotejo del contenido de estas tltimas, en Roldan Martinez 2020: 132-138, quien a continuacion
defiende enérgicamente la necesidad de la promulgacion de una Ley estatal de cuidados paliativos.

8 Asi, arts. 13.2.f) del Estatuto de Autonomia de Castilla y Ledn, y 20.1 del de Catalufia, DA 5* de
la Ley catalana 15/1990, de 9 de julio, de ordenacion sanitaria, y arts. 20 de la Ley castellano-manchega
8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenacion Sanitaria, 11.2 de la Ley extremefia 10/2001, de 28 de junio,
de Salud, 6.6.b) de la Ley riojana 2/2002, de 17 abril 2002, de Salud, 35.b) de la Ley cantabra 7/2002,
de 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria, y 19.c) de la Ley murciana 3/2009, de 11 de mayo, de los
derechos y deberes de los usuarios del sistema sanitario. Cfi: Pérez Miras 2015: 99-102.


https://www.congreso.es/es/busqueda-de-iniciativas?p_p_id=iniciativas&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&_iniciativas_mode=verListadoIndice&_iniciativas_tipo=122&_iniciativas_legislatura=14.
https://www.congreso.es/es/busqueda-de-iniciativas?p_p_id=iniciativas&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&_iniciativas_mode=verListadoIndice&_iniciativas_tipo=122&_iniciativas_legislatura=14.
https://www.congreso.es/es/busqueda-de-iniciativas?p_p_id=iniciativas&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&_iniciativas_mode=verListadoIndice&_iniciativas_tipo=122&_iniciativas_legislatura=14.
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41/2002)° enuncia la Ley en su Titulo Preliminar (arts. 1 a 5) su objeto, fines y
principios informadores, asi como su ambito de aplicacion.

Comienza su art. 1 sefialando que el objeto de la Ley se articula en torno a tres
ejes, desarrollados mas tarde de forma sucesiva en los Titulos I a III: uno principal,
cual es la regulacion y proteccion de los derechos de las personas que se hallan
en el proceso de morir'® a una adecuada atencidn sanitaria (no sélo a los cuidados
paliativos); y dos emanados correlativamente de ella, como son la determinacion
de los deberes de los profesionales sanitarios que les atienden y la definicion de
las garantias a que las instituciones sanitarias quedan obligadas a ofrecer en dicho
proceso'.

En estrecha correlacion con ellos, los arts. 2 y 4 enumeran respectivamente los
fines y principios —basicamente coincidentes— que informan dicha regulacion: el
primero y superior, la proteccion y garantia del respeto a la dignidad del paciente
y a su libertad y autonomia de la voluntad, expresion de sus deseos, creencias y
valores, incluida la formulada en instrucciones previas —el denominado testamen-
to vital en otras normas— anticipadamente (arts. 2.1 y 2 y 4.1 a 3)". Junto a ¢él,
la contribucioén a la seguridad juridica de los profesionales sanitarios acompafian-
tes del paciente (art. 2.3), y la garantia de unos tratamiento y cuidados paliativos

° Sobre el fundamento, naturaleza juridica y reconocimiento nacional e internacional del derecho a
los cuidados paliativos, vid. Martin Sanchez 2019: 15-19. Para la STC 19/2023, de 22 marzo, la facultad
de autodeterminacion consciente y responsable de la propia vida cristaliza en el derecho fundamental a la
integridad fisica y moral consagrado en el art. 15 de la Constitucion.

10" Considerado el mismo, a los efectos de la Ley (art. 5.10), como la situacion terminal o de agonia
consecuencia de enfermedad o accidente, incluida aquélla en la que se encuentran las personas que han
sufrido un accidente incompatible con la vida, con deterioro extremo y graves trastornos. En la situacion
terminal “el paciente presenta una enfermedad avanzada, incurable y progresiva, sin posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especifico, con un prondstico de vida limitado a semanas
o meses (la cursiva es nuestra) y en la que puedan concurrir sintomas que requieren una asistencia
paliativa especifica”. Por situacion de agonia se entiende “la fase gradual que precede a la muerte y que
se manifiesta clinicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos cognitivos y de
consciencia, dificultad de relacion y de ingesta y prondstico vital de pocos dias” (el resaltado es nuestro).

I El art. 21 encomienda a la Consejeria competente en materia de Sanidad la vigilancia y
supervision del cumplimiento de lo dispuesto en esta Ley, de las medidas relacionadas con ella reguladas
en la legislacion nacional y autonémica, atendiendo a criterios de calidad y otros factores relevantes
de evaluacion, prevision que es censurada por Meco Tébar (2019): 143, por no tratarse de un érgano
independiente, a diferencia de lo que ocurre con la Ley valenciana 16/2018. Por su parte, el art. 22
establece la obligacion de todos los centros sanitarios, hospitales y organizaciones de Atencion Primaria,
asi como los centros socio-sanitarios en los que asi lo determine la Consejeria de Sanidad, de asignar a un
organo colegiado técnico asesor el seguimiento de la implementacion de lo dispuesto en esta Ley en su
ambito de actuacion; dichos centros tendran la obligacion de comunicar anualmente a la Consejeria todas
las actuaciones implementadas. La Orden 306/2018, de 6 de marzo, de la Consejeria de Sanidad, tnico
desarrollo reglamentario de la Ley, se ocupa de las funciones del mencionado 6rgano.

12 Con garantia de que el rechazo o interrupcion de un tratamiento por el paciente debidamente
informado, no menoscabe la atencion sanitaria integral.
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integrales y de calidad (incluida una atencion personalizada, deferente y respetuo-
sa) con igualdad efectiva en el acceso a los servicios sanitarios en el proceso de
morir (arts. 2.4y 4.5 a 4.7).

Finalmente, el art. 3 delimita su &mbito de aplicacion. De un lado, desde el pun-
to de vista subjetivo, se extiende con la maxima amplitud a todos los pacientes que
se encuentren en el proceso de morir o que afronten decisiones relacionadas con
dicho proceso, asi como a sus representantes y/o familiares', al personal implicado
en la atencion sanitaria'4, a los centros sanitarios y a las entidades aseguradoras.
De otro, es totalmente indiferente que dicho proceso se produzca “en su domicilio,
en un hospital o en un centro socio-sanitario” publico o privado de la Comunidad
de Madrid.

3. LOS CUIDADOS PALIATIVOS COMO DERECHO DE LA PERSONA
EN PROCESO DE MORIR

Como se ha apuntado anteriormente, la regulacion de los derechos del paciente que
se encuentra en el proceso de morir se ubica en el Titulo I, que engloba los arts. 6
a 11, con una amplitud que se despliega mas alla del especifico derecho (aunque
quiza sea el principal) a recibir unos cuidados paliativos integrales y de calidad
desarrollado en este ultimo precepto.

Asi, debe tenerse en cuenta que €stos pueden ser so6lo una de las posibles al-
ternativas con las que cuenta el paciente incurso en dicho proceso dentro de los
eventuales intervenciones y tratamiento médicos, como demuestra el art. 7.1 al
reconocer la autonomia del paciente en la planificacion del mismo en los mas am-
plios términos.

Por otro lado, el resto de los derechos reconocidos a aquél en el resto de arti-
culos del Titulo, esencialmente a recibir una informacién asistencial (art. 6) y a
la toma de decisiones (art. 7), como puede imaginarse, son el fundamento mismo

13 El representante —mayor de edad y capaz— es, conforme al art. 5.11, quien presta el consentimiento
enrepresentacion de la persona enferma, tras haber sido designada mediante un documento de instrucciones
previas o, en su defecto, en virtud de las disposiciones legales vigentes en ese ambito (infra. 3.1.2). Por lo
que se refiere a los familiares, dada la generalidad de la referencia normativa, dicho término engloba no
s6lo a todos aquellos que participen de algin modo en el proceso de morir en calidad de representantes
del enfermo, como cuidadores o acompanantes.. ., sino también al resto, en relacion con los cuidados de
tipo psicologico por razon del duelo.

4 Obsérvese que el precepto declara la aplicacion de la Ley a la totalidad del personal (no sélo
médico), como se desprende asimismo del art. 5.7, que inicamente define la figura del médico responsable,
como “profesional que, de conformidad con lo dispuesto por la legislacion basica sobre autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, tiene a su
cargo coordinar la informacion y la asistencia sanitaria del paciente, con el caracter de interlocutor
principal del mismo en todo lo referente a su atencion e informacion durante el proceso asistencial”.
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del derecho a recibir el/los indicado/s tratamientos/s (incluyan o no los cuidados
paliativos), en cuanto que su existencia tiene por fin que la aplicacion de éste/os
se sustente/n en una decision plenamente libre y basada en la ciencia médica, ya
sea del propio paciente o de las personas a quienes, como veremos a continuacion,
corresponda tomarla conforme a los arts. 9 (en caso de pacientes en situacion de
incapacidad) y 10 (para los pacientes menores de edad)'.

3.1. El derecho a los cuidados paliativos: contenido
y procedimiento de ejercicio

3.1.1. Contenido

Circunscribiendo nuestro analisis a los cuidados paliativos, el art. 5.3 los define
como el “conjunto coordinado de acciones en el ambito sanitario dirigido al cui-
dado integral y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamien-
to curativo, siendo primordial el control del dolor y de otros sintomas, asi como
de los problemas psicologicos, sociales y espirituales. Los cuidados paliativos son
interdisciplinares en su enfoque e incluyen al paciente, la familia y su entorno.
Cubren las necesidades del paciente con independencia de donde esté siendo cui-
dado, ya sea en el hospital o en su domicilio y tienen por objeto preservar la mejor
calidad de vida posible hasta el final”.

Como puede apreciarse, su eventual contenido es el mas extenso posible, dado
su caracter interdisciplinar, integral y activo, englobando no sdlo el tratamiento fi-
sico del dolor, sino también el psicoldgico/moral, incluyendo como sujetos que po-
drén exigir su aplicacion a los familiares y entorno del paciente, cualquiera que sea
el lugar (o lugares, si son varios, como ocurrira en ocasiones) en que se desarrolle
el proceso, si bien, a diferencia del art. 3.1, no alude a los centros socio-sanitarios
(lo que parece obedecer a un mero olvido del legislador si se tiene en cuenta que el
art. 11.2 reconoce el derecho a que se presten “en su domicilio o en cualquier otro
que designen”, siempre que esta opcion no esté contraindicada o el lugar elegido
no retna condiciones para prestarlos —con ofrecimiento de recursos acordes con
sus necesidades).

Con la anterior extension, el art. 11 en sus nam. 1 y 2 reconoce el derecho a re-
cibir unos cuidados “de calidad” a todas las personas que se encuentren en proceso
de morir, no s6lo con enfermedad terminal (sic), debiendo prestarse, en todo caso,
con el maximo respeto a su dignidad personal y voluntad libremente expresada,
aun cuando ello acorte su vida o la ponga en peligro inminente (art. 7.1, parrafo

15 Acerca del valor y contenido del consentimiento informado, vid., entre otras, la STC 37/2011, de 28
de marzo, y las SSTS 12 enero 2001 (ECLI:ES:TS:2001:74) y 11 mayo 2001 (ECLI:ES:TS:2001:3882).
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2°)'e, y sin que suponga menoscabo en la atencion sanitaria o tratamiento de otro
tipo que se le dispense (art. 7.2).

Asi, la terapia paliativa como atencion integral determinante de la calidad de
vida no se concreta en una Unica actuacion, sino que constituye un proceso que
requiere multiples medidas de naturaleza diversa destinadas a ayudar al paciente
terminal y a sus familiares y allegados a soportar de la mejor manera posible el
transito hacia el final de la vida, con inclusion no so6lo de los aspectos fisicos, sino
también de los psicologicos, emocionales y espirituales, englobando éstos la aten-
cion espiritual y acompafiamiento del paciente (con la hospitalidad, la presencia y
la compasion) y el duelo de sus familiares, de acuerdo a una adecuada estrategia de
comunicacion e informacion, y con la salvaguardia de su intimidad personal y fa-
miliar, en régimen —preferentemente— de hospitalizacion en habitacion individual.

Sin animo de exhaustividad, dichas medidas pueden sistematizarse'” en cinco
grupos: 1) fisicas y de alivio del dolor, como el uso de analgésicos, las medidas
encaminadas a paliar problemas digestivos o relacionadas con la alimentacion y la
nutricion, o el tratamiento de sintomas respiratorios...; 2) sedacion paliativa, como
recurso propio del alivio del dolor; 3) de adecuacion del esfuerzo terapéutico deri-
vada del juicio del equipo sanitario sobre la futilidad del tratamiento médico; 4) de
acompafiamiento y apoyo social y atencion psicoldgica, emocional y espiritual al
paciente, ya sea religiosa o de otro tipo, con el fin de reconciliar al paciente consigo
mismo y superar el miedo y la angustia por la muerte, con inclusion de la hospi-
talidad, la presencia del profesional y la compasion; 5) de apoyo a los familiares
durante la enfermedad y en el duelo posterior al fallecimiento.

Por ello, la terapia paliativa requiere normalmente de la existencia de equipos de
soporte de cuidados paliativos interdisciplinares con formacioén y vocacion especi-
fica'®, que incluyen entre otros, personal sanitario (médicos, enfermeros, auxiliares
de enfermeria), asistentes sociales, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, psi-
co6logos, expertos en €tica, agente de pastoral sanitario, juristas y voluntarios con
formacion. Estos equipos —que pueden depender de hospitales, centros socio-sa-
nitarios o de atencion primaria— atienden exclusivamente y en nimero suficiente
a enfermos terminales con criterios definidos de admision, llevando a cabo una
atencion integral y continuada de enfermos y familia, con uso regular de protoco-
los y documentacion especificos, actividades regulares de trabajo interdisciplinar

16 Precepto que sefiala como Unicas limitaciones a tal facultad las previstas en el art. 9 de la Ley estatal
41/2002 (por remision a él), singularmente el riesgo para la salud piblica, hipotesis que se nos antoja de
dificil presencia en caso de que el paciente exija la prestacion de cuidados paliativos.

17" Siguiendo a Martin Sanchez 2020: 53-89, quien analiza con detenimiento su contenido. De gran
interés practico a este respecto es la Guia de Cuidados Paliativos elaborada por la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL), que puede ser consultada en https://paliativossinfronteras.org/wp-
content/uploads/guiacpsecpal-1.pdf.

18 Como sefiala Berrocal Lanzarot 2021: 18.


https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/guiacpsecpal-1.pdf
https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/guiacpsecpal-1.pdf

66 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

(atencion hospitalaria y/o domiciliaria, consulta externa, hospital de dia o atencion
del duelo de la familia) y soporte del equipo y que practiquen habitualmente la
evaluacion de sus resultados terapéuticos, la docencia de otros profesionales y la
investigacion, pudiendo demostrar la eficiencia de su intervencion con parametros
medibles, ya en la comunidad, en los hospitales o en centros especificos.

3.1.2. Procedimiento

La decision (libremente revocable) sobre la administracion de cuidados paliativos
corresponde, en primer lugar, a la persona que se encuentra en el proceso de morir,
como plasmacion del reiteradamente mencionado derecho a realizar una plani-
ficacion de decisiones anticipada para los posibles escenarios en los que puede
discurrir el curso de su enfermedad, reconocido en el art. 7.1, que le faculta con
caracter general para rechazar las intervenciones y los tratamientos propuestos por
los profesionales sanitarios (si bien, en el ambito de una enfermedad en fase termi-
nal, escasa trascendencia tendra tal prevision).

Dicha manifestacion de voluntad se expresara verbalmente de conformidad con
lo establecido en la Ley y en la Ley estatal 41/2002, y se incorporara a la historia
clinica del paciente; por el contrario, la revocacion debera, en todo caso, ser expre-
sa por escrito" e incorporarse igualmente a la historia clinica (art. 7.3). Podran for-
mularse en un documento de instrucciones previas en las condiciones establecidas
en la Ley autonomica 3/2005, de 23 de mayo, e inscribirse en el registro creado por
ella y regulado por el Decreto 101/2006, de 16 de noviembre?.

Para garantizar la libre y meditada adopcion de la decision de solicitar los cui-
dados paliativos por el paciente, el art. 6 le concede un derecho a la informacion
asistencial en los términos de los arts. 4 y 5 de la Ley estatal 41/2002%' (por escrito,
a fin de poder obtener una segunda opinioén en su caso), que quedara recogida en
la historia clinica; si se le diagnostica una enfermedad irreversible y progresiva en
la que se prevea la posibilidad de deterioros graves, pérdida de autonomia o falle-
cimiento en un medio o largo plazo, tiene derecho a ser informado “prontamen-
te” sobre la posibilidad de formular instrucciones previas (en el mismo sentido,
art. 14.2). No obstante, el Gltimo inciso del precepto dispone que se mantiene el

1 Si no pudiera firmar por incapacidad fisica, lo hara en su lugar y a peticion suya, siempre que sea
posible, otra persona que actuara como testigo, quien debera ser identificado, asi como el motivo que
impide la firma, y constara en la historia clinica.

20 El art. 16, en sus apartados 1 a4 y 6, establece una serie de garantias a adoptar por la Administracion
sanitaria en relacion con el efectivo cumplimiento del derecho a formular instrucciones previas.

Acerca del documento de instrucciones previas, vid., entre otros, Berrocal Lanzarot 2009, y Garceran
Loépez 2017.

2 También podran ser destinatarias de la informacion sanitaria necesaria terceras personas, siempre
que lo autorice el paciente. Cfi. art. 16.9, relativo a la obligacion de documentacion informativa en los
centros sanitarios.
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derecho a la informacion del paciente “salvo para medidas destinadas a aliviar el
sufrimiento” cuando aquél se encuentra en situacion terminal o de agonia (es decir
en proceso de morir, el cual es el &mbito de aplicacion de la Ley, por lo que no se
entiende semejante prevision).

Por otra parte, la validez de la manifestacion de la voluntad de solicitud de cui-
dados paliativos, requiere como presupuesto que el paciente sea mayor de edad y
se encuentre en sus plenas facultades fisicas y psicoldgicas para la adopcion de tal
decision®, circunstancia que, de acuerdo con el art. 9.1, corresponde, con caracter
general, enjuiciar al médico responsable, prevision ldgica por cuanto agiliza el
proceso de toma de decisiones, aparte de ser aquél quien se encuentra en mejores
condiciones de llevar a cabo tal labor, si bien debera contar con la opinioén de otros
profesionales implicados directamente en la atencion del paciente, pudiendo con-
sultar a la familia con objeto de conocer su opinion (art. 15.2). Dicha valoracion
debe constar adecuadamente en la historia clinica (art. 15.1).

No obstante, si el paciente ha visto modificada su capacidad por sentencia judi-
cial en la que se declaren limitaciones respecto a la prestacion autonoma del con-
sentimiento que influyan en la decision de solicitar los cuidados paliativos, habra
de estarse a ella®.

Si el médico considera o la sentencia determina que el paciente no se encuentra
en situacion de capacidad de tomar decisiones o su estado fisico o psiquico no le
permite hacerse cargo de su situacion, la recepcion de la informacién y la presta-
cion del consentimiento respecto de los cuidados paliativos corresponderd, con-
forme al denominado consentimiento por representacion en el ambito sanitario, a
una serie de personas enumeradas de forma un tanto confusa en el altimo precepto.

Asi, habra de estarse, en primer lugar, a lo dispuesto por el propio paciente con
anterioridad a su situacion de discapacidad, de manera que incumbira a la persona
designada como representante en el documento de instrucciones previas®.

2 En consonancia con la definicién de incapacidad de hecho que aparece en el art. 5.14, como
“situacion del paciente en la que no tenga capacidad de tomar decisiones o su estado fisico o psiquico no
le permita hacerse cargo de su situacion, sin que exista resolucion judicial”.

Si bien realizadas en relacion con la solicitud de eutanasia, son trasladables las reflexiones de Gil
Membrado 2021: 277-297, acerca de las dificultades que se presentan de cara a la determinacion de la
voluntad del discapacitado.

2 Incapacidad de derecho, por tanto. Debe tenerse en cuenta, en este punto, que la norma no se
encuentra adaptada a la amplia reforma del operada en el Codigo Civil en materia de capacidad de
las personas como consecuencia de la Ley 8/2021, de 2 de junio. En la actualidad, la cuestion se halla
regulada en los arts. 249 y ss, con un cambio en la nocién y el principio de incapacidad/incapacitacion por
los de discapacidad, con la consiguiente sustitucion de los cargos tutelares por las medidas de apoyo para
el ejercicio de la capacidad, singularmente, en ultimo término, la curatela (arts. 268 y ss).

24 Asimismo, aunque no lo prevea la Ley, el art. 255 del Codigo Civil, tras la reforma sefialada en la
anterior nota, permite que la persona que en prevision o apreciacion de la concurrencia de circunstancias
que puedan dificultarle el ejercicio de su capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas,
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A falta de una valida designacion de persona encargada de decidir sobre los cui-
dados paliativos, si el paciente tiene su capacidad modificada por sentencia judicial
con prevision al respecto, la persona a quien corresponde tal funcion sera la que en
ella se disponga (n° 2).

En defecto de manifestacion del paciente y de resolucion judicial sobre la per-
sona que debe decidir la administracion de los cuidados, la Ley establece al respec-
to un preciso orden de prelacion: 1. el conyuge no separado legalmente o pareja de
hecho; 2. los parientes de grado mas proximo, hasta el cuarto grado y, dentro del
mismo grado, al de mayor edad; 3. la persona que, sin ser conyuge o pareja de he-
cho, esté vinculada por analoga relacion de afectividad y conviva con el paciente®;
4. la persona que esté a cargo de su asistencia o cuidado. Cfr. art. 5.11.

La situacion de incapacidad (mejor, discapacidad) no obsta para que el paciente
sea informado y participe en el proceso de toma de la decision conforme a su gra-
do de discernimiento (art. 9.3), y en todo caso ha de hacerse buscando su mayor
beneficio y el respeto a su dignidad personal como valores superiores de la Ley,
para lo que se tendré en cuenta el deseo expresado previamente y, a falta, los que
hubieran formulado de encontrarse ahora en situacion de capacidad de acuerdo con
sus valores vitales (art. 9.4)?.

Cuando el paciente a quien hayan de suministrarse cuidados paliativos sea me-
nor de edad distingue (de nuevo de forma desordenada) el art. 10.2, a efectos de
determinar la persona que ha de adoptar la decision, que sea o no aquél capaz inte-
lectual y emocionalmente de comprender su alcance.

podra prever o acordar en escritura publica medidas voluntarias de apoyo relativas a su persona, incluido
el nombramiento de un curador. Si en ellas se ha designado una persona responsable de las decisiones
relativas a la enfermedad, sera ésta a quien competa solicitar los cuidados paliativos. Aunque anterior a la
reforma, en el supuesto resuelto por la SAP Asturias (Secc. 7*) 31 mayo 2019 (ECLI: ES:AP0O:2019:1763),
en el instrumento notarial otorgado en prevision de una futura declaracion de incapacidad, se incluian
decisiones sobre los cuidados paliativos que habian de adoptarse en caso de enfermedad irreversible.

% Sera normalmente al curador con funciones representativas a quien incumba en ese supuesto ejercer
las funciones en relacion con la informacion y decision sobre los cuidados paliativos.

Hay que reconocer que en caso de que la persona responsable de decidir éstos venga determinada por
sentencia o escritura notarial, pueden plantearse al médico responsable ciertas dificultades derivadas de
su desconocimiento de tales previsiones.

26 Que es asimismo una pareja de hecho, por lo que no tiene sentido la distincion de la enumerada con
anterioridad. La explicacion de la misma solo puede hallarse en la inscripcion de la unién en el Registro
de Uniones de hecho de la Comunidad de Madrid conforme a la Ley 11/2001, de 19 de diciembre, en cuyo
caso sera considerada pareja de hecho; en caso contrario, se tratara de vinculo/convivencia en analoga
relacion de afectividad.

27 Obviamente, el propio paciente, en prevision de su futura discapacidad, podrd también declarar
expresamente cual es su voluntad ad hoc en lo relativo a la administracion de cuidados paliativos en el
mencionado documento de instrucciones previas. Para Toral Lara 2021: 102-106, es un medio cualificado
para reconstruir la voluntad del paciente inconsciente que ha de presumirse valido, salvo que concurran
circunstancias muy excepcionales que permitan destruir tal presuncion.
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Segun se desprende del precepto, tendrd dicha capacidad el paciente menor
emancipado (de acuerdo con el art. 239 del Codigo Civil) o mayor de 16 afios no
incapacitado (discapacitado en la actualidad), en concordancia con lo dispuesto en
el art. 9.4 de la Ley estatal 41/2002.

En caso de que el paciente ostente tal capacidad, la decision le correspondera
tomarla a ¢l, salvo que a criterio del facultativo (médico responsable) conlleve
grave riesgo la actuacion, en cuyo caso habra de otorgar el consentimiento su re-
presentante legal; no obstante, esta prevision estd pensando en una situacion re-
versible de la enfermedad, que no se dara en los casos de prestacion de cuidados
paliativos, en que la muerte se prevé inevitable®.

Si carece de capacidad intelectual y emocional de comprender, la decision acer-
ca de los cuidados paliativos correspondera a su representante legal, es decir, sus
padres (art. 154.2° del Cédigo Civil) o tutor (art. 225 del Codigo Civil) en los casos
en que proceda conforme al art. 199 del Codigo Civil.

En tal caso, debera escucharse la opinion del menor®, y de acuerdo con el art.
10.3 de la Ley debera atenderse siempre al mayor beneficio para la vida o la salud
del paciente.

Con independencia de a quién corresponda adoptar la decision, el n° 1 del pre-
cepto concede al paciente menor derecho™ a recibir informacion sobre los cuidados
paliativos adaptada a su edad, madurez o desarrollo mental y estado afectivo y
psicolégico.

3.2. La sedacion paliativa

Conforme al art. 11, dentro del derecho a los cuidados paliativos se halla inclui-
da la sedacion paliativa, consistente (de acuerdo con los arts. 5.12 y 11.1) en la
administracion deliberada de farmacos en las dosis y combinaciones requeridas
para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal,
tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente el dolor o uno o mas sintomas
productores de molestias severas que sean refractarios intolerables al tratamiento/

28 La prevision le merece un juicio muy desfavorable a Meco Tébar 2019: 138-141.

2 Conforme a lo dispuesto en el art. 9 de la Ley Organica 17/1996, de 15 de enero, de Proteccion
juridica del menor.

Sobre la autonomia del menor en el ambito sanitario, son interesantes las consideraciones de Gete-
Alonso y Calera 2021: 264-266, y Nevado Catalan 2017: 1554-1571.

3% Junto a otros; concretamente: ser atendido, tanto en la recepcion como en el seguimiento, de manera
individual y, en lo posible, siempre por el mismo equipo de profesionales, estar acompaiiado el maximo
tiempo posible, durante su permanencia en el hospital, de sus padres y madres o de las personas que los
sustituyan, salvo que ello pudiera perjudicar u obstaculizar la aplicacion de los tratamientos oportunos,
contactar con sus padres y madres, o con las personas que los sustituyan, en momentos de tension, y ser
hospitalizado junto a otros menores, evitando en todo lo posible que comparta habitacion entre personas
adultas.
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esfuerzo terapéutico especifico realizado en un periodo razonable de tiempo, aun-
que ello implique un acortamiento de su vida®'.

En definitiva, la sedacion paliativa debe constituir la Gnica estrategia eficaz para
mitigarlos, como exige el art. 5.12; la determinacion de la concurrencia o no de
tales circunstancias queda en manos de los profesionales que participan en las ac-
tuaciones asistenciales y, en ultimo término, del médico responsable como coor-
dinador de la informacion y la asistencia sanitaria del paciente, con el caracter de
interlocutor principal del mismo en todo lo referente a su atencion e informacion
durante el proceso asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros profesio-
nales que participan en las actuaciones asistenciales (art. 5.7)%.

Por otra parte, atendiendo al art. 5.12, se exige el consentimiento explicito del
paciente, y si este no es posible, el de su representante; a sensu contrario, debe
entenderse que no podréa el médico responsable decidir unilateralmente la aplica-
cion de la sedacion. En este punto, no presenta especialidad alguna, por lo que,
como para cualquier tratamiento (paliativo o no), el paciente debe consentir a la
aplicacion de la sedacion paliativa y, si no pudiera debido a su situacion clinica o
capacidad, se debera actuar de acuerdo al procedimiento sefialado en el anterior
apartado, al que nos remitimos™®.

Por ultimo, el inciso final del art. 11.1 dispone el ajuste de la administracion
de sedacion paliativa a un procedimiento que contemple las circunstancias espe-
cificas de cada paciente y los métodos a utilizar segtn la situacion clinica en cada
caso; no obstante, dicha prevision no ha sido, como la Ley, objeto de desarro-
llo reglamentario, lo que incide innegablemente en la seguridad juridica de todos
los intervinientes en el proceso de aplicacion, singularmente de los profesionales

31 De acuerdo con el art. 5.13, sintoma refractario es aquél “que no puede ser adecuadamente

controlado con los tratamientos disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo de tiempo
razonable”, y cuyo alivio del sufrimiento (en plena coincidencia con los preceptos mencionados) requiere
la sedacion paliativa. Para Martin Sanchez 2020: 64-65, son requisitos determinantes de la administracion
de la sedacion el sufrimiento intolerable y el sintoma refractario.

Si bien no presenta ninguna especialidad desde el punto de vista normativo, un tipo especial de
sedacion paliativa contemplado por el parrafo 2° del art. 5.12, es la sedacioén en la agonia, aplicada
cuando hay sufrimiento y la muerte se prevé muy proxima y en la que el fallecimiento debe atribuirse a
la consecuencia inexorable de la evolucion de la enfermedad y de sus complicaciones, no de la sedacion.

Sobre los diferentes tipos de sedacion, vid. Martin Sanchez 2019: 11 y 2020: 62-63.

32 Sefiala Martin Sanchez 2019: 12, que la sedacion paliativa no es una eleccion del enfermo, sino que
corresponde prescribirla a un médico con la formacion y los conocimientos adecuados y respetando las
normas de la lex artis.

3 La STSJ Canarias (Sala de lo Contencioso-administrativo) 8 mayo 2015 (ECLI:
ES:TSJICAN:2015:2969), declar¢ la validez del consentimiento verbal (siempre que quede constancia en
la historia clinica) para la administracion de la sedacion paliativa en la agonia con base en el silencio al
respecto del art. 8.2 de la estatal Ley 41/2002 y con cita de la doctrina especializada en cuidados paliativos
y los documentos de la SECPAL.
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sanitarios, quienes no tendran unas reglas o directrices minimas a las que ajustar
su actuacion™.

4. DEBERES DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS EN RELACION CON LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

A continuacion de la enunciacion de los derechos del paciente inmerso en el pro-
ceso de morir enumera la Ley en el Titulo II (arts. 12-15) los correlativos deberes
(o una serie de ellos) de todos los profesionales sanitarios, no sélo del médico
responsable, implicados en la atencion a aquél, en sus respectivos &mbitos de com-
petencia, si bien alguno de ellos es privativo del médico responsable (aun cuando
debe contar con la opinion del resto de profesionales implicados), como el de va-
loracion de la incapacidad de hecho del paciente establecido en el art. 15 resefiada
con anterioridad.

Curiosamente, no existe, sin embargo, en las anteriores normas referencia ex-
plicita alguna a las obligaciones de estos profesionales en relacion con la adminis-
tracion de cuidados o sedacion paliativos como reverso del art. 11.

A pesar de ello, no puede perderse de vista que con anterioridad el art. 5.6 cita
de manera expresa el mantenimiento de las terapias de tipo paliativo como ele-
mento de la adecuacion (que no limitacion) del esfuerzo terapéutico, “obligacion
moral y normativa” integrante de la buena practica clinica (reiterada por el art.

34 En la actualidad, el paciente cuenta asimismo con el derecho a la eutanasia reconocido por el art. 4
de la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia, declarada constitucional —con
fundamento en el art. 15 de la Constitucion— por STC 19/2023, de 22 marzo, que resolvid el recurso
interpuesto contra ella por el GP Vox en el Congreso de los Diputados. No obstante, es necesario distinguir
eutanasia y sedacion paliativa como cuidado paliativo extremo, puesto que aun cuando comparten idéntica
finalidad —Ila privacion de sufrimiento del paciente—, plantean dilemas y resuelven problemas distintos,
mas alla de los diferentes requisitos formales y procedimentales. En la eutanasia, la intencion del que la
practica es producir la muerte (activa y directamente) del paciente dentro de un proceso de enfermedad
grave e incurable o un padecimiento grave, cronico e imposibilitante, como exige el art. 5.1.d) de la LO
3/2021, mientras que la sedacion paliativa, como hemos visto, tiene como objeto el alivio del sufrimiento
del enfermo, pero no su muerte, aparte de exigir una situacion clinica terminal, lo que no ocurre en la
cutanasia. En definitiva, el fallecimiento del enfermo puede acelerarse como consecuencia de la sedacion
paliativa (por ello se habla en ocasiones de eutanasia activa indirecta), pero la causa de su muerte no se
debe a ésta sino a la enfermedad que padece (cfr. art. 5.12, parrafo 2° de la Ley madrilefia 4/2017), como
sefialan, entre otros, Garcia-Atance Garcia de Mora 2016: 172 (con mayor desarrollo en Garcia-Atance
Garcia de Mora 2018: 288-290), Martin Sanchez 2019: 12 (de forma mas extensa, Martin Sanchez 2020:
28-33), Jiménez Martinez 2021: 307, y Martinez Navarro 2022: 246-247, para quien, a nuestro juicio
acertadamente, cuidados paliativos y eutanasia son practicas complementarias, y no alternativas como
sostienen quienes se opusieron al reconocimiento y regulacion de la eutanasia. En el mismo sentido,
Arnau Moya 2022: 36-37; para Beltran Aguirre 2010b: 66, los cuidados paliativos son alternativa real
para enfermos terminales, pero no (o son insuficientes) para enfermos incurables cronicos e invalidos
(como el caso de Ramoén Sampedro), enfermos vegetativos, pacientes criticos, etc.
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13.2), consistente en la retirada, ajuste o no instauracion de un tratamiento cuando
el prondstico de vida limitada asi lo aconseje, con adaptacion de los tratamientos a
la situacion clinica del paciente, cuando se acepta la irreversibilidad de una enfer-
medad en la proximidad de la muerte y la conveniencia de abandonar las terapias
que mantienen artificialmente la vida®.

Asi, como consecuencia de lo anterior, todos los profesionales sanitarios impli-
cados en la atencion del paciente deberan respetar la opcion de éste por la adminis-
tracion de los cuidados paliativos o la sedacion en los términos del art. 11, en co-
nexion, por otro lado, con lo dispuesto por el art. 13.3, que consagra la obligacion
de respetar sus valores, creencias y preferencias en la toma de decisiones clinicas
(incluidas las formuladas en la declaracion de instrucciones previas —art. 14.1.c-),
con abstencion de imponer criterios personales.

Eso si, como imprescindible complemento de la toma de decision libremente
formada en relacion con los cuidados paliativos ex art. 12, todos los profesionales
de la medicina y de la enfermeria responsables de la atencion al paciente, en sus
respectivos ambitos de competencia, deberan facilitarle a él y a las personas de su
familia, o asimiladas®, la necesaria informacion clinica sobre ellos?’, la cual debera
ser comprensible, adaptada y proporcional a las demandas del paciente (dejando
constancia de ello en la historia clinica, art. 14.1.b).

Para ello, los profesionales deberan asegurarse de que los cuidados paliativos
sean clinicamente adecuados a su juicio con base en el estado de la ciencia, en la
evidencia cientifica disponible, en su saber profesional, en su experiencia y en el
estado clinico, gravedad y pronostico de la persona afectada. Pero, repetimos, sera

3 El AJPI n° 6 de Santiago de Compostela 9 octubre 2015 (ECLI: ES:JPI:2015:13A), se ocupd
de las medidas de soporte vital de prolongamiento artificial de la vida de una paciente menor con una
enfermedad incurable y en situacion irreversible. Aunque se pronuncid sobre la misma una vez fallecida
aquélla, considerd las mismas extraordinarias y desproporcionadas, en contra del criterio del equipo
médico responsable, y en coincidencia con los informes de diversas instituciones. Vid. las observaciones
criticas sobre el caso de Martin Sanchez 2020: 142-143, Meco Tébar 2019: 133-134, y Garcia-Atance
Garcia de Mora 2016: 177-178, y 2018: 316-318.

A posiciones y solucion opuesta llegd posteriormente el AJPI n® 10 Valencia 3 diciembre 2020 (LA
LEY 170968/2020) que resolvio la solicitud del hospital de autorizacion de retirada de las medidas
de soporte vital y aplicacion de cuidados paliativos a una menor recién nacida basada en la opinion
unanime del equipo médico y del Comité de Bioética Asistencial (quienes fundamentaban su decision en
la adecuacion del esfuerzo terapéutico), ante la negativa de sus padres. El Juzgado denego la peticion, en
aplicacion de los arts. 2 de la Ley Organica 1/1996 y 9 de la Ley estatal 41/2002, asi como de la normativa
autondmica valenciana (arts. 4 de la Ley 10/2014,y 5, 17, 21 y 22 de la 16/2018), con base en el interés
superior del menor y en atencion al informe solicitado al Instituto de Medicina Legal de Valencia, el cual
(a pesar de la paliacion de los sufrimientos) cuestionaba la idoneidad de la medida propuesta, al considerar
no descartables plenamente las posibilidades de evolucion o tratamiento.

3¢ Curiosamente, el concepto de persona asimilada a familiar no aparece en ningtn precepto de la Ley.

37Y acerca de su derecho a formular la declaracion de instrucciones previas (art. 14.1.a).
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ésta quien libre y voluntariamente decida al respecto (art. 13.1)*; el cumplimiento
de esta voluntad del paciente conforme a las disposiciones legales, excluira, eso si,
cualquier responsabilidad de los profesionales sanitarios, no asi, logicamente, las
posibles malas practicas por parte de los profesionales sanitarios (art. 13.4).

De esta manera, la omision o deficiente administracion de los cuidados paliati-
vos facultara al paciente y, sobre todo a los familiares (pues en la mayoria de los
casos aquél habrd fallecido ya), a exigir la correspondiente indemnizacion por los
dafios —morales en principio, por el sufrimiento derivado de los padecimientos
y pérdida del ser querido— consecuencia de dicho incumplimiento frente a los
profesionales sanitarios implicados en la atencion (aparte del nacimiento de la co-
rrespondiente responsabilidad administrativa o incluso penal, como se analizara
posteriormente —infra. 6-).

En este sentido, el art. 23.1 de la Ley deja a salvo las responsabilidades civiles
derivadas de las infracciones contempladas en la presente Ley, que se regiran por
las reglas generales del Derecho comtn, plasmadas en los arts. 1101 y ss 'y 1902
y ss del Codigo Civil, pues la relacion profesional-paciente/familiares en nuestro
Sistema de Salud tiene caracter extracontractual.

Al respecto, ha de tenerse en cuenta que conforme a inveterada jurisprudencia®,
la actividad de los profesionales sanitarios, caracteristicamente los médicos, es de
medios, ya que lo tnico a lo que se encuentra obligado el facultativo es a desplegar
los medios suficientes para la deseable curacion (o bienestar en nuestro caso) del
paciente con ajuste al estado de la ciencia, a una actuacion acorde con los dicta-
dos de la lex artis ad hoc, o al empleo de medios y sujecion a la praxis conforme
manda un protocolo tipo, de acuerdo tal diligencia a las circunstancias objetivas de
tiempo y lugar (ej. excesiva ratio de usuarios, plantilla mermada...) y subjetivas
del paciente; ello es debido a la naturaleza mortal del hombre y a los niveles que
alcanza la ciencia médica, a la imposible curacion de determinadas enfermedades
y a la circunstancia de que no todos los individuos reaccionan de igual manera ante
los tratamientos de que dispone la medicina actual. En definitiva, la responsabili-
dad de los profesionales sanitarios exige que el dafio reclamado sea consecuencia

3% Aunque no coincidente con nuestro supuesto de hecho, pues el paciente habia solicitado en el
documento de instrucciones previas que no se le realizase transfusion de sangre alguna por sus creencias
religiosas, el AAP Vizcaya 26 marzo 2018 (ECLI:ES:APBI:2018:564A) declar6 la primacia absoluta de
aquéllas, debiendo, en consecuencia, ser respetadas en todo caso.

3 Vid., por todas, SSTS (Sala 1*) 7 mayo 2014 (ECLI: ECLLLES:TS:2014:1769) y 13 abril 2016
(ECLI: ECLLI:ES:TS:2016:1639).
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de una mala (culpable o negligente) praxis®, en una relacion de causalidad humana
entre ambos*..

Cuando de cuidados paliativos se trata, dicha infraccion de la lex artis podra
concretarse en una diversidad de conductas indebidas, que en una gran parte de
los supuestos practicos seran imputables a un colectivo o equipo de facultativos, lo
que originara la solidaridad de todos ellos en la responsabilidad a favor del pacien-
te o los familiares perjudicados®.

Dicha casuistica puede reconducirse esencialmente, si se atiende a las resolu-
ciones judiciales recaidas, a dos supuestos.

De un lado, la aplicacion del tratamiento paliativo (en especial la sedacion) con
carencia de consentimiento informado en los términos analizados con anterioridad,
por falta en tal caso del presupuesto posibilitador o autorizante fundamental y for-
mal de la actividad del facultativo en su relacién con el paciente y los derechos-de-
beres integrantes de ella®.

Del otro, un segundo grupo de supuestos, en los que los cuidados paliativos
solicitados no son administrados, o lo son de una forma deficiente o tardia, con-
curriendo en algunos de ellos obstinacion terapéutica proscrita por el art. 5.9 de

0 Que ha de ser probada por el/los demandante/s, circunstancia que no concurria a juicio de las
SSTSJ Madrid (Sala de lo Contencioso-administrativo) 17 marzo 2014 (ECLI: ES:TSIM:2014:3040) y 11
noviembre 2015 (ECLI: ES:TSIM:2015:13603), en la falta de cuidados paliativos puestos a disposicion
de los pacientes para disminuir su sufrimiento.

#La STSJ Galicia (Sala de lo Contencioso-administrativo) 13 julio 2016 (ECLI: ES:TSJGAL:
2016:5862), desestimé la demanda interpuesta al considerar que la evolucion del paciente no hubiese
cambiado, por haber adelantado el tratamiento paliativo una semana. Para la STSJ Catalufa (Sala de lo
Contencioso-administrativo) 10 abril 2015 (ECLI: ES:TSJCAT:2015:4425), la sedacion aplicada no fue
causa del fallecimiento del paciente.

42 Entre otros, De la Torre Olid 2013: 4-8.

4 Asi, la STSJ Madrid (Sala de lo Contencioso-Administrativo) 6 noviembre 2014 (ECLL:ES:TSIM:
2014:15908), declaro la responsabilidad patrimonial de la Administracion sanitaria frente a un familiar
de uno de los fallecidos en el caso del Hospital Severo Ochoa de Leganés, basada en una mala praxis por
incumplimiento de la lex artis sobre el consentimiento informado con infraccion de las normas de la Ley
41/2002 en relacion con la sedacion terminal aplicada, pero no sobre esta en si, respecto de la que habia
descartado la existencia de mala praxis a efectos de responsabilidad penal, el AAP Madrid (Secc. 17%) 21
enero 2008 (ARP\2008\1). En el mismo sentido, la STSJ Comunidad Valenciana (Sala de lo Contencioso-
administrativo) 2 marzo 2022 (ECLI: ES:TSJCV:2022:1735). La SAP Burgos (Secc. 1%) 16 julio 2020
(ECLI: ES:APBU:2020:667), si bien en un procedimiento penal por lesiones y homicidio imprudentes,
estimo la concurrencia de una conducta imprudente del Jefe del Servicio de medicina interna, al aplicar
la sedacion paliativa a un paciente anciano con sintomas de neumonia, que fallecié semanas después
por infarto, por no confirmar el diagnostico, no reflejar por escrito el estado del paciente y no tratar
la disnea con oxigenoterapia. Por el contrario, la mencionada STSJ Catalufia (Sala de lo Contencioso-
administrativo) 10 abril 2015, desestimé la demanda basada en una infraccion de la lex artis ad hoc por
falta del consentimiento informado en forma legal, entre otras razones por considerar que la sedacion
aplicada se ajusto a la normalidad.
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la Ley*, en concordancia con el deber de adecuacion terapéutica anteriormente
referido.

Respecto de la denegacion de la administracion del tratamiento paliativo, ha de
puntualizarse que, a pesar del reconocimiento legal del derecho del paciente y de la
obligacion de los profesionales sanitarios a la prestacion de los cuidados paliativos,
incluida la sedacion, la propia Ley en su art. 16.7 concede de igual forma al médico
responsable el derecho a discrepar de la voluntad del paciente o de sus represen-
tantes en relacion con los cuidados paliativos, sujetando la licitud de tal negativa
al cumplimiento de un triple requisito: uno sustantivo de motivacion, que habra de
ser cientifico-médica, no pudiendo formular objecion de conciencia por creencias
morales o religiosas, al no encontrarse ésta expresamente reconocida en la norma-
tiva (ni en la Constitucion con caracter general), a diferencia de lo que acontece
con la eutanasia —dispar a los cuidados paliativos— para la que si la prevé el art. 16
de la LO 3/2021%; y dos formales, de constancia de la misma en la historia clinica

4 De acuerdo con €l, la obstinacion terapéutica y diagnéstica —calificada como mala practica clinica
y falta deontoldgica— es definida como situacion en la que a una persona que se encuentra en situacion
terminal o de agonia por una enfermedad grave e irreversible, se le inician o mantienen medidas de
soporte vital o se le realizan otras intervenciones carentes de utilidad clinica real desproporcionadas
o extraordinarias, que Uinicamente permiten prolongar su vida bioldgica, sin concederle posibilidades
reales de mejora o recuperacion. Como sefiala Marabel Matos 2015: 169, necesariamente conllevara
responsabilidad médica por dafios morales. De la Torre Olid 2013: 4-8, estima de aplicacion la regulacion
del art. 1891 del Codigo Civil sobre la gestion de negocios ajenos en los supuestos de dafios derivados de
ensaiamiento terapéutico.

La SAP Madrid (Secc. 19%) 1 diciembre 2010 (ECLI: ES:APM:2010:20298) declaré la existencia
de una conducta negligente en la no administracion de la sedacion solicitada: aun cuando no siempre
el médico ha de seguir las indicaciones del paciente o de sus familiares, en el caso se trataba de aplicar
una mas fuerte sedacion ante la agonia y proximo fallecimiento, sin que se hubiese instado la eutanasia
por los familiares, sino el Protocolo en una de sus alternativas de sedacion. Por su parte, la SICA n° 1
Albacete 29 septiembre 2017 (LA LEY 144958/2017), la estimd concurrente por un diagndstico tardio
y la falta de medidas de acceso al tratamiento paliativo. En cambio, la STSJ Castilla y Leén (Sala de
lo Contencioso-administrativo) 7 diciembre 2022 (ECLI: ES:TSJCL:2022:4900), frente a la alegacion
de los demandantes de no haber recibido el adecuado tratamiento en la Unidad de Cuidados Paliativos
del hospital, declar6 que a la paciente se le proporcioné el tratamiento acorde a la situacion en que se
encontraba, pues no se habia denegado la asistencia debida a la paciente, que estaba siendo tratada para
limitar su dolor, ni habia urgencia vital.

4 En analogos términos, Marabel Matos 2015: 175, Arnau Moya 2022: 23-24 (en relacion con las
Proposiciones de Ley reguladoras de la muerte digna), Lomas Hernandez 2021, y Beltran Aguirre 2010a:
92-93 (sobre la Ley andaluza 2/2010), quien afiade que el art. 16 de la Constitucion limita la libertad
religiosa por el orden publico y que los cuidados paliativos representan una buena practica clinica, sin
que el médico nada decida directamente respecto a la vida o muerte del paciente, lo que si ocurre con la
eutanasia, razon por la que el profesional puede apelar a sus valores religiosos o morales para negarse a
la aplicacion de ésta; parece inclinarse igualmente por la obligacion de respeto a la voluntad del paciente
Garcia-Atance Garcia de Mora 2018: 321-322. Ha de reconocerse, no obstante, que, como sefiala, Martin
Sanchez 2020: 155-156, el art. 3.3 de la citada Ley madrilefia 3/2005 admite expresamente la objecion
médica al cumplimiento de las instrucciones previas del enfermo, si bien es curioso que el autor declare
con anterioridad que los profesionales sanitarios no pueden plantear la objecion de conciencia de que se
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del paciente por una parte, y de comunicacion inmediata a la direccion del centro
hospitalario o socio-sanitario por otra*. Cumplidas tales exigencias, el paciente,
su representante o familiares, carecen de accidon para exigir el cumplimiento de
su derecho, y, en consecuencia, no se hallaran facultados para exigir una eventual
responsabilidad civil por mala praxis (asi como tampoco habra comision de una
infraccion administrativa sancionable).

Los dafios debidamente acreditados consecuencia de la inaplicacion o negligen-
te o indebida administracion de los cuidados paliativos habran de ser resarcidos
en su integridad al paciente o, mas frecuentemente, a sus familiares (por derecho
propio) cuando fallece aquél, ya tengan caracter patrimonial (ej. por tratamiento
recibido en otros centros), ya sean morales —los mas habituales—, como los que
ostenten un reflejo clinico desde el punto de vista psicolégico derivados del sufri-
miento, la tristeza, la desazon, la zozobra o la inquietud de presenciar impotente
el padecimiento fisico y/o psiquico (con quebranto, en su caso, de la dignidad del
paciente) del ser querido finalmente fallecido (incluido el cuadro de duelo patolo-
gico o incluso del denominado duelo psiquiatrico)*.

Finalmente, debe destacarse que la actuacion negligente de los servicios médi-
cos publicos generard a su vez la responsabilidad patrimonial de la Administracion
sanitaria, de acuerdo con los arts. 32 y ss de la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de

le suministren al paciente analgésicos aunque acorten su vida o de que no se le prolongue artificialmente
la vida, con base en el art. 2.4 de la Ley estatal 41/2002, y en los arts. 15 y 16 de la Constitucion. Por su
parte, Diez Martinez 2010: 58-59, censura la falta de prevision expresa de la objecion de conciencia en la
ley andaluza sobre cuidados paliativos, por la inseguridad juridica que genera para el profesional.

46 En caso de discrepancia entre los profesionales sanitarios (o las instituciones sanitarias) y el paciente
(o, en su caso, quienes ejerciten sus derechos) en relacion con el tratamiento de cuidados paliativos
que no se haya podido resolver mediante acuerdo entre las partes, el art. 20.2 establece un sistema de
asesoramiento a cargo del Comité de Etica Asistencial previsto en el n° 1 del precepto a peticion de
cualquiera de aquéllas.

47 A los que condena la sefialada SAP Madrid (Secc. 19%) 1 diciembre 2010. Asimismo, condenaron
a la indemnizacion del dafio moral, las citadas STSJ Comunidad Valenciana (Sala de lo Contencioso-
administrativo) 2 marzo 2022 (por la privacion al paciente de la capacidad de decidir fundadamente sobre
una intervencion), SSTSJ Madrid (Sala de lo Contencioso-administrativo) 17 marzo 2014 y 11 noviembre
2015,y SICAn° 1 Albacete 29 septiembre 2017 (por no haber podido acceder precisamente al tratamiento
paliativo). Por el contrario, la sefialada STSJ Castilla y Leon (Sala de lo Contencioso-administrativo)
7 diciembre 2022 deneg6 el abono de los gastos médicos en un centro privado, por estimar, como se
recordara, que no se produjo una mala praxis.
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Régimen Juridico del Sector Publico®. Al respecto, es jurisprudencia invariable®
la de que, aun cuando la responsabilidad patrimonial es directa y objetiva, su naci-
miento requiere no solo la existencia de una lesion o perjuicio, sino también de una
accion u omision negligente del profesional (cfr. art. 36), singularmente el incum-
plimiento del documento de instrucciones previas, que vincula a la Administracion
sanitaria como un verdadero negocio juridico de caracter unilateral cuya eficacia
estd determinada legalmente. Si la responsabilidad reclamada a la Administracion
procede de la comision por el profesional sanitario de un delito, tendra caracter
subsidiario (arts. 37 de la Ley 40/2015 y 121 del Codigo Penal)™.

5. GARANTIAS DE LAS INSTITUCIONES SANITARIAS DEL DERECHO A LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Ante la facultad de rechazo por el facultativo de la prestacion de los cuidados
paliativos, se hace preciso analizar si cuentan éstos con algun tipo de garantia por
parte de la Administracion sanitaria, ya que de lo contrario el derecho a los mismos
resultaria en la practica una mera entelequia.

En este punto, son diversas las salvaguardias institucionales a dicho derecho
contempladas en el Titulo III de la Ley (arts. 16-20), regulador con caracter gene-
ral de las garantias que proporcionaran las instituciones sanitarias a los derechos
reconocidos en la Ley.

4 La cual, como ponen de manifiesto las resoluciones analizadas, es reclamada en la casi totalidad
de supuestos, como en los resueltos por las mencionadas SSTTSSJ Madrid (Sala de lo Contencioso-
Administrativo) 17 marzo 2014, 6 noviembre 2014,y 11 noviembre 2015, Catalufia (Sala de lo Contencioso-
administrativo) 10 abril 2015, Comunidad Valenciana (Sala de lo Contencioso-administrativo) 2 marzo
2022, y Castilla y Ledn (Sala de lo Contencioso-administrativo) 7 diciembre 2022, y SICA n° 1 Albacete
29 septiembre 2017.

4 Vid., por todas, las SSTS (Sala 3%) 4 abril 2000 (ECLI:ES:TS:2000:2750), 14 octubre 2002
(ECLL:ES:TS:2002:6703) y 17 mayo 2004 (ECLI:ES:TS:2004:3320), y Sala 1* 29 julio 2008
(ECLI:ES:TS:2008:4767). En el mismo sentido, De la Torre Olid 2013: 5, y Goémez Tomillo 2005:
1342-1343.

50 Asi, la citada SAP Burgos (Secc. 1%) 16 julio 2020 condeno a la responsabilidad civil directa de la
aseguradora y subsidiaria de la Administracion sanitaria codemandadas.

Por otra parte, cuando la actuacion negligente del profesional en relacion con los cuidados paliativos
se haya producido en un centro sanitario o socio-sanitario de titularidad privada, podra reclamarse a
éstos responsabilidad civil extracontractual indirecta (ex art. 1903 del Codigo Civil; subsidiaria en caso
de delito, art. 120 del Codigo Penal), 0 —con mayores dudas— propia (ex art. 1902). Podria plantearse
incluso, como propone Guilabert Vidal 2021: 78, que si el perjudicado es el propio paciente/cliente
pueda articularse por via contractual con base en los arts. 1101 y ss del Codigo Civil o, mejor aun, en el
148 del Texto Refundido de la Ley General para la Defensa de los Consumidores y Usuarios aprobado
por Real Decreto Legislativo 1/2007, de 16 de noviembre-TRGLGDCU-. La SAP Madrid (Secc. 19%)
1 diciembre 2010 mencionada condené al médico y a la empresa titular del hospital privado en que se
hallaba ingresado en la paciente.



78 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

Asi, en primer lugar, el propio art. 16.7, con anterioridad al reconocimiento de
la negativa del médico responsable a la administracion de los cuidados paliativos y
en prevision de ella, impone la obligacion de los centros hospitalarios y socio-sa-
nitarios (residencias), publicos y privados, de disponer de profesionales y medios
para prestar cuidados paliativos integrales y de calidad a los pacientes que asi lo
soliciten, incluidos los menores de edad. Por su parte, el n° 8 de la norma establece
que las instituciones sanitarias y socio-sanitarias publicas y privadas responsables
de la atencion directa a los pacientes deberan arbitrar los medios para que los de-
rechos de aquéllos no se vean mermados en ningln caso o eventualidad, incluida
la negativa o ausencia del profesional, asi como cualquier otra causa sobrevenida,
a lo que afade, recuérdese, que la negativa de un profesional sanitario a respetar
y garantizar el derecho a recibir cuidados paliativos integrales se comunicara de
forma inmediata a la direccion del centro que debera tomar las medidas necesarias
para garantizar el respeto a la voluntad y dignidad del paciente®'.

Como complemento de las anteriores salvaguardas, el ultimo parrafo del art.
11 dispone que “en todo caso, el Servicio Madrilerio de Salud garantizara que
los cuidados paliativos que se presten en el domicilio tengan la misma calidad
asistencial, acceso y utilizacion de recursos que los pacientes de caracteristicas
similares atendidos en el hospital u otras instituciones”.

Ambos preceptos imponen, pues, a la Administracion sanitaria madrilefia el
deber de garantizar unos cuidados paliativos integrales® y de calidad con caracter
universal con independencia del lugar en que hayan de ser prestados.

Adicionalmente, el art. 18 completa la obligacion institucional, al disponer que
se garantizara a los pacientes en fase terminal de la vida informacién sobre los ob-
jetivos de los cuidados paliativos que recibiran durante su proceso, de acuerdo con
sus necesidades y preferencias.

Finalmente, los arts. 16.5 y 18 disponen, respectivamente, sendas medidas
de refuerzo de las anteriores garantias: el primero, establece que la Consejeria
competente en materia de Sanidad ampliara la formacion continuada especifica

St Al igual que acontece en otras CC AA, la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
elabora periodicamente Planes Integrales de Cuidados Paliativos “para dar respuesta a las necesidades
de atencion paliativa de los pacientes de manera eficaz y eficiente, segura, adecuada a la demanda y
continua en el tiempo”, siendo el Gltimo el correspondiente al periodo 2017-2020, que consta de once
Lineas Estratégicas, cada una de ellas con sus respectivos objetivos y actuaciones. El mismo puede ser
consultado en http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM020297.pdf.

52 Dicho caracter integral, habida cuenta del concepto amplio de cuidados paliativos del art. 5.3,
permite incluir como sefialamos (supra. 3.1.1), en los términos de los arts. 17 y 19, las garantias para
el derecho a la estancia en habitacion individual, acompafiamiento, visita y auxilio espiritual conforme
a sus convicciones y creencias del paciente, asi como el apoyo y asistencia a cuidadores y familiares y
atencion en el duelo de éstos. Acerca de la asistencia espiritual, en especial religiosa (principios rectores,
contenido, limites y modelos de prestacion), como contenido del tratamiento de cuidados paliativos, vid.
Garcia Amez 2019: 510-527.
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de los profesionales sanitarios sobre el proceso de morir, la enfermedad terminal
y los cuidados paliativos. Por su parte, el art. 18 impone a los centros sanitarios
y socio-sanitarios la obligacion de garantizar la necesaria coordinacion en la in-
formacion y asesoramiento en cuidados paliativos entre los diferentes equipos de
profesionales.

En ultimo término, los dafios originados al paciente o a los familiares conse-
cuencia de una reprochable inexistencia o insuficiencia de profesionales sanitarios
(o en general de medios materiales) necesarios para administrar los cuidados palia-
tivos (la denominada miseria de medios o despliegue austero) legitimara a aquellos
para exigir la correspondiente indemnizacion con base en la doctrina de los medios
miserables, por la via de una reclamacion de responsabilidad patrimonial de la
Administracion sanitaria conforme a los arts. 32 y ss de la Ley 40/2015, imputan-
dose en este caso el resultado dafioso objetivamente a la actividad administrativa,
a diferencia de lo que ocurre en la responsabilidad derivada de mala praxis de los
profesionales analizada con anterioridad.

De idéntica facultad de reclamacion gozaran los perjudicados por los dafos de-
rivados de la miseria de medios en la aplicacion de los cuidados paliativos (o no
administracion) en los centros sanitarios o socio-sanitarios de titularidad privada, si
bien con base en la normativa civil. Cabe distinguir en este punto aquellos supuestos
en que el perjudicado sea el propio paciente vinculado con el centro a través de un
contrato de prestacion de servicios, en cuyo caso la solicitud habra de fundamentar-
se en las reglas de la responsabilidad contractual del Codigo Civil (arts. 1101 y ss)
o, preferiblemente, en la normativa protectora de los consumidores y usuarios (art.
148 del TRLGDCU)*. En cambio, cuando el/los reclamante/s no sea/n el paciente o
cliente sino un/os tercero/s ajeno/s al contrato habrad/n de hacerlo con base en el art.
1902 del Codigo Civil*.

53 Asi, De la Torre Olid 2013: 5, Gomez Tomillo 2005: 1342-1343, y Guilabert Vidal 2021: 49. La
STSJ Castilla y Leon (Sala de lo Social) 12 febrero 2020 (ECLI:ES:TSJCL:2020:893), conden¢ a la
Sanidad Publica al reintegro de los gastos correspondientes a un tratamiento médico adecuado y efectivo
prestado por servicios ajenos, que aquélla denegd ofreciendo Ginicamente cuidados paliativos hasta el
fallecimiento.

5% Como hace Guilabert Vidal 2021: 59-75, para las residencias geriatricas, con profusion de
argumentos (especialmente la infraccion de la buena fe contractual consagrada en el art. 1258 del Codigo
Civil) referibles igualmente a los hospitales y demas centros sanitarios privados, como declar6 la STS
(Sala 1?) 22 julio 2010 (ECLI:ES:TS:2010:4523).

35 Asi, Guilabert Vidal 2021: 78.

Loégicamente, eximen de responsabilidad al centro las causas de fuerza mayor, como las consistentes en
la imposibilidad o escasez de medios de traslado a centro hospitalario o la denegacion de las Autoridades
sanitarias, determinantes de la inaplicacion de los cuidados paliativos (Guilabert Vidal 2021: 123).

La didactica SAP Salamanca (Secc. 1*) 26 enero 2021 (ECLI: ES:APSA:2021:69), condené a la
residencia geriatrica por daflo moral a la esposa e hijos del fallecido, al considerar probada la relacion
de causalidad entre la muerte de éste y la falta de suministro de cuidados paliativos desde su ingreso (ya
que solo se le proporcionaron medidas conservativas); no obstante, la resolucion considerd concurrentes
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6. INFRACCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS. SANCIONES ADMINISTRATIVAS

Con independencia de las posibles responsabilidades civiles y penales® que pue-
dan derivarse de ella, conforme al art. 25.1.f) de la Ley la vulneracion del derecho
a los cuidados paliativos integrales de calidad, incluida la sedacion paliativa, en
los términos previstos en el articulo 11.1, constituye una infraccion grave que dara
lugar a la correspondiente sancion administrativa®’.

En conexion con lo anterior, conforme a los apartados a) a e) del art. 25.1 dentro
de la vulneracion de los cuidados paliativos causante de una infraccion grave cabe
ademads subsumir la violacion del derecho a la informacion asistencial sobre los
mismos y a la decision de recibirlos, formulada o no en instrucciones previas, por
el propio paciente o a través de representante en caso de pacientes menores de edad
y en situacion de incapacidad (arts. 6 a 10).

Asimismo, los nims. 2. a), b) y ¢), y 3.1 del art. 25 otorgan la consideracion
como infraccion grave por la privacion del derecho a cuidados paliativos los in-
cumplimientos por los profesionales sanitarios y las instituciones y centros sanita-
ri0s y socio-sanitarios, publicos y privados, de las obligaciones de los arts. 12 a 14
y de las garantias del art. 16, respectivamente.

El principal problema interpretativo que se plantea al respecto, habida cuenta de
la falta de precision del precepto, es el de determinar la amplitud de la expresion
“vulneracion del derecho a los cuidados paliativos”, es decir, si se incluye en ella
cualquier incumplimiento o defectuoso cumplimiento de los mismos o si Unica-
mente implica que el paciente no reciba de forma absoluta el tratamiento paliativo.

En relacion con €1, puede entenderse que Unicamente la privacion total y abso-
luta del tratamiento supondria una infraccion grave (siempre que la misma carezca
de motivacion y notificacion formal por el profesional en los términos del art. 16.7,
pues en caso contrario la misma quedara excluida), mientras que el suministro
de unos deficientes, incompletos o tardios cuidados paliativos podrian calificarse

causas naturales de deterioro en la victima, por lo que redujo en un 30 % la indemnizacion solicitada,
cuyo calculo realizé acudiendo al baremo del Anexo del Texto Refundido de la Ley sobre responsabilidad
civil y seguro en la circulacion de vehiculos a motor aprobado por Real Decreto Legislativo 8/2004, de
29 de octubre.

% Sobre el tratamiento penal de la indebida administracion de los cuidados paliativos, en concreto
del art. 143.4 del Codigo Penal, puede consultarse. aunque antiguo, el trabajo de Gomez Tomillo 2005:
1342-1356.

57 Cuya potestad correspondera de acuerdo con el art. 28 a los drganos de la Consejeria competente
en materia de Sanidad de la manera establecida por el art. 146 de la Ley autonémica 12/2001, de 21
de diciembre. Asi, los Directores Generales de la Consejeria competente en materia de Sanidad y los
Directores Generales de los Organismos Autéonomos y Entes de Derecho Publico para sanciones de
hasta 15.025,30 euros, el Consejero competente en materia de Sanidad para sanciones de 15.025,31
euros a 120.202,42 euros, y el Consejo de Gobierno de la Comunidad de Madrid para sanciones de
cuantia superior a esta Gltima cantidad. Vid. al respecto el Decreto 66/2022, de 20 de julio, del Consejo de
Gobierno, regulador de la estructura organica de la Consejeria de Sanidad.
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como una mera infraccion leve, definida por exclusion en el art. 24 como incum-
plimiento de obligaciones o vulneracion de prohibiciones previstas en la Ley que
no proceda calificar como grave o muy grave. De lo contrario quedaria vacio de
contenido el ultimo precepto citado, maxime teniendo en cuenta que el art. 25.4
tipifica como infraccion grave la reincidencia en la comision de infracciones leves
en tres meses desde “la apreciacion de la anterior”.

Por otro lado, tendra la consideracion de infraccion muy grave (art. 26) la re-
incidencia en dicha vulneracion grave del derecho en el plazo de cinco afios com-
putados —al igual que en la anterior norma— desde su apreciacion, vocablo un
tanto confuso y poco técnico, por cuanto cabe dudar de si dicho dies a quo requiere
algan tipo de denuncia o requisito formal de notificacion por parte del paciente o
de sus representantes o familiares, o basta con la mera prueba de la realizacion fac-
tica por cualquier medio. No obstante, la cuestion quiza tenga escasa trascendencia
practica de cara al responsable, al paciente o a los familiares, habida cuenta de lo
limitado del tiempo de vida, en especial en la hip6tesis de infraccion muy grave.

El art. 23.3 dispone que la responsabilidad por la infraccion es individual e
independiente y se impondra a cada persona fisica o juridica que hubiese partici-
pado en ella*®, ya sea de manera activa u omisiva. A semejanza de lo que ocurre
con la responsabilidad civil, la norma no se aparta del criterio culpabilistico de
imputacion, al exigir que hubiese mediado “dolo, culpa o negligencia”, requisito
cuya concurrencia resultara ciertamente dificil de probar cuando no se trate de una
infraccion dolosa, si bien podra colegirse de la actividad (o ausencia de ésta) des-
plegada por el infractor con anterioridad y coetaneamente a la solicitud/necesidad
de los cuidados paliativos, y que tendra trascendencia de cara a la fijacion de la
sancion aplicable a la infraccion.

Asi, el art. 27 de la Ley en su n° 1 se remite para la determinacion de las san-
ciones a los arts. 36 de la Ley estatal 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad,
y 145 de la Ley autondémica 12/2001 anteriormente citada®, puntualizando el n® 2

8 Piénsese que la Ley, aunque en todo caso con la finalidad comun de procurar unos cuidados
paliativos integrales y de calidad, impone obligaciones y garantias con contenido diverso a cada uno de
los participes en el proceso de morir: en ocasiones a los profesionales de la medicina y de la enfermeria
responsables (v. gr: art. 12), en otros casos a los centros sanitarios o socio-sanitarios (p. €j. art. 16.7 y 8),
y en otros a sus directores o responsables (cfi-. art. 16.3 y 4). Por ultimo, en otros supuestos la garantia se
impone al propio Servicio Madrilefio de Salud (art. 11.2, parrafo 2°).

% Conforme al primero, las infracciones leves seran sancionables con multas de hasta 3.005,06 euros,
las graves con multas de 3.005,07 a 15.025,30 euros, y las muy graves con multas de entre 15.025,31 y
601.012,10 euros; en los casos de infracciones graves y muy graves, las cantidades maximas sefialadas
podran ser rebasadas hasta alcanzar el quintuplo del valor de los productos o servicios objeto de la
infraccion.

Por su parte, conforme al segundo, debera guardarse la debida adecuacion entre la gravedad del
hecho constitutivo de la infraccion y la sancion aplicada, estableciéndose una graduacion de la misma de
minimo, medio y maximo para cada nivel de calificacion, en funcion de la negligencia e intencionalidad
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que, en los supuestos de infracciones muy graves, se podra acordar adicionalmente
por el Consejo de Gobierno la medida prevista en el articulo 145.4 de la ultima®.
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1. INTRODUCCION

Estamos en tiempos de cambio. El inicio del siglo XXI ha estado marcado por
innegables avances médicos y tecnologicos, pero la atencion a la fase terminal
de la enfermedad oncologica, la asistencia a personas mayores en situacion de fra-
gilidad o la atencidén de enfermedades cronicas en fase avanzada continua siendo,
en mayor o menor medida, un problema de salud publica. Segtn el Instituto Na-
cional de Estadistica (INE) de 2020, en Espafia mueren cada afio mas de 450.000
personas estimandose que entre un 50% y un 60% van a tener una etapa terminal o
avanzada (McNamara, 2006) caracterizada en muchos casos por una gran carga de
sufrimiento y una considerable demanda asistencial. Con intencién de mejorar esta
situacion emerge el concepto actual de Cuidados Paliativos (CP).

Los Cuidados Paliativos, como concepto asistencial, van mas alla del propio
significado de los dos términos que incorpora. No es solo cuidar, “asistir, guardar,
conservar...ayudarse a uno mismo o a otro ser vivo, tratar de incrementar su bien-
estar y evitar que sufra algin perjuicio” segun la RAE ni es solo paliar, entendido
también segiin la RAE como “mitigar la violencia de ciertas enfermedades o ate-
nuar una pena o disgusto”. Los Cuidados Paliativos, como concepto asistencial,
tienen que ver con el derecho a recibir un determinado tipo de atencion sanitaria
cuando se den determinadas circunstancias. En un paciente suficientemente infor-
mado que acepte voluntariamente su inclusion en un Programa de Cuidados Palia-
tivos, cambian los objetivos terapéuticos, que ahora se orientan, entre otros, a tratar
sintomas como el dolor y a mejorar la calidad de vida. Aunque hay que sefialar
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que esos objetivos, en si mismos, no son una novedad en la manera de actuar en
medicina. Muchos profesionales sanitarios, antes y ahora, han actuado, y actaan,
siguiendo ese proceder. Lo novedoso de los Cuidados Paliativos se centra mas en
cuestiones institucionales y normativas. Desde el punto de vista institucional, es
nueva la aprobacion de Leyes especificas, la implantacion de los Cuidados Palia-
tivos en el marco de politicas publicas o la constitucion de equipos especificos.
Desde el punto de vista normativo, destaca la estrecha vinculacion de los Cuidados
Paliativos con derechos reconocidos, como el de la autonomia de los pacientes
recogido en la Ley Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente de 2002, la
posibilidad de rechazar tratamientos fltiles o desproporcionados o el derecho a
disponer de tratamientos al final de la vida como la sedacion terminal/paliativa o,
mas recientemente, la eutanasia y el suicidio medicamente asistido.

Los CP modernos han nacido con la vocacion de que personas con enfermeda-
des incurables, con mal prondstico a corto-medio plazo o con sintomas que les van
a llevar a situaciones de sufrimiento importante, tengan un manejo socio-sanitario
especifico que les alivie ese sufrimiento y minimice, en la medida de lo posible, la
pérdida de calidad de vida. Y desde esta perspectiva, los CP son un fenémeno so-
cio-sanitario nuevo. Es precisamente esa juventud uno de los factores, entre otros,
que contribuyen a que sigan plantedndose importantes interrogantes. Por ejemplo,
si aceptamos que los Cuidados Paliativos alivian el sufrimiento y previenen la
pérdida de calidad de vida, hay que resolver el por qué todavia muchos pacientes
que mueren por enfermedades en las que es posible identificar la fase terminal,
avanzada o de fragilidad extrema, no son incluidos en Programas especificos que
les hubiera permitido morir con menos dolor y menos sufrimiento.

2. ANTECEDENTES DE LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

Histoéricamente es posible conocer como en diferentes culturas, y en diferentes
periodos, se han gestionado las etapas finales de la vida, pero nada se acerca al
concepto actual de Cuidados Paliativos. Como establece Diamond, sabemos que
en las sociedades prepoliticas se daba la circunstancia de que en la mayoria de las
muertes no habia nada que gestionar porque la gente se moria por procesos agudos
(Diamond, 2013). No existia la posibilidad de enviar a las personas que llegaban a
edades avanzadas o morian de procesos cronicos a sitio alguno a esperar su muerte.
No era raro que cuando estas personas dejaban de tener un papel vital en y para el
grupo, los dejaran morir de hambre, los abandonaran o los mataran activamente.
En estas sociedades prepoliticas, el trato a ancianos y enfermos estaba condicio-
nado por factores materiales y econémicos ligados a su mayor o menor utilidad
porque se convertian en cargas cuando no podian trabajar o a factores que podian
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comprometer la propia la seguridad o la supervivencia del grupo como podia ser
el caso de grupos nomadas de cazadores-recolectores que cada vez que cambia-
ban de campamento tenian que llevarlo todo a la espalda (nifios pequefios, armas,
herramientas, comida y agua) y no podian sumar a esa carga personas ancianas o
enfermos que, sencillamente, no podian caminar o el de colectivos instalados en
zonas con escasez de alimentos y dificultades para acumular excedentes. Si no ha-
bia comida para todos, la sociedad debia sacrificar a los miembros menos valiosos
o poco productivos. Existe menos constancia del papel que algunos factores cul-
turales, como el respeto o el interés en el grupo mas que en el individuo, pudieron
influir en el trato a los ancianos o enfermos.

En el mundo clésico, el tema de la muerte y de los cuidados al final de la vida
fue algo que no parece haber sido objeto de gran preocupacion (Roman, 2007).
Como sefnala James en su Historia de las Religiones «E! mundo de los muertos era
un lugar sombrio y tenebroso adonde nadie deseaba ir. Por otra parte, el anhelo de
inmortalidad no era caracteristico en el término medio de los griegos, no siendo
solamente los pitagoricos, sino también otros filosofos, los que asociaban lo infini-
to y lo que carecia de limites con la idea del mal. El gusto general se inclinaba mas
bien por las cosas finitas y bien proporcionadas, y por tanto, en el caso de la vida
humana, por aquella plenitud que pudiese lograrse viviendo hasta una edad avan-
zada con el disfrute de una posicion holgada, dejando descendencia y muriendo
rodeado de prestigio» » (James, 1963).

Ya en la Era Cristiana, se va a producir un cambio importante en la manera de
afrontar el final de la vida con intencion, entre otros factores, de paliar el miedo a
la muerte. Este cambio, de clara esencia religiosa, vario a lo largo de los siglos y al
final se concret6 en dos grandes ideas religiosas: la doctrina de la transmigracion
(palabra derivada del griego, que significa: «paso del alma de un cuerpo a otro»)
y la creencia en la inmortalidad. La idea de una segunda oportunidad, en otra u
otras vidas, es el motor de esta idea acerca de la vida y de la muerte, que en muchos
aspectos ha permeado los cuidados al final de la vida. (James, 1963)

(Como se ha llegado a la concepcion actual de los Cuidados Paliativos? La
palabra “paliativo” deriva del latin pallium que significa “mdscara” o “manto”.
Etimologicamente, el término pallium representa bien lo que lo son los cuidados
paliativos: “enmascarar” los efectos de las enfermedades intratables y en progre-
sion y “abrigar” a quien lo necesita cuando los tratamientos curativos ya no aportan
beneficio. Y se podria afiadir: o cuando no existe tratamiento curativo alguno. Des-
de esta perspectiva, los cuidados paliativos entroncan en la actividad tradicional y
humanista de un estilo de hacer atencion sanitaria dirigida a aliviar el sufrimiento
y ayudar al bien morir que aparece en el juramento hipocratico.

Los antecedentes mas cercanos de lo que ahora son los Cuidados Paliativos
“modernos” los encontramos en el Reino Unido en la década de los 70 del Siglo



88 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

XX (Twycross, 1980), cuando se definen dos conceptos clave: el de “palliative
care” y el de “hospice”. Inicialmente, el término “palliative care” se utilizé de dos
maneras distintas: cualquier tipo de cuidados que aliviara los sintomas que padece
un paciente independientemente de que existiera alguna esperanza de curacion con
otros medios y, en algunos casos, cuando el tratamiento paliativo era usado para
aliviar sintomas relacionados con los efectos secundarios de otros tratamientos
(por ejemplo, tratamiento de las nduseas en pacientes que recibian quimioterapia).
El término “hospice” hace mas referencia al espacio institucional en que son pro-
porcionados los cuidados paliativos (Lynn, 2004). Es importante sefialar que en
Espafia el término “cuidados paliativos” engloba ambos conceptos.

Es imposible hablar de Cuidados Paliativos sin referenciar a Cicely Saunders,
pionera de los Cuidados Paliativos y participante en la creacion de un centro mé-
dico para la asistencia a enfermos terminales (el St. Christopher Hospice) que aca-
bara siendo referencia mundial en relacion al Movimiento Hospice y a los propios
Cuidados Paliativos. El caracter cristiano de estos primeros Cuidados Paliativos
queda patente en los principios filosoficos de este centro: “El St. Christopher Hos-
pice esta basado en la fe cristiana en Dios, a través de Cristo. Su objetivo es ex-
presar el amor de Dios a todo el que llega... en la destreza de la enfermeria y los
cuidados médicos...” (Saunders, 1982).

A modo de resumen podemos decir que, en esencia, los cuidados paliativos
forman parten de la tradicion médica. Pero también se puede afirmar que desde los
afios 50" del siglo XX la mayoria de los médicos se han centrado en tratamientos
orientados a la curacion de los pacientes, dejando tratamientos que buscan el alivio
de sintomas en un lugar secundario o sujeto a la improvisacion o al azar. El trata-
miento del dolor con morfina es un magnifico ejemplo. El riesgo de adiccion y los
efectos secundarios ligados a su uso han tenido mas peso que los beneficios que
pueden proporcionar. (Seymour, 2004)

3. CUIDADOS PALIATIVOS EN LA ACTUALIDAD

Los Cuidados Paliativos, tal como los entendemos actualmente, apenas tienen 30
afios de vida y desarrollo. En 1990, la publicacion del documento de la OMS “Cui-
dados Paliativos y tratamiento del dolor cronico maligno” (OMS, 1990) marca un
antes y un después en el manejo de los pacientes con necesidad de CP. El docu-
mento empieza sefialando que los CP y el tratamiento del dolor son un problema
de salud subatendido para concluir que los pacientes sufren innecesariamente. Han
pasado 30 afios y aunque se ha avanzado de manera notable en el tratamiento del
dolor y en el desarrollo de los CP, queda un componente de problema de salud
subatendido y de sufrimiento innecesario. Este documento de la OMS adopt6 la
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definicion propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos en los si-
guientes términos:

“...cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamien-
to curativo. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas psicologicos,
sociales y espirituales es primordial. El objetivo de los cuidados paliativos es pro-
porcionar la mejor calidad de vida para los pacientes y sus familiares”.

Posteriormente, en 2002 un grupo de expertos de la OMS (OMS, 1994) amplio
su definicion inicial en los siguientes términos:

“...enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan
a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través
de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e
impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicologi-
cos y espirituales.”

Esta nueva definicion, que hablaba de forma explicita de la prevencion y alivio
del sufrimiento, precisaba, ademas, que los cuidados paliativos no debian limitarse
a los ultimos dias de vida, sino aplicarse progresivamente a medida que avanzaba
la enfermedad y en funcion de las necesidades de pacientes y familias.

En estos 30 afios han cambiado muchas cosas. Ha cambiado la sociedad y ha
cambiado el mundo. La revolucidn tecnoldgica ha permitido avances en practica-
mente todas las areas del conocimiento impensables hace apenas 30 o 40 afios. Por
el contrario, este gigantesco desarrollo tecnologico no esta impidiendo que apa-
rezcan multiples conflictos de indole global, incluido el cambio climatico. En este
tiempo se han superado importantes crisis economicas y acabamos de superar una
pandemia de dimensiones globales; ahora estamos inmersos en una guerra de futu-
ro mas que incierto y en una nueva crisis econémica de dimensiones incalculables,
que no sabemos en qué medida puede golpear el desarrollo o el mantenimiento
de politicas publicas. Y en relacion a los propios cuidados paliativos también han
cambiado muchas cosas.

El interés actual de los Cuidados Paliativos se explica, en gran parte, por los
importantes cambios sociales y médicos relacionados con el hecho de enfermar y
con el aumento en la duracion de la vida que se han producido a lo largo del siglo
XX. Mientras que durante la primera mitad del siglo XX la enfermedad era un
fenomeno de corto alcance, la aparicion de tratamientos efectivos, la revolucion
tecnologica y los cambios en los determinantes en salud (medio-ambientales, labo-
rales, habitos de vida...) que se han producido en el mundo desarrollado a partir de
los afios 50 ha mejorado el control de las enfermedades, incluido el cancer, y se ha
producido un aumento notable en la esperanza de vida de las personas. De hecho,
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en Espafia, la esperanza de vida al nacer en 1940 era de solo 62,10 afios mientras
que en 2021 estd en mas de 83 afios (INE, 2021).

Pero a medida que la duracion de la vida estd aumentando, también aumenta la
cantidad de enfermedad. Una vida mas larga implica més envejecimiento y mayor
incidencia de enfermedades cronicas en las que es posible establecer una historia
natural que permite hacer un prondstico en tiempo y forma (“sabemos lo que va
a ocurrir”), con posibilidad de intervenir y cambiar los objetivos terapéuticos en
la fase avanzada de algunas enfermedades o de algunos padecimientos y dirigirlos
a un final de vida sin dolor, con el menor sufrimiento posible y con dignidad, una
muerte digna, que como ya hemos comentado enlazan claramente con la propia
definicion de Cuidados Paliativos. No se puede hablar de Cuidados Paliativos sin
hablar de Muerte Digna y no se puede hablar de Muerte Digna sin hablar de Cui-
dados Paliativos.

No existe una idea objetiva del término muerte digna. Su caracter polisémico
puede ser un problema en si mismo cuando se habla del manejo médico en las
fases finales de la vida. No es dificil ver en publicaciones o medios de informa-
cioén que términos como el de cuidados paliativos o sedacion se emplean como
si fueran sindnimos del de muerte digna y, en consecuencia, se utilizan indistin-
tamente aunque sabemos que es un concepto mucho mas amplio. El derecho a
una muerte digna actualmente forma parte del lenguaje popular pero no existe un
derecho como tal a la muerte digna sino una serie de derechos relacionados (Pérez
Miras, A. 2015): el derecho de los pacientes a declarar sus valores y preferencias,
a recibir informacion, a participar en el proceso de toma de decisiones, a rechazar
cualquier tratamiento aunque ello suponga un acortamiento de su vida, a recibir
cuidados paliativos de calidad, a la sedacion terminal o a decidir acerca del como
y el cuando de su propia muerte. A su vez, estos derechos deben garantizar cues-
tiones directamente relacionadas con los Cuidados Paliativos: que un tratamiento
médico no se prolongue contra la voluntad del paciente (encarnizamiento terapéu-
tico, inadecuacion del esfuerzo terapéutico) y que en el proceso irremediable de
su muerte, la persona no sufra innecesariamente y su dolor sea tratado, incluyendo
si es necesario una intervencion para disminuir su nivel de conciencia (sedacion
terminal o paliativa)

El desarrollo que han tenido, y estan teniendo, los cuidados paliativos, como
cualquier area de la practica médica, estan condicionados por una serie de cambios
médicos, socio-sanitarios, de creencias y de ideas. Tal vez de manera mas intensa
que en otras especialidades médicas por dos razones fundamentales. En primer lu-
gar, por la propia juventud de esta disciplina y en segundo lugar porque en el centro
de los cuidados paliativos y las decisiones que se toman, estan personas proximas
a morir. En la medida en que las intervenciones paliativas se enfrentan al dolor y al
sufrimiento al final de la vida, es inevitable reflexionar sobre conceptos como el
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dolor, el sufrimiento y la propia muerte, mas ain en una sociedad que los rechaza
y, en cierto sentido, los niega.

El modelo médico ha cambiado o, al menos, esta en proceso de cambio. En los
ultimos afios se ha pasado, practicamente sin solucion de continuidad, de un mode-
lo paternalista en el que el médico ocupaba el centro del sistema y que no dejaba
a sus pacientes ni tan siquiera rechazar o suspender un tratamiento, por ineficaz
que resultase, a otro altamente medicalizado en el que, en teoria, es el enfermo
el que ocupa el centro y en el que cualquier actuacion médica debe regirse por el
principio de autonomia de los pacientes, por su derecho a la informacion, por su
participacion en el proceso de toma de decisiones y por la posibilidad de otorgar su
consentimiento para que se realice cualquier intervencion. Aunque en la practica
asistencial coexisten ambos modelos, es dificil aceptar en la actualidad opciones
médicas en las que la autonomia del paciente y los otros derechos sefialados no
ocupen un lugar destacado. Ahora los pacientes pueden elegir y este hecho hace
que la relacion entre autonomia y muerte digna, incluyendo los cuidados paliati-
vos, cobre todo su sentido y sirva como garante para que en un momento dificil
como es el final de la vida, la dignidad de los pacientes ocupe un lugar destacado.

En cuanto al sufrimiento, concepto dificil de definir, se ha generado en la actua-
lidad una enorme demanda social y médica que obliga a considerar la necesidad
de su tratamiento. Los pacientes y sus familias insisten de manera recurrente en
deseos que ya forman parte de la realidad asistencial del dia a dia: “yo lo que no
quiero es sufrir, no tener dolor” o “yo lo que quiero es que no sufra, que no tenga
dolor”. No obstante, esta exigencia tan generalizada no ha eliminado la duda acer-
ca de en qué medida la obligacion de aliviar el sufrimiento es absoluta.

Sabemos que el sufrimiento es un sentimiento distinto al dolor (mas fisico y
objetivo) y que se vincula con aspectos emocionales, existenciales, vitales y, por
tanto, subjetivos. Y en algunos casos, ajenos a los fines de la medicina. En términos
generales, podrian establecerse dos niveles de sufrimiento. Un primer nivel, donde
el sufrimiento esta ligado al miedo, la incertidumbre o la angustia del paciente
para hacer frente a su enfermedad y un segundo nivel, en el que el sufrimiento
afecta al significado mismo de la vida. En este ltimo caso, el sufrimiento tiene
que ver mas con cuestiones filosoficas o religiosas que psicologicas o fisicas y,
en consecuencia, coloca al médico en un lugar distinto. Mientras que en el primer
nivel el médico, a través del tratamiento del dolor, de la provision de cuidados, de
la comunicacion y la colaboracion con la familia, es decir de unos buenos cuidados
paliativos, debe hacer todo lo posible para disminuir el sufrimiento del paciente,
su posicion en el segundo supuesto cambia porque es cuestionable que la medicina
pueda solucionar esos problemas (Callahan, 1993).

En la practica asistencial vemos a menudo que las respuestas de las personas
ante el dolor, el sufrimiento y la muerte se van construyendo a través de creencias y
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constructos sociales que generan diferentes formas de enfrentamiento al problema.
La tecno-medicina, las técnicas de reanimacion y la lucha encarnizada contra la
enfermedad, chocan a menudo con la muerte como suceso inevitable y, en conse-
cuencia, con su propio afrontamiento. Frente a un nuevo paradigma que plantea, en
cierto sentido, una especie de eternidad, los cuidados paliativos ponen el énfasis en
la calidad de vida de los pacientes, en la paz interior, la comodidad y la dignidad
al final de la vida.

4. LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPANA

Los Cuidados Paliativos en Espafia estan regulados a nivel supranacional, nacional
y autonomico. En su implementacion se han respetado las recomendaciones de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el sentido de “...desarrollar los cui-
dados paliativos como pilar fundamental para el alivio del sufrimiento planteando
la urgencia de que se facilite la disponibilidad de opioides y la mejora de la forma-
cion de los profesionales para el desarrollo de programas de cuidados paliativos”
(OMS, 1990).

La recomendacion 1418 del Consejo de Europa de 1999 de Proteccion de los
Derechos Humanos y la Dignidad de los Enfermos Terminales y Moribundos,
“plantea la necesidad de reconocer y proteger el Derecho a los Cuidados Paliati-
vos”. La recomendacion 24 de 2003 del mismo organismo subraya, asimismo, que
“es una responsabilidad de los gobiernos el garantizar que los Cuidados Paliativos
sean accesibles a todos los que los necesiten”.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud del Minis-
terio de Sanidad, Politica Social e Igualdad de 2007 fue aprobada con el consenso
entre representantes institucionales y expertos en la atencion al final de la vida, y
actualizada posteriormente en 2010. La Estrategia identifica los pacientes a incluir
en programas de cuidados paliativos y plantea un cambio de paradigma en los ob-
jetivos asistenciales, incluyendo un no rotundo al encarnizamiento y un objetivo
claro centrado en el alivio del sufrimiento.

En la practica, el recorrido de los Cuidados Paliativos en Espafia en sus mas de
treinta afios ha estado marcado por cambios importantes, en un camino marcado
por luces y sombras. Ahora los cuidados paliativos y la sedacion terminal ya for-
man parte de la practica habitual y estan incluidos en la Cartera de Servicios del
SNS. Los Planes y las Estrategias, tanto la nacional como las regionales, siguen
planteando mejoras en la definicién de enfermos a incluir (oncologicos y no on-
coldgicos) en los diferentes Programas, en como encajar de manera eficiente esos
programas en el propio Sistema de Salud o estableciendo el papel de las Unida-
des de Cuidados Paliativos en un sistema organizado en dos niveles asistenciales.
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Inicialmente los Programas se centraron en pacientes oncologicos en fase terminal.
Actualmente los Programas de Cuidados Paliativos incluyen pacientes con cancer
en fase terminal pero también pacientes con enfermedades cronicas en fase avan-
zada. Ademas, los cuidados paliativos pediatricos han mostrado la necesidad de
abrir espacios especificos para manejar a nifios con enfermedades graves. Aunque
aun escasa, también se ha conseguido que los CP tengan presencia en la Universi-
dad. Desde el punto de vista asistencial, el nimero de equipos especifico de CP en
todo el territorio nacional es considerable.

Actualmente los CP tienen un espacio propio en la organizacion y, lo que es
muy importante, existe amplia normativa que favorece el desarrollo de los CP.
En Espana diez Comunidades Autondmicas tienen Leyes de Muerte Digna que
reconocen el derecho a recibir CP y las CCAA que no tienen Leyes especificas,
cuentan con Estrategias, Planes o Programas que apuntan en la misma direccion.
Por ejemplo, la Ley 4/2017 de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona
en ¢l Proceso de Morir de la Comunidad de Madrid, en su Articulo 11 referen-
te al derecho a los Cuidados Paliativos, al tratamiento del dolor y a la sedacion
paliativa, sefala: “fodas las personas con enfermedad terminal tienen derecho a
recibir, con el maximo respeto a su dignidad personal y voluntad libremente expre-
sada, cuidados paliativos integrales de calidad, incluida la sedacion paliativa si el
dolor, o cualquier otro sintoma que produzca molestias severas, son refractarios
al tratamiento especifico, aunque ello implique un acortamiento de su vida. La
administracion de sedacion paliativa debera ajustarse a un procedimiento que
contemple las circunstancias especificas de cada paciente y los métodos a utilizar
segun la situacion clinica en cada caso”. Al hilo de esta definicion de Cuidados
paliativos es importante incluir la propia definicion de sedacion paliativa o ter-
minal: “la administracion deliberada de farmacos en las dosis y combinaciones
requeridas para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o
terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mads sintomas
refractarios, con su consentimiento explicito. Si este no es posible, se obtendra de
su representante. La sedacion paliativa constituye la unica estrategia eficaz para
mitigar el sufrimiento ante la presencia de sintomas refractarios intolerables que
no responden al esfuerzo terapéutico realizado en un periodo razonable de tiem-
po”. Como puede verse incorpora términos como derecho, respeto, dignidad, vo-
luntad libremente expresada, acortamiento de la vida, administracion deliberada de
farmacos, sintomas refractarios o estrategias eficaces para mitigar el sufrimiento.

Anteriormente se ha comentado que el desarrollo de los Cuidados Paliativos
estd lleno de avances pero también de sombras. En el haber de sombras, dife-
rentes evaluaciones realizadas, incluida la de la Estrategia Nacional de Cuidados
Paliativos del Ministerio de Sanidad, siguen identificando problemas relevantes y
apuntan alternativas en varios sentidos: 1) la necesidad de avanzar en un desarrollo
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real de toda la normativa disponible, 2) la necesidad de identificar claramente a los
pacientes que pueden beneficiarse de manejo paliativista, 3) identificar las necesi-
dades de los pacientes incluidos en programas de CP, 4) establecer vias claros de
coordinacién socio-sanitaria sobre todo para pacientes atendidos en la comunidad,
5) homogeneizar las bases de asistencia y, 6) cuestion clave, disminuir o elimi-
nar las desigualdades asistenciales que actualmente existen entre territorios, entre
pacientes atendidos en casa o en hospital, entre pacientes atendidos por unidades
especificas o por recursos comunes, etc. En suma, queda atin mucho camino por
recorrer, porque al reto de mejorar en alguno de los objetivos escritos y no cumpli-
dos o al de responder a preguntas no resueltas, se anade la necesidad de desmontar
una serie de mitos relacionados con los Cuidados Paliativos que, en ocasiones,
dificultan su propia definicion (Sacristan, 1994). Algunos de los mas relevantes
son los siguientes:

1. Que los cuidados paliativos controlan practicamente siempre los sintomas y
mejoran la calidad de vida de los pacientes,

2. Que el domicilio es el lugar ideal para atender a los enfermos,

3. Que informar de la verdad es mejor que no hacerlo,

4. Que los cuidados paliativos actuan como antidoto de la eutanasia.

En relacion al primero, hay que sefialar que no todos los sintomas responden
igual a los tratamientos disponibles. La experiencia clinica sugiere que unos bue-
nos cuidados paliativos pueden controlar los sintomas de un porcentaje alto de pa-
cientes, durante una parte importante de la enfermedad; pero no todos los sintomas
fisicos y psicoldgicos pueden eliminarse aunque se utilicen todas las alternativas
terapéuticas disponibles. Si se puede conseguir un alivio suficiente que disminu-
ya el sufrimiento del paciente y la familia; pero, en algunos casos, ese objetivo
obliga a intervenir en la conciencia del paciente mediante una sedacion paliativa.
La sedacion paliativa va a estar plenamente justificada cuando aparecen sintomas
refractarios caracterizados por carecer de un tratamiento etiopatogénico y, en con-
secuencia, no poder controlarse adecuadamente salvo que se intervenga sobre el
nivel de conciencia de los pacientes. En general se sefialan el dolor intenso, la
disnea terminal y los cuadros de delirio-agitacién como los sintomas refractarios
prevalentes. Estos sintomas pueden conducir a lo que se ha venido en denominar
“angustia terminal” o “sufrimiento terminal” definidos como un estado mental tor-
mentoso, caracterizado por intranquilidad extrema y quejas continuas, que obligan
al médico a intervenir de forma enérgica.

Referente al segundo mito, la atencion domiciliaria a pacientes terminales se
plantea como una alternativa a la hospitalizacion. Cambia el marco de los cuidados
y ello conlleva profundos cambios asistenciales, desde el tipo de profesional que



Cuidados paliativos en el siglo XXI 95

asume los cuidados (médicos especialistas 0 médicos de familia) hasta los recursos
utilizados. La atencion domiciliaria, deberia garantizar que un paciente atendido
en su casa no esté en una situacion de inferioridad asistencial frente a un paciente
de caracteristicas similares atendido en el Hospital. Esta circunstancia no siempre
se cumple.

Para analizar la igualdad asistencial habria que valorar no solo calidad de la
asistencia sino “cantidad” y disponibilidad de recursos necesarios. De acuerdo a
algunos trabajos realizados, parece que los pacientes atendidos en su domicilio
tienen similar control de sintomas que enfermos atendidos en el hospital, mejor
percepcion de su propio estado de salud y mejores resultados en términos de efi-
ciencia. En la préactica son muy pocos los trabajos realizados en nuestro medio que
hayan comparado esas variables y los existentes no siempre incluyen variables
comparables (diferente perfil de los profesionales incluidos en los estudios, de los
pacientes, unidades del propio sistema, unidades de ONGs, etc.).

En cuanto a la “cantidad” de la asistencia que reciben los pacientes las diferen-
cias pueden a veces romper el principio de equidad asistencial. Los Equipos de
Atencion Domiciliaria tienen una disponibilidad limitada, marcada por su horario
laboral y por el limitado nimero de profesionales. En general un paciente en su
casa recibe, de acuerdo a la mayoria de programas implementados en Atencion Pri-
maria, una visita semanal por parte de su equipo asistencial. El resto de actividades
asistenciales va a depender de otros recursos, como los servicios de urgencias, que
no siempre garantizan continuidad ni cuidados homogéneos, con el consiguiente
desasosiego para los enfermos.

(Es mas barata la atencion domiciliaria? La respuesta a esta pregunta va a de-
pender de donde situamos el centro de los gastos. En la actual situacion de utiliza-
cion de recursos, para el sistema si es mas barata. Pero probablemente los enfermos
y sus familias no piensan lo mismo. Si hasta ahora hemos mencionado aspectos
sanitarios, en este punto es imprescindible introducir un nuevo concepto en la aten-
cion domiciliaria, los recursos sociales. Desde el punto de vista territorial, las des-
igualdades son notorias en cuanto a la disponibilidad de estos recursos. En algunas
comunidades autondmicas existen minimos recursos sociales destinados a la aten-
cion domiciliaria. La tltima evaluacion de la Estrategia Nacional hace referencia
explicitamente a esta cuestion, considerandola un problema mayor.

Aspectos sociales ya desarrollados con mas o menos fortuna en paises de nues-
tro entorno o en algunas comunidades auténomas del estado espafiol, brillan por su
ausencia en otras. Recursos sociales como la flexibilidad laboral o el salario social
para cuidadores de enfermos terminales siguen siendo una excepcion, de manera
que a los cuidados basicos que asumen las familias y a los gastos tangibles que tie-
nen que utilizar, se afiaden, en muchas ocasiones, los intangibles de las dificultades
laborales (todavia en nuestro medio se contemplan permisos laborales cuando un
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familiar cercano esta hospitalizado y no es asi para pacientes en su casa, aunque es-
tén en fase de agonia). Volviendo otra vez a la Estrategia Nacional, uno de los retos
que se plantea en la actualizacion que se estd haciendo es, precisamente, mejoran
la coordinacion socio-sanitaria.

El tema de la informacion a los pacientes, tercero de los mitos presentados, es
igualmente controvertido. En la practica asistencial hay dos polos bien diferencia-
dos, en uno estan los defensores de la informacién en cualquier circunstancia y en
el otro los que practican la ley del silencio. Pero entre ambos caben multiples si-
tuaciones intermedias. Aparte de que la informacion perfecta no existe, el mensaje
contenido en la misma, esta sujeto no solo a las creencias e ideologia del paciente
sino a las del propio médico.

Cuando un médico decide informar de forma amplia y profunda a un paciente
deberia considerar algunos aspectos basicos: 1) hacerlo solo a instancias del propio
paciente, 2) medir a priori las consecuencias de una determinada informacion en
un paciente concreto y en el momento histoérico en que se produce el hecho y, 3)
considerar la informacion como un proceso que se desarrolla durante el tiempo de
seguimiento de la enfermedad, no como un hecho puntual. Simplificando mucho
las cosas, una persona proxima a morir que sabe lo que le va a ocurrir podria estar
en alguna de las situaciones siguientes (Aranguren, 1990):

Habria un primer grupo de pacientes que desde una fuerte creencia religiosa,
viviria la muerte como un transito hacia una vida mejor, con naturalidad y sin an-
siedad. En esta situacion, la informacion en si misma no suele ser un problema ni
para el paciente ni para ¢l médico.

Existe un segundo grupo de pacientes, probablemente el mas numeroso, que
condicionado por factores sociales, culturales y médicos, niega la posibilidad de
un final a corto plazo y vive “sin querer saber nada”. Los factores socio-culturales
que llevan a esta negacion tienen que ver con un tiempo en que la muerte es vivida
como un hecho que se produce en los demas y solo cuando aparece la enfermedad
o a la vejez se incorpora a la vivencia de cada uno. Los factores médicos tienen
que ver con una practica de la medicina que lo cura todo y que se presenta ante
la opinidén publica con avances y mejoras en el diagndstico y tratamiento de la
mayoria de las enfermedades, incluida el cancer, no siempre refrendado en los da-
tos disponibles. Asi se aceptan, con alguna frecuencia, practicas médicas cercanas
al obstinamiento terapéutico y, en consecuencia, mala practica médica. Forzar la
informacion en esos pacientes puede dificultar en la practica el trabajo de los pro-
fesionales sanitarios. Ademas, nadie ha demostrado que sea mejor, en términos de
calidad de vida, informar que no hacerlo.

Finalmente, habria un tercer grupo de pacientes que suficientemente informa-
dos, aceptan lo inevitable. Entre estos ultimos, habra pacientes que van a situarse
en una espera tranquila hasta el momento de su muerte, demandando control de
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sintomas y cuidados paliativos, pero habréd pacientes que estimen que las ultimas
semanas de una enfermedad terminal no merecen la pena ser vividas y van a pedir
ayuda en forma de eutanasia o de suicidio médicamente asistido. Actualmente, a
estas personas les asiste el derecho para que su peticion sea atendida.

El cuarto mito propuesto tiene especial relevancia por la reciente aprobacion en
marzo de 2021 de la Ley de Eutanasia. No es dificil escuchar o leer opiniones en el
sentido de que los Cuidados Paliativos vendrian ser a ser una especie de antidoto
de la eutanasia, o que los Cuidados Paliativos hacen innecesaria la eutanasia. In-
dependiente de la posicion que se tenga en relacion a la eutanasia en términos de
objecion, no se deberian confundir conceptos asistenciales incluidos en la Cartera
de Servicios del SNS, como son los cuidados paliativos, con aspectos médico-le-
gales, como el de la eutanasia o el suicidio médicamente asistido.

Los cuidados paliativos son actividades encaminadas al mejor control sintoma-
tico posible en pacientes en fase terminal de su enfermedad oncologica o en fase
avanzada de una enfermedad cronica. La fase terminal esta determinada por un mal
prondstico a corto plazo, con una esperanza de vida limitada a semanas o pocos
meses, con la enfermedad en progresion y con sintomas multiples que va a requerir
manejo especifico. La fase avanzada de una enfermedad cronica se diferencia de
fase terminal en que el pronostico no es facil de establecer, el curso clinico suele
ser de relativa estabilizacion con reagudizaciones, los pacientes estdn menos sinto-
maticos y lo que destaca es la perdida de funcionalidad y de calidad de vida. Para
paliar el sufrimiento al final de la vida, en el marco de los Cuidados Paliativos esta
la sedacion terminal. Por otro lado, la eutanasia es ahora un derecho de las personas
que, cuando se cumplen los requisitos debidos y se dan determinadas circunstan-
cias, les permiten decidir el cuando y el como de su propia muerte. Que una buena
organizacion y desarrollo de los Cuidados Paliativos podria disminuir la demanda
de eutanasia es un aspecto que habria que analizar cuidadosamente, porque en los
paises donde se ha legalizado la eutanasia y/o el SMA, los Cuidados Paliativos
han experimentado un importante impulso, no como estrategia contrapuesta sino
complementaria. Paises como Bélgica que tiene legalizada la eutanasia desde el
afo 2002, o EEUU, en particular el Estado de Oregon, que tiene legalizado el SMA
desde el afio 1998 exigen la inclusion, o la posibilidad de inclusion, en programas
de cuidados paliativos para acceder a las leyes de eutanasia.

5. COMENTARIO FINAL

Las necesidades de los pacientes con enfermedades oncoldgicas en fase terminal o
de los enfermos en fase avanzada de una enfermedad cronica son muy distintas de
las que plantean otros pacientes del SNS. En consecuencia, la respuesta que se les
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da tiene que ser necesariamente distinta. El propio sistema sanitario tiene que adap-
tarse para atender a las necesidades de una parte de pacientes que va a aumentar.
Los Cuidados Paliativos van a ser claves en la atencion a estos enfermos, atencion
que necesariamente debe incluir el tratamiento de sintomas fisicos como el dolor
pero no descuidar el apoyo psicoldgico y el social. En estas estrategias de apoyo
hay que seguir reivindicando el concepto de paciente y familia como unidad de
cuidados, asunto especialmente relevante en pacientes atendidos en su domicilio.
En la balanza que contiene la practica de una medicina altamente tecnologizada en
un lado y un abordaje humanista que persigue la mejor calidad de vida posible en
el otro, se hace necesario buscar el equilibrio que permita que las personas mueran
con dignidad, sin sufrimiento y en uso de sus derechos.
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La planificacion compartida de la atencion
como herramienta fundamental en la atencion de
pacientes con enfermedad cronica avanzada
y pronostico de vida limitado

Agustin Diego Chacon Moreno

Medico de Medicina Interna HU Guadalajara
Vicepresidente de la Asociacion Madrileiia de Cuidados Paliativos

Pilar tenia 91 afios cuando, tras mucha insistencia de sus hijos y nietos, decidio
ir al médico para valorar una disnea progresiva que habia aparecido en los ulti-
mos meses. Tras identificar un soplo cardiaco por su médico de atencion primaria
fue valorada por cardiologia, quien cerrd el diagndstico: Estenosis aortica severa.
En la misma consulta y sin mucho margen de maniobra se le propuso realizar una
sustitucion valvular mediante la técnica TAVI (Transcatheter Aortic Valve Implan-
tation), a lo que ella no supo qué responder, planteando solicitar el estudio previo
y, mientras tanto, tomar una decision.

Los dias posteriores fueron de gran revuelo familiar. Pilar era muy mayor y en
multiples ocasiones habia reflejado su miedo a las intervenciones médicas, maxi-
me al acceso a un quir6éfano para realizarse un procedimiento en el corazéon. Ma-
nifest6 a su familia, con plena consciencia, que estaba feliz con la vida que habia
realizado, y preparada en el caso de que fuera su enfermedad cardiaca la que tuvie-
ra que llevarla al final de su vida. Con mucho pesar por una parte de los miembros
de la familia, se respetd su decision y se le acompafio a €sta, asumiendo que a
partir de ahora la sintomatologia empeoraria progresivamente y habria que adap-
tarse a ella. En ese momento uno de sus nietos politicos, médico con formacion en
cuidados paliativos, prepard a Pilar y a su familia para afrontar las consecuencias
de la decision, anticipando la evolucion esperable, la necesidad de adaptacion que
habrian de realizar todos cuando llegasen los momentos de deterioro, y lo limitado
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del pronoéstico independientemente de otras agudizaciones por otros motivos que
pudieran surgir.

En los meses posteriores se produjo un deterioro importante, sobre todo funcio-
nal y en menor medida cognitivo, siendo preciso adaptar actividades cotidianas,
cambiar el baston por el andador, y posteriormente por una silla de ruedas para
los trayectos mas largos. Pese a esto, Pilar seguia disfrutando de la compania de
sus hijos, de los ratos al sol en la plaza de su barrio, de los logros de sus nietos y
la venida y crianza de sus biznietas. Los veranos eran su momento favorito, pues
significaba ir al pueblo donde vivid toda su vida, ver a sus vecinas, y disfrutar de
noches eternas tomando el fresco.

En enero de 2023 un cuadro bronquitico produjo un nuevo bache, rechazando
Pilar de nuevo la derivacion hospitalaria pese a su insuficiencia respiratoria, asu-
miendo su nieta enfermera y el médico de la familia los cuidados mas técnicos,
creando de la nada una suerte de unidad de hospitalizacion a domicilio, y apoyando
sus hijos los cuidados mas basicos, basicos pero nada sencillos. Dado que en este
momento precisd oxigenoterapia domiciliaria, considerandose esto como factor
predictor de mortalidad en el contexto de la paciente, se comenzé un didlogo con
ella y con la familia para preparar la posible evolucion futura, recordando, como
ya se habia hecho hace dos afios, que inicialmente se presentaria empeoramiento
de la disnea, luego la angina, y posiblemente incluso el sincope.

Tal y como se habia previsto la disnea empeord, sobre todo con esfuerzos pe-
quefios, implicando entonces a la médico de atencion primaria de Pilar, quien co-
labor6 desde el primer momento, acordando inicio de dosis pequefias de jarabe de
morfina oral en los momentos de mas disnea. Necesitaron los hijos varios dias para
comprender que la morfina no iba a dejar sedada a Pilar, sino que era un excelente
recurso para controlar su disnea, y asi lo comprobaron cuando por fin se animaron
a probarlo.

Se produjo un importante declive en las dos semanas siguientes, con edemas
en las piernas dificiles de manejar, necesidad de instalar una cama articulada para
permitir el descanso nocturno incorporada, y la intervencion del equipo de cuida-
dos paliativos, que dio soporte psicoldgico a toda la familia y dot6d de los medios
para poder manejar el cuadro clinico en domicilio. El dia 16 de febrero recibi6 toda
la familia una llamada: “La abuela se ha caido tras la comida y hay sangre en el
suelo”. Al llegar todos ya estaba incorporada, con una herida en la nariz y otra en el
labio superior, queriendo el equipo de soporte vital basico trasladar a la paciente al
hospital para valoracion y Pilar, de nuevo, rechazandolo, como tantas otras veces,
por lo que finalmente su nieta le hizo la cura en domicilio. Ya habia aparecido el
sincope, y parece que también algin dolor anginoso. En vistas del cuadro de dis-
nea refractaria y datos de importante gravedad, los hijos se quedaron en casa para
darse soporte, y la noche del 18 de febrero, el médico de la familia dejé medicacion
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precargada en jeringas subcutaneas, por si la disnea no se podia controlar, por si
Pilar lo pasaba mal y habia llegado el momento del final de su vida. Con mucho
miedo por las consecuencias de la aplicacion de la medicacion, una de sus hijas se
atrevio a ello a las tres de la mafiana, cuando una fuerte crisis de disnea era dificil
de controlar. Nueva crisis a las siete, incontrolable con morfina, por lo que se ad-
ministré ademas una dosis de midazolam, quedando Pilar tranquila, relajada, en el
sofa que la habia sostenido las ultimas noches cuando ya no toleraba tumbarse en
la cama. Se movilizo a la familia y todos aparecieron, se colocd un infusor subcu-
tdneo de sedacion y se retird el oxigeno en vistas de la futilidad en el momento,
falleciendo Pilar, confortable y acompafiada de su familia, el 19 de febrero, tres
dias antes de la fecha de su noventa y tres cumpleafios.

Este caso es un ejemplo de Planificacion Compartida de la Atencion (PCA),
Pilar es mi abuela politica, y yo soy el nieto médico que acompaii¢ todo el proceso.

1. ANTECEDENTES

1.1. Legislativos

Que la muerte es un momento intrinseco a la vida misma es evidente, y que pro-
gresivamente nos encontramos cada vez con menos pacientes que fallecen por un
evento agudo grave (como un infarto de miocardio, un ictus o una hemorragia
digestiva) también. La cronificacion de las enfermedades supone un reto para el
sistema sanitario publico y privado, pero sobre todo supone una oportunidad de
dialogo entre el clinico y el paciente, para evitar iatrogenia, intervenciones no de-
seadas, y pactar los limites de intervencion adaptados a las necesidades de cada
paciente, en aras de preservar su autonomia lo maximo posible.

La Ley 41/2002 dejo clara la definicion de autonomia del paciente en el medio
sanitario, de manera que todo paciente capaz tiene que prestar consentimiento para
cada intervencion médica, y siempre ese consentimiento tiene que ser informado,
entendiendo esto como la entrega del conocimiento necesario para que el paciente
pueda entender las consecuencias derivadas de su decision, las alternativas exis-
tentes, y que la decision se amolde a sus propios valores.

Esta idea se refuerza en las multiples leyes autonomicas de Derechos y Garan-
tias de las Personas en el proceso de Morir, como la Ley 4/2017 del 9 de marzo de
la Comunidad de Madrid:

“El respeto a la autonomia del paciente ha implicado un cambio en la relacion cli-
nica, en la que deben prevalecer las preferencias del paciente en la toma de las
decisiones que afecten a su salud. Este derecho, reconocido en la Carta de Derechos
Fundamentales de Union Europea y en el Convenio del Consejo de Europa suscrito
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en Oviedo el 4 de abril de 1997, tiene su plasmacion en nuestro ordenamiento ju-
ridico en los articulos 10, 15 y 43 de la Constitucion y, mas especificamente, en la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion clinica, cuyo caracter basico y,
por tanto, su obligado cumplimiento, inspiran las disposiciones de la presente Ley”.

Ya en esta ley se hace referencia especificamente al concepto de planificacion
anticipada de la atencion y la necesidad de reflejar éste en la historia clinica del
paciente. En el articulo 7 describe que “Las personas que se encuentre en el pro-
ceso de morir tienen derecho a realizar una planificacion de decisiones anticipada
para los posibles escenarios en los que pueda discurrir el curso de su enfermedad.”

En el seno de esta ganancia progresiva de autonomia del paciente y de la pla-
nificacion de los cuidados que desea y no desea recibir, se publica el 25 de marzo
de 2021 la Ley Organica 3/2021 de regulacion de la eutanasia como una parte mas
de las prestaciones a las que los pacientes tienen derecho y acceso en el sistema
publico de salud.

1.2. Aplicacion

La Planificacion Compartida de la Atencion no es una herramienta exclusiva de
los equipos de cuidados paliativos. En tanto que es un derecho del paciente, debe-
ria ser desarrollada por todos los sanitarios participantes del proceso de cuidados,
principalmente por medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social. De la misma
manera es una intervencion que ha de ser realizada de manera adaptada a todos
los momentos de la enfermedad del paciente. Al fin y al cabo, cada decision que
se toma durante todo el proceso de cuidado de un paciente con una enfermedad
cronica con historia natural de la enfermedad conocida, requiere de un proceso de
consentimiento informado, y por tanto de una planificacion. Es absolutamente im-
prescindible adquirir habilidades y formacion a este respecto en todos los niveles
asistenciales. Sin embargo, la formacién en comunicacion en el dia de hoy no se
incluye dentro de los programas de formacion sanitaria especializada, pese a que
es una demanda creciente de los médicos y enfermeros aspirantes a especialistas.

2. DEFINICION

2.1. Concepto

A mediados de la década de 1990, se cred en Estados Unidos el Advance Care
Plan-ning, como una estrategia de abordaje de las decisiones sanitarias al final de
la vida, y en la actualidad se ha consolidado en muchos de los sistemas sanitarios
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del mundo (Australia, Nueva Zelanda, Canadd y Reino Unido, entre otros) (Ce-
gri, 2019).

La Planificacion Compartida de la Atencion ha recibido también otras denomi-
naciones, como Planificacion Anticipada de Decisiones, si bien usaremos la prime-
ra definicion para homogeneizar el contenido del texto.

La Asociacion Espafiola de Planificacion Compartida de la Atencion (AEPCA)
define ésta como:

“Proceso comunicativo-deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la re-
flexién y la comprension de la vivencia de la enfermedad y el cuidado de las per-
sonas implicadas, centrado en la persona que afronta una trayectoria vital de en-
fermedad, para identificar y expresar sus valores, preferencias y expectativas de
atencion”.

De esta definicion podemos extraer que el profesional que vaya a llevar a cabo
el proceso de planificacion tiene que tener experiencia amplia en comunicacion
y relacion médico-paciente y tiene que conocer bien los valores del paciente, asi
como el proceso de planificacion de manera estructurada y ordenada. El objetivo
es, por tanto, facilitar el continuum del proceso de cuidado del paciente ayudandole
a tomar las decisiones mas adaptadas a sus valores, preferencias y expectativas,
mediante un proceso de comprension de la enfermedad y conocimiento mutuo.

Siempre que el paciente lo permita, en el proceso deliberativo deberian parti-
cipar familiares y personas de su confianza, especialmente aquél al que nombre
como representante. Esto facilita el conocimiento de la planificacion y por tanto la
toma de decisiones cuando el paciente no pueda hacerlo y tenga que intervenir el
representante en su lugar.

La idea, por tanto, es elaborar un plan conjunto de cuidados, para facilitar la
toma de decisiones por parte del paciente en situaciones de estrés y agudizacion, y
que las decisiones tomadas por el representante cuando el paciente no pueda deci-
dir sean coherentes con sus deseos y valores.

2.2. Diferencias con el Documento de Voluntades Anticipadas

En los primeros afios del actual siglo, se desarrolla en Espafia todo un movimiento
orientado hacia cambiar el modelo clasico de relacion médico-paciente, pasando
de una vision paternalista clasica, en la que el médico proponia y el paciente acep-
taba sin mucho cuestionarlo, a una relacion deliberativa, en la que el paciente sera
el que tiene la Gltima palabra en la toma de decisiones sobre su salud. Se desarrolla
en nuestro pais entonces el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas (VVA) o
Registro Nacional de Instrucciones Previas (IP), que pretende que, tras un proceso
de reflexion del paciente, y deliberacion con su médico responsable, todo paciente
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que asi lo desee pueda registrar cudl seria su opcion de tratamiento mas adaptada a
sus valores, en distintos escenarios en los que ¢l no pudiera decidir.

Estos modelos se han desarrollado de manera autonomica, presentando como
principal limitacion los escenarios en los que se plantean las intervenciones, siendo
¢éstos escasos, y ademas nada individualizados a la realidad de la enfermedad del
paciente, sus valores o si situacion psicologica y social.

En el Grafico 1 se pueden observar de manera visual las diferencias entre ambas
cuestiones:

Voluntades anticipadas PCA
Regulaciéon Legal Protocolo asistencial
Fundamento Preservacion de la autonomia del paciente
Elemento esencial Revocabilidad
Autores Individuo. enfermo o sano con Persoqa o familia. en .conjunto con
asesoramiento o no profesionales sanitarios

Bilateral (Fruto de consenso)
Jovenes maduros mayores de 12 afios
junto con el representante legal (Ley

Unilateral (Declaracion de
Negocio juridico voluntad recepticia)
Mayor de 18 afios

26/2015)
Destinatarios Indeterminados Determinados
Eficacia Futura (Circunstancia prevista) | Presente (Enfermedad en curso)
Instrucciones . ., .,
. . Planificacion de la atencidon
Contenido Nombramiento de .
Nombramiento representante
representante

Documento notarial
Documento privado con tres
testigos

Funcionario del registro

Requisitos formales Constancia escrita

Lugar de depésito Registro administrativo Historia clinica

Grifico 1. Diferencias entre voluntades anticipadas y Planificacion Compartida de la atencion.

En Espafia, los documentos de instrucciones previas (IP) presentan muy escasa
difusion, algunos autores hablan de que s6lo 5 de cada 10.000 habitantes conocen
o han oido hablar de ellos Sanchez-Caro, 2009). Pese a esto, si que se ha visto que
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una vez que se conoce, los ciudadanos se muestran altamente interesados en la
oportunidad de hablar sobre el final de sus vidas y limitar los esfuerzos médicos en
el caso de una enfermedad en situacion terminal (Solsona, 2003; Rodriguez 2007;
Schiff, 2000). La mayoria de paciente con enfermedades cronicas no estan dispues-
tos a vivir en situacion de dependencia (Mir6, 2006).

Los estudios describen que el perfil del ciudadano que en Espafia se decide a
formalizar documento de VVA es el de una mujer, menor de 50 afios, con estudios
al menos secundarios y con hijos en el domicilio. Es més frecuente en pacientes
con enfermedades crdnicas, con alta frecuentacion de consultas especializadas y
relacion duradera con su médico de familia. Es mas probable que registren VVA
los familiares de personas que ya la han registrado y los que tienen una opinién
mas favorable hacia la utilidad de la misma en el momento del fallecimiento de
alguna persona cercana (Del Pozo, 2013).

3. METODOLOGIA

La PAC se debe realizar de una manera progresiva y siempre adaptada al momento
de la enfermedad en la que se encuentra el paciente. Si bien el ideal de planifica-
cion se iniciara al diagnostico de una enfermedad cronica incurable, la realidad
es que muchas veces cuando se inicia este proceso ya el final de la vida esta muy
cerca y hay que modificar la intervencion.

En relacion a esto, Pablo Requena Meana en su libro ;Doctor, no haga todo
lo posible! reflexiona sobre la importancia de la comunicacién con el siguiente
parrafo:

“Otro punto clave para la educacion es la importancia de los «tiempos» en la practi-
ca clinica, y sobre todo, en la comunicacion de ciertas informaciones relativas tanto
al diagnostico como a las posibilidades terapéuticas. Algunas de las noticias que
da el médico tienen una repercusion existencial muy grande, pues cambian com-
pletamente las perspectivas de la persona y de su entorno. Estas noticias generan
intensas emociones que requieren tiempo para su asimilacion, y que facilmente po-
drian condicionar respuestas sin suficiente reflexion a cuestiones relativas a posibles
opciones terapéuticas. Por eso, los autores del articulo apenas citado que abogan por
una relacion deliberativa (o sea, ni paternalista, ni meramente informativa), escriben
que «Las prisas son malas consejeras y trabajar desde la urgencia nos hace perder
perspectiva». En algunos casos no sera posible contar con un tiempo amplio para
la reflexion antes de tomar ciertas decisiones. Sin embargo, el profesional puede
ayudar mucho en el proceso si sabe presentar las cosas y ofrecer tiempos, aunque
sean breves, de modo que el paciente y la familia puedan pensar en las diferentes
opciones que se le plantean”
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Si imaginamos la planificacion anticipada de cuidados como una escalera de
ascenso progresivo, en el primer escalon encontrariamos la exploracion del cono-
cimiento de enfermedad, los valores, y la sensacion de control del paciente. En el
segundo escalén comenzaremos a definir objetivos concretos y a planificar como
actuar en las agudizaciones previsibles que van a acontecer. En el tercer escalon
planificaremos todo aquello que tiene que ver con el final de la vida (Grafico 2):

A

Estrategia para el
final de la vida.

Compartiendo

decisionesy
Exploracion del objetivos de
conocimiento de tratamiento.

la enfermedady
de los valores del
paciente.

Grifico 2. Inspirado en la escalera de Planificacion Anticipada de Cuidados LagunAdvance (E-PAL).

Antes de iniciar el proceso de planificacion es importante tener en cuenta algu-
nas recomendaciones basicas (Simoén, 2013):

Elegir el buen momento, tanto en el tiempo en el que mantener la conversacion
como en el momento de estado de salud de la persona. Evitar hacerlo cuando hay
retraso en la consulta o no vas a poder dedicar el cien por cien de la atencion al
paciente. De la misma manera, evitar hacerlo justo cuando se acaba de dar un diag-
nostico de mal prondstico.

Elegir el buen lugar, que éste sea tranquilo, sin ruidos ni interrupciones.

Tener claro el objetivo en funcion de las circunstancias de la persona. Adaptar
cada conversacion a la evolucion esperable del paciente, intentando no plantear
escenarios poco realistas o imprevisibles.

Adecuar el mensaje. Es fundamental que el paciente comprenda la informacion,
adaptandonos a su nivel socio-culturar y re interrogandole para asegurarnos la ade-
cuada comprension de la informacion.

Usar todos los recursos comunicativos. Proporcionar una acogida calida, usar el
lenguaje no verbal para dar soporte o espacio al paciente, usar el tono del lenguaje
para incidir en las cuestiones mas importantes o soportar respuestas confortables a
dudas que ocasionen estrés al paciente.
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Facilitar la verbalizacion. En un momento de angustia como es hablar sobre la
toma decisiones ante una enfermedad incurable, a veces es dificil poner palabras
a los sentimientos, y es el profesional el que tiene que ayudar a que el paciente las
verbalice. Con empatia “creo que puedo entender como se siente” “A nadie le re-
sulta facil hablar sobre la muerte”. Usando la facilitacion “Continte, le escucho...”
“Y, ¢ Qué mas quiere decirme?” “No he entendido del todo bien lo que me ha dicho,
(Me lo puede volver a explicar’? Hay que ofrecer tiempos en forma de silencios
que permitan al paciente entender y asimilar la informacion, asi como elaborar la
respuesta que quieren formular.

Facilitar la expresion de emociones. Acoger la emocion, aliviarla, reconducirla
y resolverla para facilitar la toma de decisiones.

La primera vez que vaya a abordarse el proceso de planificacion anticipada de
cuidados es importante saber que el objetivo no es tomar decisiones muy concretas
sobre el proceso de enfermedad, sino establecer un estrecho vinculo entre el equipo
sanitario y el binomio paciente-familia, de tal manera que se forme un tridngulo
relacional perfecto donde posteriormente se pueda hablar con absoluta confianza y
naturalidad. En caso de dudas en la capacidad de la persona para tomar decisiones,
es recomendable el uso de escalas que valoren ésta como por ejemplo el instrumen-
to MACCAT (Hernando, 2012). Algunas preguntas en esta primera visita pueden
ser (Garrido, 2019):

* ;Qué sabe y quiere saber sobre la enfermedad?

* ;Qué le gustaria tratar de preservar o alcanzar a pesar de la enfermedad?

* ;Qué es lo que significa para usted y da sentido a su vida con la enfermedad?

* (A partir de donde su vida empezaria a no tener sentido?

* ;Quién considera que es la persona mas cercana en la que podria delegar la
toma de decisiones o el cuidado?

En el segundo escalon entramos cuanto acontece un evento agudo estresante
que implica un cambio prondstico o un cambio en la situacion vital del pacien-
te. Son estos momentos distintos dependiendo de la enfermedad. En la Esclerosis
Lateral Amiotrofica sera la pérdida de la comunicacion verbal, la disfagia o la
insuficiencia ventilatoria; En la EPOC sera la necesidad de usar Ventilacion Me-
canica No Invasiva (VMNI) por primera vez, o la instauraciéon de Oxigenoterapia
Cronica Domiciliaria, o en general en cualquier agudizacion que precise ingreso
hospitalario en el seno de una enfermedad que ya ocasiona limitacion funcional
diaria. En la Enfermedad Renal Cronica, como paradigma, el inicio del tratamiento
renal sustitutivo o dialisis. Como se puede deducir, cada enfermedad cronica con
evolucion natural conocida tiene sus momentos de agudizacion esperables, y es en
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este momento cuando hay que abordar este escalon. Pueden ser preguntas ejemplo
las siguientes:

* La pérdida de peso actual puede estar ocasionada con la disminucion de las
ingestas, probablemente por miedo a atragantarse al tener mas débil la faringe,
(Le han hablado alguna vez de la implantacion de una gastrostomia?

* Tras este ingreso en UVI y la necesidad de emplear VMNI por primera vez,
(Qué ha significado para usted? ;Estaria dispuesto a volver a usarla en caso
de nueva agudizacion? Si fuera necesario, ;Cree que se adaptaria a emplear un
dispositivo de VMNI en domicilio?

* Observamos en las ultimas analiticas que la funcion de su riiidn se va deterio-
rando poco a poco, y aparecen otros desajustes derivados de esto. ;Has habla-
do alguna vez con tu nefrélogo sobre la dialisis? ;Conoces qué es la dilisis, lo
que aporta, y cual es el manejo alternativo en tu situacion?

Pese a que todos los momentos anteriores son tremendamente importantes, no
hay que olvidar que el final de la vida también lo es, y hay que cuidarlo con el
mismo respeto que todo lo anterior, donde las intervenciones van mas dirigidas al
manejo de la agudizacion y a la prevision de futuros hipotéticos. Cuando ese futu-
ro esperado esta llegando y el tratamiento va a centrarse sobre todo en el control
sintomatico por ausencia de expectativas de recuperacion y futilidad del resto de
intervenciones, la relacion clinica trasciende, y se convierte en un didlogo sincero
sobre deseos, suefios y metas, donde los objetivos ahora son que el paciente llegue
al final de la vida en las que fueran sus condiciones ideales. A este respecto, hay
instrumentos muy utiles como por ejemplo el Dodecaedro de la planificacion an-
ticipada® o las cartas En el final de mi vida... ;Qué es importante para mi?* que
nos ayudan a comunicarnos de manera grafica y sencilla con los pacientes, incluso
ofreciendo algunas respuestas a elegir. Son algunas preguntas importantes ahora:

» /Qué significa para mi que se tenga en cuenta mi dignidad? Que se me cuide
con respeto y amabilidad / Que me mantengan limpio / Que se me alimente
mientras se puede / Que se respete mi intimidad fisica, psicologica y espiritual
/ Que me hablen con respeto y claridad / Que me pregunten lo que prefiero /
Que respondan a mis preguntas / Que no se me trate como a un nifo.

* (Quién me gustaria que me acompaiie durante el proceso de enfermedad avan-
zada o al final de mi vida? Mi familia ;Quién? ;Por qué? / Mis amigos ;Quién?
(Por qué? / Me gustaria morir solo ;Por qué?

¢ https://fundacioncaredoctors.org/producto/dodecaedro-de-la-planificacion/ [28/03/2023]
62 https://www.alfinaldelavida.org/cartas-en-el-final-de-mi-vida-que-es-importante-para-mi [28/03/2023]
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* ;Me gustaria tener un equipo médico de confianza? Que haga lo mejor para
mi en cada momento de la enfermedad, que tenga una buena formacion. Que
conozca mis deseos y preferencias y sepa atenderme con humanidad.

* ;Me gustaria compartir lo que siento? ;Qué me gustaria decir? Quisiera tener
alguna persona que me escuche / Quisiera poder hablar con alguien sobre mis
temores / Quisiera saber como podria ser el final de mi vida / No quisiera ha-
blar de nada al final.

* ;Qué significa para mi no sufrir? No tener dolor fisico / No tener ansiedad /
No tener sensacion de falta de aire / No tener nduseas ni vomitos /No tener
insomnio.

» ;Cuales son mis principales preocupaciones familiares? No ser una carga para
mi familia (que me tengan que cuidar) / Tener mis asuntos econdmicos en or-
den / Que me alimenten mientras se pueda / Que me haya podido despedir de
ellos / Que mis familiares estén preparados para mi final.

* ;Quién es o sera mi cuidador principal? ;Quién decidira por mi si no puedo
expresarme?

+ ;Donde me gustaria que te cuidasen al final de tu vida? En casa / En el hospital
/ No me importa morir donde sea.

* ;Aceptaria que me ingresen en una UCI si mi vida peligra mucho? No, prefie-
ro no estar conectado a maquinas / Solo si es razonable mi recuperacion / Que
me alimenten mientras se puede / Que se haga todo lo posible para que se me
salve la vida.

* ;Me gustaria dar mi consentimiento si se plantea dormir mi consciencia? Si,
que se respete mi capacidad de autonomia / Que se me pueda sedar si hay
dolores intensos o fuera de control / Me gustaria estar consciente hasta el final
siempre.

* (;Como me gustaria que me recordasen? Una buena persona / Por mi amor/
dedicacion a la familia / Trabajador y generoso / Amigo / Por haber ayudado a
los demas / Altruista: Donar mis érganos.

» Espiritualidad y religion. ;Tengo alguna creencia religiosa o espiritual? ;Me
ayudarian esas creencias en este momento? ;Me gustaria hablar de ello con
alguien? ;Creo que hay algo mas alla de la muerte? ;Me siento preparado para
ese “gran salto”?

Si nos imaginamos como profesionales sentados al lado del paciente hablando
sobre estas cuestiones, es importante no volver a replantearse la importancia de,
como sanitarios, tener formacion y habilidades en comunicacién, que tienen que
desarrollarse sin duda alguna desde el principio de la formacion basica, incluso me
atrevo a decir que ya en la formacion escolar y Ensefianza Secundaria Obligatoria.
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Refleja Cherny en el Oxfort Textbook of Palliative Medicine “Detréas de todo buen
cuidado hay una buena comunicacién” y Cabodevilla y cols escriben en Medicina
Paliativa en 2019 “La mayoria de los temores de los profesionales sanitarios en
los cuidados a personas y familiares en el final de la vida tienen que ver con temas
relacionados con comunicacion e informacion”.

Una vez realizado todo el proceso es necesario que ese plan sea:

* Registrado adecuadamente en la historia clinica del paciente.

* Revisado periddicamente cuando cambien las condiciones de salud de la per-
sona o se produzcan acontecimientos vitales estresantes.

* Comunicado a todas las personas implicadas en la atencion sanitaria de la
persona enferma, asi como a sus familiares y representantes, siempre con el
permiso de ésta.

Aseguran Altisent y Jidez que “Es precisa la inclusion en la historia clinica del
Sistema Nacional de Salud del registro de planificacion compartida de la atencion.
Debemos incorporar esto a la docencia universitaria y a la formacion especializa-
da. La PCA deberia ocupar un lugar incuestionable, tanto en programas transver-
sales de ética clinica, como en la troncalidad del ejercicio clinico, asi como en el
aprendizaje para elaborar la historia clinica (Altisent, 2016).”

4. SITUACION ACTUAL Y LIMITACIONES

Durante muchos afios, el paciente al final de la vida ha sufrido el peso de adjetivos
que traducian abandono por parte de los profesionales, convirtiendo el proceso del
final de la vida en un viaje en soledad, de la mano exclusivamente de familiares y
allegados, y en algunas ocasiones incluso s6lo. Hemos oido todos que el paciente
diga que “le han desahuciado” o que “ya no pueden hacer nada por ¢1”. Estas ex-
presiones, que aun hoy en dia se continlian escuchando, traducen la ausencia de
una adecuada transicion entre la Optica curativa e intervencionista de gran cantidad
de especialidades médicas y la doptica de los cuidados paliativos. En los ultimos
afios continuamos aumentando la tecnificacion de nuestros hospitales, cada vez
fallece menos gente por enfermedades agudas, y estamos consiguiendo prolongar
la esperanza de vida con una aceptable calidad de la misma pero, ¢ Tiene algun
sentido todo lo anterior si el paciente se siente abandonado cuando no somos capa-
ces de curarlo? ;Por qué se produce esta percepcion en el paciente? ;Estamos los
médicos preparados para acoger al paciente que no se va a curar y asegurarle unos
adecuados cuidados y acompaiiamiento? ;Se forma en nuestras universidades a los
sanitarios para acompaiar en este momento?
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Un estudio publicado en 2012 (Diestre, 2013) relata que solo en el 16.2% de
pacientes con enfermedad crénica en fase avanzada se ha realizado algin tipo de
PAC, siendo la mas frecuente la decision de no iniciar medidas de soporte vital
en caso de alto riesgo de muerte proxima y ausencia de capacidad para tomar
decisiones.

Cuando preguntamos a pacientes terminales oncolédgicos “;Qué enfermedad
le han dicho que tiene?” menos del 50% conocen su diagnostico. En cambio
cuando preguntamos a la poblacidon general “;Si tuviera un cancer preferiria que
el médico se lo dijera?” el 70% quiere ser informado, y el 30% desea que también
se informe a su familiar (Centeno, 1998).

En general estan mas informados pacientes con mas estudios, mas jovenes, y
aquellos en los que ha intervenido un equipo de cuidados paliativos.

Pero en todo este contexto surge de nuevo la misma duda, ;{No informamos
porque el paciente no quiere ser informado o porque decidimos nosotros que es
lo mejor para ¢1? Segun multiples estudios, mas del 90% de los pacientes termi-
nales quieren ser informados de su prondstico, incluido el momento de termina-
lidad. Estudios basados en ancianos refieren cifras similares en Inglaterra aunque
bajan al 67% en Espafia.

Si preguntamos a pacientes que estan recibiendo quimioterapia con intencion
paliativa sobre cudl es el objetivo del tratamiento, observamos que menos del
40% de los pacientes con cancer de colon, y sobre el 25% de los pacientes con
cancer de pulmoén, conocen bien los objetivos del tratamiento (Weeks, 2012).
Solo el 18% de los pacientes oncologicos refiere haber hablado con su médico
sobre pronostico, y la percepcion de supervivencia entre los que han hablado
era menor, sin embargo el prondstico no diferia significativamente entre ambos
grupos (Enzigner, 2015). Las conversaciones sobre prondstico no se asociaban
a alteraciones emocionales en los enfermos ni suponian una peor relacion con
el médico, y si que motivaban la realizacion de Planificacion Compartida de la
Atencion.

Y si conocemos que la Planificacion Compartida de la Atencion es beneficio-
sa, y las conversaciones con los pacientes sobre su enfermedad y su pronostico
no son perjudiciales entonces, ;Por qué no informamos?

Los sanitarios actuales aprenden por imitacion de los médicos con los que
hacen practicas (Que en muchos casos tampoco tienen formacion especifica) y en
un entorno de miedo. Miedo a perder el control de la relacion clinica, pensando
que si ponemos el foco en el paciente el médico pierde la autoridad. Miedo a
perjudicar a nuestros pacientes con las malas noticias, sin ser conscientes de que
la comunicacion puede ser dolorosa, pero la incomunicacion lo es mucho mas.
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5. CONCLUSIONES

Si rescatamos el caso de la abuela Pilar de nuevo una vez conocido todo lo anterior
podemos observar como se realizo todo el proceso de manera estructurada aun-
que practicamente sin ser ella ni la familia consciente de esto. En primer lugar, al
diagndstico, se plantearon los distintos escenarios posibles: Realizar colocacion de
TAVI o apostar por un manejo conservador. Llama la atencién que aqui por parte
de la cardiologa que atendi6 el proceso se explicd muy bien en qué consistia el pro-
cedimiento, pero ni la paciente ni la familia salieron de la consulta conociendo cual
es la expectativa evolutiva si optaban por el manejo conservador, dejando entonces
el seguimiento en exclusiva en el médico de atencion primaria pese a la comple-
jidad de la paciente. Es cierto que en una primera consulta es dificil explorar los
valores y deseos del paciente, pero si no dedicamos al menos unos minutos a esto
no podremos individualizar la propuesta terapéutica a cada paciente en particular.

Una vez conocida la enfermedad de Pilar y los posibles cursos evolutivos el
seguimiento fue mas o menos sencillo, con deterioro progresivo lento, pero que fue
adecuadamente soportado por la familia permitiendo una calidad de vida adecuada.

En la agudizacion que se cita en enero, aprovechamos todos para implementar
la toma de decisiones del que conoceriamos como “segundo escalén” rechazan-
do Pilar la derivacion hospitalaria independientemente de cualquiera que fuese
el motivo de empeoramiento, asumiendo la limitacion intervencionista que nos
encontramos en el domicilio, por lo que a partir de entonces adaptamos todos los
cuidados para cumplir su deseo (Oxigeno en casa, antibiotico en casa, cama articu-
lada...) preparando también a la familia porque si hubiera una agudizacion grave
muy probablemente ésta llevaria al fallecimiento.

Cuando lleg6 la situacion de tltimos dias fue necesario reforzar mas el soporte
familiar, con intervencion del equipo especifico de cuidados paliativos, mas apo-
yo familiar diario y mas presencia médica (Repartida entre el equipo de cuidados
paliativos, la médico de atencidon primaria y yo mismo). Hablamos con Pilar de
dénde queria ser enterrada, como queria que fuese el final de su vida y de quién
queria estar acompanada. Nos aseguramos que no tuviera cuestiones pendientes, y
todas sus necesidades estuvieran satisfechas. Llego el momento del final de la vida
con todo acordado, hablado y consensuado, en condiciones lo mas controladas
posibles, permitiendo un buen fallecimiento de la paciente y un mejor duelo para
todos los familiares, que a dia de hoy recordamos con agradecimiento la impor-
tante ensefianza que nos dio Pilar, siendo ella misma y viendo sus valores y deseos
respetados hasta el tltimo dia.

Creo que en base a la bibliografia expuesta, a la evolucion natural de la practi-
ca médica y a mis propias experiencias, es imposible que no sea un fiel defensor
de la Planificacion Compartida de la Atencion, y no imagino una practica médica
futura sin la incorporacién de ésta a cada proceso asistencial. Por eso, cuando
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algunos agoreros dicen que los médicos seremos sustituidos por robots o inteli-
gencias artificiales yo me muestro escéptico, porque creo que el acompafiamiento
persona a persona no se puede sustituir, porque creo que la palabra CUIDAR, con
mayusculas, no la puede realizar ninguna inteligencia artificial, y porque creo que
en los origenes de la medicina esta nuestra esencia, y de ahi debemos beber para
continuar aportando salud, hasta el altimo segundo de sus vidas.
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1. ; QUE SON PARA NOSOTROS LOS CUIDADOS PALIATIVOS?

1.1. Definicion de cuidados paliativos

ara nosotros los cuidados paliativos serian todas aquellas acciones encamina-

das a proporcionar el alivio del enfermo y sus allegados en las etapas finales de
la vida de este, buscando proveer el mayor bienestar posible a todos los implicados
en dicho proceso.

Los cuidados paliativos engloban muchos aspectos cualitativamente diferentes
y suponen un término de magna amplitud que atin hoy en dia se redefine una y otra
vez de distintas formas. Para nosotros, dicho término tiene una gran connotacion
humanistica y no podemos por ello centrarnos en definirlo de una forma sistemati-
zada y meramente descriptiva o puramente semantica.

Cuidar es una palabra que tendria un significado diferente para cada uno de
nosotros. Desde luego, para nosotros, no es tan solo “encargarse de” u “ocuparse
de”. Cuidar para nosotros es asistir. Cuidar es ayudar. Cuidar es atender, es brindar
apoyo y amparo a aquellos que necesitan de nuestra ayuda y de nuestro asilo. Es
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guardar a aquellos que se encuentran vulnerables. Cuidar puede ser tener un gesto
amable, unas palabras bondadosas. Cuidar puede ser a veces tan sutil como una
mirada compasiva y cercana o puede ser el esbozo de una sonrisa amiga. Cuidar
puede ser alentar al enfermo, o apaciguar a sus familiares. Puede ser el consuelo
en medio del dolor.

Cuidados paliativos significa para nosotros tener la capacidad y la responsabi-
lidad de guiar a los pacientes en las etapas finales de sus vidas, en lo que sera el
término de su enfermedad y simultdneamente de su biografia. Cuidar, en estas oca-
siones, puede ser algo tan sencillo como acompaiiar. Acompafiar en el sufrimiento
y en el dolor, y hacerlo con rectitud hasta el final. Sin embargo, el especialista en
cuidados paliativos no solo asiste en los ultimos instantes de la vida del individuo,
sino que encauza al paciente y sus familiares en todo el camino que lleva hasta el
desenlace.

Paliar, en este contexto supone minimizar, empequefiecer, disminuir los efec-
tos de un hecho ineludible y certero como es el que la vida de una persona tal y
como la conocemos llega a su fin. Paliar abarca desde el abordaje del impacto de
la noticia del abandono terapéutico por el resto de las especialidades médicas y la
asuncion del desenlace proximo, al manejo del dolor fisico y psiquico del que se
acompana la enfermedad. Paliar es tratar de aliviar lo amargo del padecimiento y
enaltecer las dichas que puedan darse dentro de los momentos que atraviesan los
pacientes y familiares.

Paliar es cualquier acto terapéutico encaminado a mitigar el malestar ya sea de
la mano de un medicamento, cualquier intervencion instrumental, en la forma de
un consejo acertado o un acto de escucha compasiva ante las quejas y angustias del
paciente y sus allegados.

Para nosotros, cuidados paliativos es aquella rama de la medicina que no renie-
ga de paciente alguno y acoge a todo aquel que le necesita sin un objetivo mas alla
que cuidar al enfermo y paliar lo que le aflige.

Tras describir lo que son para nosotros los cuidados paliativos sin haber leido
previamente sobre ello, procurando evitar sesgar nuestra opiniéon, hemos querido
relacionar las definiciones que dan la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) y la
RAE (Real Academia Espaiiola) con aquello que habiamos descrito anteriormente.

Por una parte, la OMS describe los cuidados paliativos como “un planteamiento
que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados
cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal.
Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la eva-
luacion y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden
fisico, psicosocial o espiritual®. Relacionandolo con nuestra percepcion sobre los

 Organizacién Mundial de la Salud
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cuidados paliativos, nos hemos dado cuenta de que, en cierto modo, nuestra opi-
nion ya estaba sesgada al estar directamente relacionadas con el mundo sanitario.
Esto es asi puesto que, como estudiantes de medicina, somos conscientes de que
los cuidados paliativos no solo se dirigen al paciente en si sino también a su fami-
lia y sus allegados. Un aspecto sobre el que si nos gustaria reflexionar es que los
cuidados paliativos no se centran inicamente en los problemas fisicos del paciente,
sino en todo aquello que le rodea. Esto es vital tenerlo presente ya que, lamentable-
mente, muchos profesionales sanitarios pierden a lo largo de su carrera profesional
la parte humanistica de la medicina y en los cuidados paliativos cobra real impor-
tancia puesto que, en muchas ocasiones, es Unicamente el apoyo emocional el que
podemos brindar al paciente.

Por otra parte, la RAE describe cuidar como: “Poner diligencia, atencion y so-
licitud en la ejecucion de algo. Asistir, guardar, conservar. Cuidar a un enfermo, la
casa, la ropa®” Asi mismo, describe paliar como: “Mitigar la violencia de ciertas
enfermedades. Mitigar, suavizar, atenuar una pena, disgusto®”. En cuanto a la defi-
nicion de cuidar, nos llama la atencion que se defina como conservar, puesto que en
los cuidados paliativos creemos que el objetivo no es tanto conservar la vida, sino
lograr que lo que quede de ella sea lo mas placentera e indolora posible. Respecto
al concepto de paliar es el que aporta ese matiz emocional al término “cuidados pa-
liativos,” puesto que estos mitigan, suavizan y atentian el malestar fisico y psiquico
de pacientes y familiares.

A nuestro parecer, para entender a donde vamos es importante saber de donde
venimos, por lo que nos hemos remontado al origen etimoldgico de las palabras
“cuidar” y “paliar”. “Cuidar” viene del latin cogitare, que significa “pensar”. In-
eludiblemente la medicina se basa en pensar, pero para nosotros esto es en el sen-
tido de pensar en el projimo, de manera empatica, algo que todo profesional de los
cuidados paliativos debe tener presente en todo momento.

Por otra parte “paliar” viene del latin pallium, que significa “manto”. A nosotros
esto nos sugiere que el paciente debe sentirse arropado en todo momento, no desde
una actitud paternalista, sino buscando reconfortarle.

Esto es fundamental, pues la labor multidisciplinar de los cuidados paliativos
debe conseguir que los pacientes y su entorno se sientan apoyados, comprendidos
y arropados.

1.2. Cuidados paliativos en la mejora de la calidad asistencial

La calidad asistencial en la sanidad es un concepto que se refiere a la satisfaccion
de las necesidades médicas y psicologicas de los pacientes, mediante el uso de
practicas médicas eficaces, seguras y eficientes. Se trata de un aspecto fundamental

¢ Real Academia Nacional Espaiiola, [en linea] https://dle.rae.es/cuidar
¢ Real Academia Nacional Espaiiola, [en linea] https://dle.rae.es/paliar
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en la atencidn sanitaria, ya que asegura que los pacientes reciban un trato digno,
respetuoso y eficaz en el manejo de sus problemas de salud.

Esta se mide a través de indicadores clinicos, de satisfaccion del paciente y de
resultados clinicos. Esto incluye factores como el mayor arsenal de posibilidades
en el diagnodstico y tratamiento de enfermedades, la comunicacion clara entre mé-
dicos y pacientes, el acceso a servicios médicos de alta calidad y la atencion inte-
gral a las necesidades del paciente.

Su objetivo es mejorar la salud de la poblacion incrementando la eficiencia y
eficacia de los servicios sanitarios con una mayor satisfaccion del paciente. Es
importante destacar que la calidad asistencial no solo es responsabilidad de los
profesionales de la salud, sino también de las instituciones y sistemas sanitarios en
su conjunto. La colaboracion y el trabajo en equipo entre todos los actores involu-
crados en la atencidn sanitaria es clave para lograr una calidad asistencial 6ptima.

La incorporacion de los cuidados paliativos al final de la vida de los pacientes
ha aportado una serie de elementos objetivos y subjetivos que han mejorado la
calidad asistencial. Algunos de estos elementos, objetivos y subjetivos, incluyen:

* Mejora en la gestion del dolor y otros sintomas: los cuidados paliativos se en-
focan en proporcionar un manejo eficaz del dolor y otros sintomas en pacientes
con enfermedades avanzadas o incurables, mejorando su calidad de vida.

* Aumento de la eficiencia en la atencion médica: al incluir los cuidados palia-
tivos en el plan de atencion del paciente, se pueden optimizar los recursos y
reducir los costos, aumentando la eficiencia en la atencion médica.

* Mejora en la atencion al paciente y su familia: enfocados en proporcionar recur-
sos integrales al paciente y a la familia, mejorando la calidad de vida de ambos.

* Mejora en la comunicacion y el apoyo emocional: los cuidados paliativos fo-
mentan la comunicacion abierta y el apoyo emocional tanto para el paciente
como para su familia, mejorando la satisfaccion y el bienestar emocional de
ambos.

Ademas de los elementos mencionados anteriormente, la incorporacion de los
cuidados paliativos ha tenido otros impactos positivos en la calidad asistencial en
la sanidad:

* Atencion personalizada: los cuidados paliativos brindan un enfoque indivi-
dualizado a cada paciente, teniendo en cuenta sus necesidades y preferencias
personales, 1o que mejora la calidad de la atencion.

» Atencion multidisciplinaria y de coordinacion de la atencion: los cuidados pa-
liativos se brindan por un equipo de profesionales de la salud de diferentes
especialidades, lo que permite una atencion integral y completa.
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* Fomento de la investigacion: la incorporacion de los cuidados paliativos ha
fomentado la investigacion en este campo, lo que ha permitido el desarrollo
de nuevas técnicas y tecnologias para mejorar la atencion a los pacientes, asi
como la prevencion.

Es importante destacar que los cuidados paliativos son una parte importante
de la atencion médica y deben ser considerados como una opcion integral en el
manejo de las enfermedades avanzadas o incurables. La incorporacion de los cui-
dados paliativos en la atencion médica contribuye a mejorar la calidad de vida de
los pacientes y a proporcionar una atencion médica humanizada y centrada en los
mismos.

En resumen, la incorporacion de los cuidados paliativos ha mejorado la calidad
asistencial al proporcionar un enfoque integral en la atencion al paciente y su fami-
lia, mejorando la gestion de los sintomas y el apoyo emocional, y optimizando los
recursos y la eficiencia en la atencion médica.

La creacion de la Unidad de Cuidados Paliativos ha supuesto un cambio en la
calidad asistencial de los pacientes que se encuentran al final de la vida por diver-
sos motivos. Por un lado, antes de su creacion no era factible hablar de un cuida-
do especializado a este tipo de pacientes que se hallan en situaciones de extrema
dureza y dificultad, que atendiese a sus necesidades vitales y que satisficiera sus
ultimos deseos o calmara sus ultimas plegarias. La especializacion de dicho cui-
dado genera una confianza en el sistema sanitario y en los profesionales que lo re-
presentan permitiendo que la relacion médico-paciente fluya en la mejor direccion
posible. La calidez de dicha atencion permite no s6lo empatizar en todo momento
con dichos pacientes, sino que consigue generar un ambiente muy humanizado que
se basa en el respeto a la dignidad y a la vida de felicidad que todos merecemos.

Por otro lado, es necesario destacar que dicha unidad ha permitido no solo es-
pecializar la atencion médica sino dirigir y focalizar adecuadamente los recursos
sanitarios con un proposito satisfactorio para todos los actores participes en la aten-
cion de dichos pacientes. Los recursos econémicos son limitados y su correcta
distribucion permite que dicha atencion sea adecuada y accesible para todos. La
administracion debe generar una serie de recursos que facilite la tramitacion de
todo lo que gira alrededor del cuidado de estos pacientes. Los hospitales o centros
especializados en cuidados paliativos deben gestionar la situacion de estos pacien-
tes teniendo en cuenta su situacion basal y generar una expectativa sustentada en
hechos reales, pero sin dejar de lado la confortabilidad y la calidad de la atencion
en todo momento.

La legislacion debe amparar no s6lo por via judicial a los pacientes, a los fa-
miliares, a los hospitales, a los médicos y el resto del personal, sino que debe
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satisfacer las demandas éticas y cumplir con las necesidades de los seres humanos
que se encuentran al final de sus vidas. Quizas los recursos mas elementales, pero
a su vez mas sustanciales son los humanos porque con ellos permitimos que los pa-
cientes y los familiares encuentren un sitio de acogida para sus dificultades aunque
quizas no sea posible resolver sus problemas si que es factible acompanarlos en su
dolor y brindarles el apoyo moral que necesitan.

Ademas, este cambio en el paradigma ha supuesto un antes y un después para
la vida de los familiares de los pacientes que debian de sufrir el malestar de los
enfermos sin poder calmar o remediar en lo absoluto sus penurias. También para
los médicos ha significado una disminucion de la presion que suponia lidiar con
la atencion de pacientes generalmente demandantes, que no tenian amparo en los
hospitales ni cabida en la vida académica de los profesionales. Este cambio en la
calidad asistencial ha dado un vuelco a la vida de personas que se encuentran al
limite de su existencia debido a que ha permitido encontrar una via para encauzar
no solo los recursos econémicos, administrativos, sanitarios, legales y humanos,
sino que ha sabido establecer un sistema unico que reparte igualdad en el acceso
ante los mismos.

Por ultimo, pero no por ello menos importante ha permitido gestionar el ma-
lestar de muchos seres humanos que aun pasandolo tan mal tienen la valentia de
seguir luchando por una vida digna y de calidad. Consideramos que la dignidad al
final de la vida juega un rol de suma importancia en la trayectoria vital de todo ser
humano. Esto no solo es no sufrir dolor o tener una alimentacién adecuada sino
poder reir ain en los momentos mas dificiles, poder confiar en los profesionales y
creer en la vida mas alla de un sufrimiento perenne.

La Unidad de Cuidados Paliativos pudiera ver un cambio en su paradigma si
consiguiera crear una especialidad médica que se dedique tinicamente al cuidado
de estos pacientes. De un modo integral, coordinando atin mejor los recursos y los
cuidados médicos de distintas especialidades, atendiendo de una forma mas holis-
tica a los pacientes y guiando de una manera mas solida a la vida publica en una
tarea de inmensa complejidad. Argumentar la importancia de la creacion de dicha
especialidad tiene un peso crucial a la hora de establecer las guias clinicas, los
protocolos de actuacion, las sociedades médicas que apoyan la actividad cientifica
e investigadora, los diagnosticos y tratamientos que subyacen a los padecimientos
de los pacientes y el rigor académico de la ciencia médica que sostiene la actuacion
humana de los médicos y enfermeros hacia estos pacientes.

Es sumamente importante contar con una especialidad de cuidados paliativos
no solo porque permite un grado de especializacion mucho mayor con las conse-
cuencias que de ello se desprenden sino porque genera un nivel de cuidados hacia
los pacientes que nunca se puede haber experimentado hasta ahora porque no se ha
conseguido llegar a unificar tantas disciplinas en un solo cuerpo académico. ;Qué
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diferencias pudiera haber entre la existencia de dicha especialidad o mantener la
situacion actual en cuidados paliativos? Pudiera defenderse por un lado que una
especialidad permite un mayor grado de cohesion médica en el diagnostico, trata-
miento y pronostico de los pacientes.

También se puede opinar que la formacion dedicada explicitamente a cuidados
paliativos de generaciones futuras permitiria contar con profesionales mejor prepa-
rados, por ende, pacientes mejor atendidos y familiares mas satisfechos. Mantener
la vigente situacion de la Unidad de Cuidados Paliativos supondria un freno a la
evolucion natural de la humanidad, un duro golpe a la vida de estos pacientes y
a su estado vital, un retroceso en el progreso cientifico-técnico del conocimiento
sanitario en esta materia, y una disminucion de la eficiencia y eficacia en el trata-
miento de dicha poblacion.

A modo de resumen la creacion de la Unidad de Cuidados Paliativos ha su-
puesto un cambio prismatico en la vida de los pacientes, sus familiares y en los
contextos académicos que rodean a dicho entorno. Por otro lado, la creacion de la
especialidad de Cuidados Paliativos seria de una importancia sumamente extraor-
dinaria puesto que aportaria un mayor grado de especializacion en el cuidado de
los pacientes permitiendo un grado de mejoria sustancial en la expectativa de vida
de estos.

1.3 Cuidados Paliativos como especialidad y su abordaje multidisciplinar

Los cuidados paliativos son una subespecialidad médica reconocida y considerada
una parte importante de la atencion médica integral a pacientes con enfermedades
graves y en fase avanzada. Los médicos pueden sub-especializarse en cuidados
paliativos a través de programas de formacion y capacitacion especificos, ya que
son diversos los hospitales y clinicas que cuentan con equipos de profesionales
especializados en esta area.

Sin embargo, en Espatfia, los cuidados paliativos no son una especialidad médi-
ca reconocida por el Ministerio de Sanidad a través del sistema de especializacion
MIR (Médico Interno Residente). Pese a no reconocerse a través del sistema de
especializacion nacional MIR, existen varias especialidades médicas que desarro-
llan estos cuidados, incluyendo la medicina interna, la oncologia, la geriatria, la
neurologia y la psicologia médica. Esto significa que los médicos que desean espe-
cializarse en cuidados paliativos deben seguir programas de formacion y capacita-
cion fuera del sistema MIR ya que no existe un camino claro y establecido para la
formacion y desarrollo de carrera en esta area.

No obstante, existen varias vias y opciones disponibles para los médicos in-
teresados en especializarse en cuidados paliativos en Espafia. Algunas de estas
opciones incluyen:
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Programas de formacion y capacitacion: Dado que multiples universidades y
organizaciones ofrecen programas de formacion y capacitacion en cuidados palia-
tivos para médicos. Estos programas pueden incluir cursos de postgrado, progra-
mas de certificacion y programas de residencia en cuidados paliativos.

Participacion en investigacion y publicaciones: relacionadas con cuidados pa-
liativos puede ser de utilidad en la consecucion de conocimiento y experiencia en
esta area.

Experiencia clinica: La experiencia clinica en cuidados paliativos es fundamen-
tal para el desarrollo profesional de los médicos.

Participacion en organizaciones y asociaciones: La participacion en organiza-
ciones y asociaciones relacionadas con cuidados paliativos puede proporcionar a
los médicos la oportunidad de interactuar con otros profesionales de las mismas
areas y aprender de sus experiencias.

Sin embargo, la educacion médica durante el grado no contempla dichas vias
formativas. A pesar de esto, muchos facultativos en Espaia han demostrado interés
y compromiso con la atencion a pacientes en fase avanzada y en el suministro de
cuidados paliativos de alta calidad. La formacion continua y la colaboracién inter-
disciplinaria entre profesionales médicos y de otras areas son fundamentales para
garantizar la atencion adecuada a pacientes en este momento crucial de su vida.

A nivel nacional, la atencion paliativa es cada vez mas reconocida como una
parte fundamental del cuidado médico, y se esta haciendo un esfuerzo por mejorar
su accesibilidad y calidad. Sin embargo, aun queda mucho por hacer en este ambi-
to, y es importante seguir avanzando para garantizar que todas las personas que los
necesiten tengan acceso a cuidados paliativos adecuados y efectivos.

En cuanto al abordaje multidisciplinar, cada especialidad aporta un enfoque
especifico en el tratamiento y el cuidado de los pacientes. Se encarga de brindar
atencion a los pacientes abordando tanto los aspectos médicos como psicoldgicos,
sociales y espirituales de la enfermedad. Los médicos especialistas en medicina
paliativa trabajan en colaboracion con otras especialidades médicas y con el equi-
po de cuidados paliativos para brindar una atencion integral y personalizada a los
pacientes. La oncologia coopera con el equipo de cuidados paliativos para ofrecer
una atencion integral y personalizada a los pacientes con cancer, abordando tanto
los aspectos médicos como psicologicos y sociales de la enfermedad.

Ademas, los médicos especialistas en anestesiologia y cuidados intensivos tam-
bién ofrecen cuidados paliativos a los pacientes en situaciones criticas. Las espe-
cialidades médicas de medicina interna, geriatria, neurologia en colaboracion con
el &mbito de la psicologia en Espafia desempeian un papel crucial en la oferta de
cuidados paliativos a pacientes con enfermedades cronicas o terminales. En medi-
cina interna, los facultativos brindan cuidados integrales a pacientes con enferme-
dades graves, incluyendo el manejo del dolor y otros sintomas. Ademas, trabajan
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en colaboracion con otros profesionales de la salud, como terapeutas ocupaciona-
les y fisicos, para brindar un enfoque completo y coordinado a la atencion de los
pacientes.

La geriatria, por su parte, se centra en ofrecer cuidados paliativos a través de la
evaluacion y el tratamiento de dolencias comunes, como la artritis, la demencia y
la enfermedad cardiovascular, y brindan un enfoque integral al cuidado de la salud
de los pacientes mayores. Si bien la neurologia se centra en proporcionar recursos
para el manejo del dolor, y otros sintomas asociados con estas enfermedades, la
psicologia también desempeia un papel importante en la oferta de cuidados palia-
tivos. Brinda apoyo emocional a los pacientes y sus familias trabajando en colabo-
racion con otros profesionales de la salud para brindar un enfoque integrado a la
atencion de los pacientes, abordando no solo sus necesidades fisicas, sino también
sus necesidades emocionales y psicologicas.

Como futuros profesionales de la salud, es fundamental que tengamos una for-
macion solida en cuidados paliativos. No solo se trata de aliviar el sufrimiento de
nuestros pacientes, sino de acompaiarlos en su proceso de enfermedad y brindarles
una atencion integral y humana en sus tltimos dias.

Para un estudiante de medicina, los cuidados paliativos implican un cuidado
total e integral del enfermo en sus ultimos momentos. Una oportunidad para cuidar
la vida hasta el altimo instante con toda la ciencia y corazon en nuestras manos. Es
un cuidado diferente, que implica entregarte a otro, a un enfermo que se encuentra
en una situacion critica e irruptora en su vida. En la carrera, no solo podriamos
aprender mas acerca de como gestionar las emociones de los pacientes en estos
momentos y de como poder acompafiarlos en esta dura situacion en su vida, sino
también a como afrontar nosotros como profesionales de la salud, esta entrega a
cada paciente por completo preservando la salud mental. Tener la capacidad de
abordar al paciente con toda su complejidad, cuidando todos sus ambitos.

La medicina, haciendo hincapié en los cuidados paliativos, deberia ser en esen-
cia (no solo como estudiantes, sino como futuros profesionales de la salud), el arte
de cuidar a las personas en nuestro caso enfermas hasta el final de la vida, sin alar-
garla, sin acortarla, sino encauzarla con nuestra labor, compromiso y ofrecimiento
a cada uno de nuestros pacientes.

2. QUE FORMACION RECIBIMOS EN CALIDAD DE ESTUDIANTES
DE MEDICINA Y QUE CAMBIARIAMOS

El grado de Medicina consta de seis afios de aprendizaje, en los que se intenta
englobar los conocimientos de todas o la mayoria de las especialidades médicas y
quirargicas que, después, podremos desempeiar una vez terminada la carrera. Esta
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constituida por 360 créditos ECTS, pero de esos créditos y horas que empleamos
en la formacion, ;cuanto se destina a los cuidados paliativos?

Los primeros afios de estos estudios estan destinados a conceptos generales de
biologia, quimica, fisiologia o anatomia, que conceden los cimientos para poder
enfrentarnos a las proximas asignaturas, en las que nos solemos centrar en érganos,
enfermedades, técnicas de diagndstico o tratamiento. Ademas, al mismo tiempo
que estudiamos los conocimientos y la informacidon necesaria, también nos ense-
nan a ser médicos.

Esto implica ser un profesional que trabaja con, para y por otras personas. Per-
sonas que tienen una dolencia, un problema, una inquietud, una duda, unos senti-
mientos y unas expectativas. Por ello, desde el primer momento, podemos observar
en cada docente como aplican en sus lecciones un toque moral, pues la oracion
que mas podremos haber escuchado es: “La Medicina es una ciencia, pero no una
ciencia exacta. Nada ocurre siempre ni nunca”, o “No tratamos enfermedades, sino
pacientes”.

En la practica clinica, nuestra formacion se basa, primeramente, en observar
a los profesionales de la sanidad, ver como actian acerca de los conocimientos
tedricos adquiridos en las clases, pero también en cual es su proceder en cuanto
al trato con el paciente en todas las etapas, desde una primera consulta, hasta el
acompafamiento en los ultimos momentos de sus vidas.

De esta manera, si que se hace hincapié en la humanidad de nuestra profesion
y, de cierto modo, en que hay ocasiones en las que ciertas enfermedades no tienen
un tratamiento conocido o lo suficientemente efectivo como para dar solucion a
los problemas de salud de nuestros pacientes, por lo que se debe optar por otras
medidas, que son lo que conocemos como “cuidados paliativos”.

El término “cuidados paliativos” hace referencia a la atencion multidisciplinar
prestada a un paciente cuyo pronoéstico de vida es desfavorable. La finalidad de esta
atencion radica en poder ofrecer a esa persona la mayor calidad de vida posible du-
rante el mayor tiempo posible. Si analizamos esta definicion, destacan las palabras
“mayor calidad de vida posible”, ejemplificando asi la gran importancia que tienen
los cuidados paliativos en esas situaciones, pues igual que se ayuda a un bebé a
nacer dignamente, se deberia ayudar a morir dignamente a cualquier persona.

Dicho todo lo anterior, vamos a analizar la formacion que se nos da a los estu-
diantes de Medicina sobre el tema a tratar.

La carrera de Medicina esta evolucionando favorablemente, desde un modelo
centrado en la enfermedad, hacia un modelo que le atribuye cada vez mas impor-
tancia a la dolencia, la psicologia, y la comunicacion con el paciente. Hoy en dia
tenemos nuevas asignaturas como Técnicas de Comunicaciéon en Medicina Cli-
nica, en las que se nos explica como debemos tratar de practicar una Medicina
centrada en el paciente, en la que debemos escuchar su dolencia, los sentimientos
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que tiene acerca de su enfermedad, y lo que realmente desea segun sus circunstan-
cias personales. Ademads, se nos explica en numerosas asignaturas, la importancia
de realizar una buena historia clinica y de llegar a un acuerdo individualizado que
le beneficie, no solo centrandonos en su mejoria clinica, sino en sus expectativas,
creencias o vivencias. Por ejemplo, se nos ensefia que, ante un paciente que no
toma el tratamiento para algo, en lugar de decir “tomate el tratamiento” como im-
perativo, debemos preguntar por el motivo por el cual no lo toma. De esta forma,
podemos encontrar una solucién al problema, cosa que no se consigue con una
mera regafiina, que ademas puede generar rechazo a venir a consulta por su parte,
e implica una pérdida de la confianza en la relacion médico-paciente.

Teniendo en cuenta que el programa de estudios puede variar de una univer-
sidad a otra, en la Universidad de Alcala confinamos los cuidados paliativos en
una asignatura de cuatro créditos y medio, llamada Atencion médica en entornos
especificos. Esta asignatura se divide en cuatro bloques: Atencion primaria, Urgen-
cias, Geriatria, y Cuidados Paliativos. Aunque el contenido del Gltimo bloque es
apropiado para nuestro nivel como estudiantes de Medicina, creemos que el hecho
de que solo se le atribuya una cuarta parte de una asignatura de pocos créditos le
confiere muy poca importancia al ambito. El tiempo que invertimos para estudiar
este bloque de temas es escaso, y ademas, no tenemos programada ninguna rota-
cion que se centre en estos cuidados. Cabe mencionar que damos esta asignatura
en el ultimo cuatrimestre del quinto afio, por lo que hasta ese momento hay un
considerable desconocimiento acerca de este tema.

Sin embargo, aunque la formacion que recibimos en calidad de estudiantes de
medicina en este ambito es escasa, si nos gustaria mencionar que se nos ensefa en
el respeto y la empatia, para que durante nuestra carrera profesional pongamos al
mismo nivel lo fisico y lo psicoldgico, entendiendo al ser humano en sus diferentes
situaciones y contextos. Por esto, a la mayoria de nosotros nos interesaria poder
ser participes en nuestra rotacion por el hospital de como trabaja el equipo de este
servicio, ya que durante la carrera se nos trasmite el significado de la practica cons-
ciente y responsable con las personas, es importante que la formacion sobre este
tipo de cuidados sea ampliada para poder garantizar un aprendizaje completo. En
el hospital, generalmente, no hay ninglin inconveniente en que rotemos en los di-
Versos servicios y, para el estudiante, es una forma no solo de aprendizaje, sino de
motivacion, pues poco a poco se nos hace complices de las decisiones del equipo.
No se trata de un tema nacional, pues en muchas partes del mundo se entiende la
incorporacion de los cuidados paliativos como algo necesario para el estudiante.
Se han llevado a cabo diferentes andlisis que indican que lidiar con la muerte de las
personas es una de las tareas mas duras para el personal sanitario y para la persona:
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“International guidelines recommend that palliative and end of life care should be
a mandatory component of undergraduate medical education, yet teaching varies
widely and remains optional in many countries. Little is known about how medi-

cal students in New Zealand learn about this important area of clinical practice.”
(Heath, 2022)

“The need for palliative care is increasing. Since almost every junior doctor will
come across palliative care patients, it is important to include palliative care in the
undergraduate curriculum.” (Pieters, 2019)

“Medical educators in the U.S.A. perceive the teaching of palliative care compe-
tencies as important, medical students experience it as valuable and effective, and
demographic and societal forces fuel its necessity.” (Horowitz, 2014)

Estos textos anteriores pertenecen a diferentes estudios y articulos publicados
en revistas médicas, en los que se hace hincapié a nivel global en cémo las per-
sonas que se forman en ciencias de la salud valoran muy positivamente las com-
petencias aprendidas en las rotaciones junto con los trabajadores del servicio de
cuidados paliativos. No solamente aprendiendo a convivir con la enfermedad en su
estado mas avanzado, sino fundamentalmente, con las personas que la sufren, des-
de la perspectiva mas integral y humana. Es primordial entender qué aspectos de
la salud y de la enfermedad son importantes a lo largo de la vida de un individuo,
pero, también, y uno de los cometidos mas arduos de la profesion, es asimilar cua-
les son aquellos que se manifiestan cuando un ser humano esta al final de su vida.

Dicho esto, en Espaiia, los Cuidados Paliativos no son una especialidad, ni si-
quiera un Area de Capacitacion Especifica (ACE) o subespecialidad, por lo que es
comprensible que no se priorice frente a otras asignaturas. Sin embargo, conside-
ramos que podria ser interesante abarcar el tema de los paliativos antes de quinto
curso, puesto que a lo largo de la carrera, en numerosas rotaciones vamos a ver
pacientes que requieran estos cuidados. Lo mismo ocurre con asignaturas como
Técnicas de comunicacion en Medicina. Son asignaturas que son importantes, pero
que seria relevante impartir antes del quinto curso, porque requieren un entrena-
miento, y podemos ponerlas en practica desde el primer dia de rotacion en el tercer
afo. Al final, cada paciente existe en un contexto individual y puede aportarnos
mucho conocimiento, debemos verlo como una oportunidad de mejorar nuestra
practica clinica, pero para aprovecharla al maximo es esencial tener una cierta base
de conocimiento tedrico.

A pesar de todo, seguimos considerando que la formacion que se nos ofrece es
limitada y que los contenidos deberian abarcar un mayor volumen, tanto de tiem-
po como de temario, ya que los cuidados paliativos constituyen una de las cuatro
partes en las que se encuentra dividida una asignatura de cuatro créditos y medio,
limitandose asi a seis temas en total. Ademas, no tenemos la opcion de realizar una
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rotacion durante nuestras practicas clinicas por ninguna unidad de cuidados palia-
tivos. Consideramos que esto podria ser enriquecedor e, incluso, necesario para
nosotros como futuros médicos (sea cual sea la especialidad que escojamos), pues
todos los profesionales de la salud deberiamos estar entrenados para enfrentarnos
a este tipo de situaciones. Una rotacioén por una unidad de cuidados paliativos nos
acercaria a la dindmica que se lleva a cabo alli, ya que, aunque podamos imagi-
narnos o nos expliquen cémo funcionan, qué se hace y qué no, o codmo son en ge-
neral, hasta que no lo vivamos y participemos en ello no podemos absorber, ni tan
siquiera entender lo que realmente significa. La experiencia de la rotacion por alli
haria que pudiéramos terminar de fijar los conocimientos teoricos, con el afiadido
de interiorizar la gran importancia que estos cuidados tienen en la sociedad.

De hecho, muchos compaiieros que no han recibido ninguna informacion de lo
que una unidad como esta lleva a cabo, lo acotan al tratamiento de enfermedades
que no tienen cura pero si riesgo de muerte inminente. Por lo que hay que fomentar
la participacion del estudiante para que seamos conscientes de que las funciones
de los paliativos van mucho mas alla, llegando a cubrir necesidades emocionales y
espirituales de los pacientes, asistencia para tomar decisiones médicas en conjunto,
siempre teniendo en cuenta todas las opiniones, y centrado en la persona, control
del dolor y otros sintomas, apoyo y educacion para que el paciente entienda mejor
su enfermedad, y, para coordinar la asistencia junto con otros profesionales. Los
cuidados paliativos abarcan muchos aspectos de la medicina y como estudiantes
seria muy enriquecedor poder formar parte de este equipo durante las practicas
clinicas, no solo para entender mejor qué es lo que hace la unidad, sino para huma-
nizarnos mas como personas y como futuros médicos.

Cada vez es mas importante el modelo biopsicosocial, en el que la atencion es
por y para el paciente, teniendo en cuenta el aspecto psicologico, social y biold-
gico de la persona de forma integral, aunque ya es una practica interiorizada en la
unidad de paliativos, puesto que no es solo dar buena calidad de vida al individuo
con respecto a la enfermedad que padece, sino que su dolencia sea escuchada vy,
también, tratada de la manera correspondiente.

Por lo tanto, en una situacion como es la de encontrarse en una unidad de cui-
dados paliativos, no nos podemos olvidar del circulo social del enfermo, ya que,
aparte de ser un pilar fundamental, por lo general, en la vida del paciente, también
integra el proceso, y su sufrimiento e incertidumbre debe ser entendida por los
médicos y personal sanitario. Con esto, queremos transmitir que tanto las personas
que son seguidas y tratadas en esta unidad, como sus familiares o amigos, tienen
que manejarse desde el punto de vista de lo fisico (tratar sintomas derivados de
su grave proceso o del tratamiento recibido para que puedan encontrarse lo mejor
posible fisicamente hablando) y de lo psicologico (tratar ese sufrimiento y esa in-
certidumbre que pueda ocasionarles el proceso, saber realizar una escucha activa
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y llevar a cabo un proceso de acompafiamiento). En muchas ocasiones, los mé-
dicos estdn muy bien preparados para tratar las enfermedades y sus sintomas, es
decir, lo fisico; sin embargo, la capacidad para tratar los problemas psicolégicos
derivados de ello suele ser mas reducida, por lo que una incorporacién, con mayor
repercusion a la que tiene actualmente, de un aprendizaje sobre esto en las carreras
de ciencias de la salud, deberia ser considerado como algo esencial, ya que seria
util, aparte de para los pacientes y sus acompafiantes, para los trabajadores sani-
tarios, pues el saber gestionar las situaciones que se puedan ir dando durante todo
el proceso disminuiria la frustracion asociada al mismo y aumentaria la calidad
asistencial, en consecuencia.

Por otra parte, el hecho de que la formacion sea tan escasa puede tener que ver
con que Espafia es el unico pais de Europa que no tiene reconocida la especialidad
de cuidados paliativos como bien se ha comentado con anterioridad, lo que nos
lleva a plantearnos que los cambios en relacion a esto deberian ser contemplados
ya no solo desde las universidades, sino desde el Ministerio de Sanidad. Es decir,
hay que dar una mayor visualizacion a todo lo relacionado con estos cuidados y
acercarlo a la sociedad.

Cabe destacar que, como estudiantes, lo que hemos podido ver durante nues-
tras practicas clinicas en otros servicios ha demostrado que el cuidado paliativo es
fundamental en cualquiera de las especialidades, tanto médicas como quirurgicas.
Por ello, consideramos que se deberia dar mas importancia a esta parte de la me-
dicina, por lo esencial que es en el dia a dia de un hospital. De hecho, muchos de
los médicos la consideran la piedra angular en cuanto al tratamiento de cualquier
enfermedad.

No hay que olvidar que en nuestra futura profesion vamos a tratar con perso-
nas, que debido a la situacion en la que se encuentran, son vulnerables. Por ello,
tenemos que ser ain mas conscientes de que este conocimiento nos va a ayudar a
realizar una medicina humanizada, centrada en el bienestar completo y dignidad
tanto del paciente como de su entorno social. Es un ambito en el que no solo se
trata la enfermedad del paciente, sino la dolencia del mismo, es decir, como vive la
enfermedad. Esto requiere desarrollar habilidades como la empatia, y fomenta una
medicina centrada en el paciente, en la que nos adaptamos a lo que ese individuo
en concreto requiere. Es cierto que en algunas asignaturas nos ensefian a desarro-
llar estas habilidades, ademas de enfatizar la importancia de empoderar al paciente
y mantener una relacion dual con el mismo, pero creemos que una rotacion en
paliativos seria una gran oportunidad para poner en practica estas herramientas y
terminar de afianzarlo.

Ademéds de la falta de informacion a nivel tedrico, a nivel practico notamos
una clara deficiencia en el énfasis que se da a esta parte de la medicina en rela-
cion a otros aspectos asistenciales, como son el diagnoéstico o el tratamiento de las
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enfermedades. Consideramos que seria de gran ayuda, tanto para nosotros como
futuros médicos como para los pacientes, que este tema estuviera presente desde
el inicio de la practica clinica, fomentando el desarrollo de habilidades necesarias
para manejar pacientes que necesitan este tipo de cuidados, como son la empatia,
la escucha activa, la integracion del resto de los aspectos vitales del paciente con el
curso de la enfermedad..., de tal forma que podamos ejercer nuestro trabajo de la
mejor manera posible. La medicina no es simplemente conocer las causas de enfer-
medad, tratarlas y evitar el desarrollo de las mismas, sino que implica un alto nivel
vocacional que esta determinado por la intencion del médico de que su actuacion
comporte un auténtico alivio para el paciente en el conjunto de sus vivencias, entre
las cuales se encuentra la propia enfermedad. Sabemos, gracias a algunas de las
asignaturas de grado, que esta mas que demostrado que la percepcion social y psi-
cologica que el paciente tiene acerca de su enfermedad influye de manera decisiva
en el pronostico de la misma, por lo que, ;no seria necesario aprender a actuar a
estos niveles para poder integrarlos en el tratamiento farmacoldgico y quirtrgico?

;INo nos haria eso la clase de médicos que queriamos ser
cuando entramos a la facultad de medicina?

En definitiva, los cuidados paliativos deberian ser tratados desde un punto de
vista mas amplio y otorgandoles una importancia proporcional a la de algunas
especialidades médicas, entrenandonos en su manejo a nivel teérico en la facul-
tad y, por supuesto, a nivel practico en los distintos servicios asistenciales, en
especial en los hospitales, siendo estos ultimos los que constituyen el 80 % de
nuestra formacion sanitaria. Consideramos que seria interesante y enriquecedor
comenzar a formarnos en los mismos a principios de la carrera, puesto que es
algo que podemos abarcar en numerosas especialidades que vamos a ir estudian-
do a lo largo de los afios siguientes, al igual que se hace con otro tipo de asigna-
turas como Etica Médica, que se puede aplicar a muchas, o todas las rotaciones
que vamos a ver a lo largo de los seis anos de carrera, lo que nos permitiria poner
en practica los conocimientos tedricos recibidos en clase, o al menos observar
como los profesionales manejan a estos pacientes desde un punto de vista mas
critico, puesto que es dificil ser critico sin una base de conocimientos, y es dificil
evolucionar y desarrollar el conocimiento en atmoésferas como la de los cuidados
paliativos sin ese punto de vista.

Por ultimo, y por encima de todo, no debemos olvidar por qué quisimos ser
médicos: para siempre y en todo lugar ayudar a los demads; y es que como dijo el
conocido médico francés Adolphe-Marie Gubler “Curar pocas veces, aliviar a
menudo, consolar siempre”.



132 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

3. EXPERIENCIAS

3.1. Lydia Rodrigues Mascareiia

Mi primera experiencia con la muerte fue nada mas empezar el rotatorio en el Hos-
pital. Acababa de empezar el tercer curso de carrera y todavia no habia aprobado
la asignatura de Patologia General cuando comencé mi rotacion en el Servicio de
Oncologia Médica. Fue alli donde conoci a Florin, un paciente que padecia un
cancer terminal de pulmon.

Aunque la planta estaba colapsada, siempre intentaba buscar un hueco para él:
todos los dias me acercaba a visitarlo con el médico residente y la adjunta para que
compartiera con nosotros sus dolencias y sus preocupaciones. A pesar de la grave-
dad de su situacion, a ¢l lo que mas le importaba era su perro, que iba a quedarse
sin duefio.

Florin era rumano y vivia solo en Espafa, sin familia ni ningun tipo de arraigo
en nuestro pais. Su tinico amigo era su perro, Remi, que le habia acompafiado des-
de que le diagnosticaran la enfermedad.

Debido a esta situacion, la adjunta desplazé su agenda para poder buscar un
centro de cuidados paliativos adecuado a Florin y a su compaiiero. Ella no solo
hizo eso, sino que también consiguié encontrarle un nuevo duefio a Remi. Cuan-
do se lo comunic6 a Florin, este suspiro de alivio diciendo: “Ya me puedo morir
tranquilo”.

A los pocos dias le trasladaron al centro de cuidados paliativos y no supe mas
de ¢l. Fue en ese momento cuando realmente entendi lo que tantas veces habia
escuchado en clase: “la medicina no siempre es curar, es también acompaiar al pa-
ciente”. Una parte de mi se entristece al pensar en aquella despedida, pero no cam-
biaria por nada del mundo esta leccion de sensibilidad. Puede que Remi y Florin ya
no estén juntos, pero tuvieron la oportunidad de compartir sus tltimos momentos.

Nosotras, las estudiantes de medicina, empezamos la carrera llenas de ilusion y
adrenalina por poder ayudar a salvar vidas. Nuestra definicion de lo que es la me-
dicina es muy lineal y no somos conscientes de ello hasta que pisamos por primera
vez un hospital. No hay mayor honor que acompafiar a un paciente en sus ultimos
momentos. Tenemos que exigir una mayor formacion en cuidados paliativos y con-
cienciar a la sociedad de la importancia de estos.

El acto de morir es inevitable y debe ser digno.

3.2. Fatima Gil Garcia

Cada uno de nosotros siente o experimenta diferentes estados de animo a lo largo
del dia y de su vida, algo que podemos englobar bajo el nombre de experiencia.
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Experimentar es percibir momentaneamente una sensacion o un estado de &nimo y,
en su conjunto, hace que formemos nuestra mente y nuestro pensamiento, nuestra
forma de actuar. A lo largo de la vida, podemos dejar que unas experiencias nos
marcan mas que otras y somos nosotros los que decidimos que debemos quedarnos
de cada una de ellas.

Vivir las experiencias con otros, ayudarlos y acompafiarlos en su proceso es
fundamental. Segun conoces intrinsecamente a los pacientes te das cuenta de lo
importante que es la compaiiia para ellos, de lo fundamental que es escucharlos...

Un dia estas bien, al otro regular y al siguiente te dicen que pasas a cuidados
paliativos. No es lineal, por supuesto, pero la capacidad de adaptacion a esta situa-
cion es variable. La negacion es una reaccion que frecuentemente se produce ante
la pérdida y qué pérdida mas significativa que la de uno mismo y mas, cuando su
vida no ha sido suficientemente larga. Observar como algunos de ellos, a pesar de
todo, siguen haciendo planes y proyectos a largo plazo sin querer caer en la rea-
lidad obliga a centrar mas recursos en ellos, poder disponer de mas profesionales
que puedan hablar, explicar, ayudar, acompaiar el proceso y que el corto plazo, sea
lo mas confortable posible.

Hablar con los pacientes de cuidados paliativos te lleva a pensar, a redirigir tus
pensamientos e ideas acerca de esta situacion. Una de las vivencias mas relevantes
que he visto en todo el periodo de practicas que he realizado en el hospital ha sido
el conocer la experiencia de estos pacientes y acercarme a ellos.

3.3. Isabel Ferrer Lozano

Hace dos veranos estuve haciendo compaiiia a un chico maliense con un cancer
gastrico en fase terminal, y una de las tardes en las que ¢l dormia mucho y el calor
apretaba, me senté con ¢l y le escribi esta carta:

Querido Brahima, puede sonar lugubre e incluso desagradable, pero la muerte no
da tanto miedo. Estoy escribiendo a tu lado, sin ton ni son, y mientras tu esperas
tranquilo a que llegue tu hora a mi me han entrado ganas de teclear.

El dia que te conoci me pareciste un chico fantasioso e inocente, tanto que no
sabias que te morias, solo te reias y te burlabas de tu enfermedad como un nifio
travieso se mofa de un castigo y, con mi francés oxidado y tu esparniol inventado,
charlabamos de lo importante que es luchar por lo justo. Asi, a pesar de las broncas
de los enfermeros, conseguimos pasar tardes enteras en la terraza contemplando
el pinar y hacer malabares con la silla de ruedas y la bomba de morfina para pa-
sear por el jardin. Tu siempre me repetias que “la vie ¢’est comme ¢a, un dia estds
y al siguiente no” y siempre lo decias con una resiliencia admirable que yo aun
intento imitar. Otros dias nos enfadabamos porque eres muy cabezota, pero luego
me decias “estoy muy contento contigo aqui” y se me agotaban las palabras para
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discutir. Poco a poco has dormido mas y comido menos, y aqui estamos ahora, los
dos juntos escuchando a las chicharras y las palomas del jardin y aunque parezca
macabro, siento que hasta en este momento estds endulzando mi dia. Tu muerte es
silenciosa, viene dando pasos pequerios, y te veo tan tranquilo y sereno que hoy me
da menos miedo. Sé que en un rato me voy a ir con poca certeza de volverte a ver,
con pena, pero serena, y espero que tu también.

3.4. Monica Mira Gomez

“Paliativos”. Una palabra que da miedo escuchar, algo tan cotidiano y de lo que
sin embargo tan poco se habla. Hablar de paliativos es inevitablemente hablar de la
muerte, y la muerte asusta. Preferimos ignorarla y cuando aparece en nuestra vida
no sabemos gestionarla. Vemos todo lo que la rodea como algo negativo y oscuro y
tratamos de evitarla a toda costa, aunque la otra opcion sea el sufrimiento. Cuando
nos diagnostican una enfermedad mortal nos importa mas el cuanto voy a vivir que
el como voy a hacerlo, porque tendemos a pensar que cantidad es mejor que cali-
dad; y tal vez por eso somos mas reacios a los cuidados paliativos, porque sabemos
que alli nuestro tiempo es limitado. Y la cosa se complica aun mas cuando una
persona no es capaz de decidir por si misma y es funcion de la familia aceptar que
ir a paliativos es la mejor opcion para su ser querido. En esos momentos piensas
en como vas a dejar morir a tu abuela, a tu madre, a tu hijo; como no vas a hacer
nada por salvarle la vida. Pero hay circunstancias en las que la vida no se salva 'y
lo tnico que se puede hacer es que el camino hasta la muerte sea lo mas coémodo
posible, tanto fisica como psicologicamente. Al entrar a paliativos tu vida cambia
radicalmente y eso conlleva un proceso del duelo en el que es fundamental estar
acompafiado de un profesional de la salud mental.

Algunos pacientes habran vivido una vida larga, otros no tendran tanta suerte;
muchos tendran una familia que los acompaiie, muchos otros solamente se tendran
a ellos mismos. Hay tantas experiencias como personas, pero la funcién de los
cuidados paliativos es la misma en cada una: cuidar a todas esas personas hasta el
final de sus dias y proporcionarles una muerte digna, y eso también es medicina. Y
si nos acostumbramos a hablar de ello, tal vez si nos tenemos que enfrentar a ello
en algiin momento nos resulte mas facil aceptarlo.

3.5. Elena Lépez Gonzalez

Me gustaria contar el mayor ejemplo de cuidados paliativos que he vivido en mi
vida y del que aprendi lo que es la verdadera humanidad, el entendimiento mas
profundo de lo que es el ser humano y su dignidad inherente, aunque esté postrado
en una cama.
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La abuelita estaba muy mayor, tras una vida de entrega hacia los demas y tras
engendrar 8 hijos y 39 nietos, recibi6 todo el carifio que merecia y un acompafia-
miento intenso hasta que exhal6 su ultimo aliento.

Vivia feliz en Jaén, pero una de sus hijas, que vivia en Madrid, le ofrecié un
hueco en su casa debido a que ya estaba muy mayor y se estaba quedando ciega.
En este contexto, empez6 a notarse un bulto en la mama, y el diagnéstico fue fatal.
Un cancer de mama muy avanzado y con el que habia poco que hacer. Empez6 a
recibir ciclos de quimioterapia, pero no fueron eficaces y ademas cada vez le sen-
taban peor y los toleraba muy mal.

Tras un breve periodo, el médico se comunico con la familia para poner palabras
a lo que todos tenian en mente: “La quimioterapia ya no funciona. Solo podemos
ofrecerle cuidados paliativos™. Al recibir la noticia, los hijos se quedaron preocu-
pados y no sabian como enfrentar la nueva situacion. El médico les trato con en-
trafiable amabilidad y les explicod todo con sumo detalle, resaltando la importancia
de comunicarle a la abuelita el poco tiempo que le quedaba en esta vida para que
pudiera preparar muy bien su muerte y decidir como queria vivir sus ultimos dias.

A la mafiana siguiente, el médico acudi6 a la casa de la hija, pues la abuelita no
se podia movilizar hasta el hospital, y, junto al resto de hermanos, le dio la noticia.
Al contrario de lo que todos pensaban, la abuela recibi6 su sentencia de muerte
con mucha paz. Sentia alivio de saber que no tendria que volver a tratarse con esa
horrible quimioterapia.

Aprovecho6 sus tltimos momentos para hablar con cada uno de sus familiares.
En concreto, pudo reconciliarse con su hermano, con el cual habia peleado en mul-
tiples ocasiones y no se hablaban desde hacia afos. Cuando su hermano se enterd
de lo mal que estaba, decidio ir a verla por ultima vez. Fue una conversacion larga e
intensa, pero llena de paz y de perdon, se dijeron lo que se querian y lo arrepentidos
que estaban de no haberse reconciliado antes.

También pudo hablar con uno de sus hijos que estaba teniendo algunos proble-
mas. Su objetivo fue mostrar lo alegre que estaba de terminar asi su vida y tratar
de generar paz en todos.

A cada uno le dijo lo que necesitaba escuchar en ese momento y la tlltima huella
que queria dejar grabada en ellos. Todos se iban conmovidos tras hablar con ella.

Le quedaban 2 meses de vida.

La abuelita estuvo durmiendo en casa de una de las hijas que, a su vez, tenia
10 hijos, por lo que no fue fécil encontrar un hueco. Sin embargo, el amor a una
madre hace que se saque un hueco de donde no lo hay. Ademas, todos los nietos
colaboraron para poder atender a su abuelita en estos 2 Gltimos meses de vida que
le quedaban.

A medida que pasaban los dias, la abuela cada vez necesitaba mas cuidados
asistenciales y tuvieron que contratar a una experta en cuidados paliativos para
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atenderla en necesidades mayores que ellos no sabian controlar. Tal y como cuenta
la familia, esta chica fue un angel caido del cielo. La abuelita y ella se entendieron
a la perfeccion desde el primer momento. Se reian con frecuencia y, sobre todo,
rezaban mucho juntas.

Todos los dias, los nietos y los hijos se juntaban alrededor de la abuela y le con-
taban historietas, bromas o le cantaban canciones que se habian preparado con la
guitarra. A la abuelita le encantaba la musica y agradecia con todo su corazon cada
uno de los detalles que tenian con ella.

Las ultimas noches, se turnaban entre todos los hijos y nietos para hacer turnos
de “vela”. Cada uno se despertaba a una hora de la noche para acompanarla por si
necesitaba algo.

Cada vez iba durmiendo mas y mas hasta que ya no volvid a despertar jamas.
Todos se quedaron alrededor de la cama reflexionando sobre todo lo que acababan
de vivir. Rezaron por ella juntos.

Su muerte, o mas en concreto, los cuidados paliativos que recibio6 hicieron que
la familia se uniera mas fuertemente que nunca, que todos los enfados se arreglaran
y que cada uno saliera de si mismo y se entregara por los demas.

Qué regalo cuidar asi a tu madre, abuela, hija... Esto es humanidad, esto es
justicia. Cuidar, arropar de carifo, llenar de ternura. Es lo minimo que se merece
cualquier ser humano por el simple hecho de serlo.
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1. INTRODUCCION

e acuerdo con los datos de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM,

2022), durante el afio 2022 se diagnosticaron aproximadamente 20.000 casos
de canceres hematoldgicos, lo que supone un 7% del total de los tumores diagnos-
ticados en nuestro pais. Para el 2023 la red espafiola de registros del cancer espera
844 casos de linfoma de Hodgkin, 5.491 casos de linfomas no Hodgkin, 1.757
mielomas y 33.430 nuevos diagnosticos de leucemia (REDECAN, 2023).

En términos de mortalidad los tumores de origen hematoldégico supusieron en
el afio 2020, 8.374 fallecimientos, constituyendo el 7,5% de los fallecimientos por
patologia oncoldgica en nuestro pais (SEOM, 2022).

Los cuidados paliativos son una disciplina médica dirigida al cuidado de los pa-
cientes con enfermedades graves y que se enfoca en mejorar la calidad de vida del
paciente y su familia a través de la optimizacion del control sintomatico, el abor-
daje de necesidades psicologicas, emocionales, sociales y espirituales del paciente
y su familia y la planificacion anticipada de cuidados. Este abordaje integral suele
realizarse a través de equipos multidisciplinares que incluyen médico, enfermera,
psicologo, trabajador social, etc (Gatta, 2020).

Tradicionalmente, los cuidados paliativos se han desarrollado muy ligados a la
oncologia, desarrollandose la mayor parte de los estudios en pacientes con tumores
solidos. Es en este tipo de patologias donde los cuidados paliativos han demostrado



138 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

que pueden contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias,
que mejoran la participacion de los pacientes en la toma de decisiones, la atencion
al final de vida, asi como que disminuyen el uso de recursos, e incluso pueden lle-
gar a mejorar la supervivencia (Temel, 2010).

Las etapas finales de los pacientes con patologia oncoldgica hematologica se
caracterizan por unas necesidades similares o incluso mayores que las de los pa-
cientes con tumores solidos. Estos pacientes suelen presentar una alta carga sinto-
matica y, en muchas ocasiones, mantienen tratamientos oncolédgicos especificos,
antibioticos, soporte transfusional, o incluso ingresos en unidades de cuidados in-
tensivos en las ultimas semanas de vida. Esta evolucion clinica supone un alto im-
pacto en la calidad de vida del paciente con una importante sobrecarga emocional,
tanto en los pacientes como en sus familias (Gatta, 2020). A pesar de esta situacion,
el acceso de los pacientes con patologia oncologica hematologica a los equipos
especificos de cuidados paliativos es menor a la de los pacientes oncoldgicos con
tumores so6lidos y suele producirse de forma tardia, derivandose al paciente, pocas
semanas o incluso dias antes del final de vida.

2. BARRERAS EN EL ACCESO A CUIDADOS PALIATIVOS DEL PACIENTE
ONCOHEMATOLOGICO

A pesar de los beneficios que los cuidados paliativos demuestran en la evolucion
de los pacientes oncologicos de tumores solidos e incluso de otras insuficiencias de
organo, el acceso a estos equipos por parte de los pacientes oncohematoldgicos es
poco frecuente y generalmente tardio. Varias causas se han sefialado en la biblio-
grafia que explican esta situacion.

En primer lugar, la dificultad para establecer un prondstico en las enfermedades
oncohematologicas se ha sefialado como una de las principales barreras para el ac-
ceso a los equipos de cuidados paliativos. Este prondstico puede variar desde unos
pocos dias hasta afios después del diagnostico de la enfermedad. Incluso, una mis-
ma enfermedad puede tener diferentes pronosticos entre dos pacientes o un mismo
paciente puede cambiar su situacion prondstica de la curacion al fallecimiento en
un periodo muy corto de tiempo. Esta circunstancia dificulta el acceso a los equi-
pos de cuidados paliativos en un modelo clasico donde estos cuidados estan centra-
dos en las etapas del final de vida. Asi, si no somos capaces de determinar que un
paciente esta llegando a una situacion de final de vida, dificilmente estableceremos
conversaciones acerca del final de vida, adecuaremos el esfuerzo terapéutico o se
discutira la derivacion a un equipo de cuidados paliativos.

En segundo lugar, los pacientes oncohematoldgicos con trayectorias largas de
enfermedad establecen importantes vinculos terapéuticos con sus hematologos,
por lo que la derivacion a otro equipo en las etapas mas avanzadas se vive como
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una situacion altamente estresante y disruptiva tanto para el equipo sanitario como
para el paciente y su familia. Asi, puede ser dificil para el hematélogo derivar al
paciente para que sea atendido por otro equipo e incluso convencer al paciente de
que puede recibir una mejor atencion por parte de un equipo de cuidados paliativos
en esa fase mas avanzada de la enfermedad.

Otro de los factores que refieren los hematdlogos en algunos estudios (Wed-
ding, 2021) es el miedo a la desesperanza de los pacientes al ser remitidos a un
equipo de cuidados paliativos, fundamentalmente por las connotaciones negativas
que el término “paliativos” tiene en nuestra sociedad. De hecho, algunos estudios
muestran la preferencia por parte de los hematologos a cambiar la denominacion
de “cuidados paliativos” por la de “equipo de soporte” porque en su opinion, facili-
taria la derivacion a estas unidades. En ese sentido, los propios pacientes, frecuen-
temente tienen una estimacion prondstica subjetiva por encima de la real, lo que
los lleva a rechazar la derivacion a los equipos de cuidados paliativos al entender
“cuidados paliativos” como sinénimo de “final de vida”.

Finalmente, existen barreras relacionadas con la propia organizacion de la actividad
asistencial. Los pacientes con tumores solidos son atendidos por los servicios de onco-
logia médica, pero también por servicios de radioterapia, cirugia, etc. Sin embargo, el
paciente oncohematologico recibe tratamientos centrados en el servicio de hematolo-
gia, por lo que por una parte se genera una mayor dependencia del paciente y por otra
existe menos cultura colaborativa interdepartamental, lo que puede también influir en
derivaciones tardias o no derivacion a los servicios de cuidados paliativos.

Ademas, existen también dificultades por parte de los servicios de cuidados
paliativos a la hora de atender pacientes oncohematoldgicos. La incertidumbre
pronostica en estos pacientes dificulta la labor de estos equipos, mas habituados a
abordar aspectos relacionados con el final de vida en situaciones de mayor certi-
dumbre pronéstica. Igualmente, determinados tratamientos que pueden proporcio-
nar alivio sintomatico a los pacientes oncohematoldgicos, incluso en fases avan-
zadas de la enfermedad como el soporte transfusional, no estan disponibles en
algunos recursos de cuidados paliativos, como las unidades de media estancia, lo
que dificulta el acceso de estos pacientes a estas instituciones.

3. MODELOS DE INTERVENCION

Los cuidados paliativos han demostrado mejorar la calidad de vida e incluso en super-
vivencia de los pacientes diagnosticados de tumores solidos en las fases avanzadas de
la enfermedad, por lo que parece razonable, que los pacientes hematoldgicos avanzados
podrian obtener los mismos beneficios. Sin embargo, existe un déficit importante en lo
que se refiere a este campo de investigacion, con lo que no existen criterios establecidos
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de derivacion ni modelos validados de atencion e integracion que faciliten el desarrollo
de los cuidados paliativos en el enfermo hematologico (Button, 2019).

Como se ha mencionado anteriormente, las neoplasias hematologicas se ca-
racterizan por tener una variabilidad significativa en su presentacion, prondstico
y manejo. La supervivencia de las mismas varia en funcion del estadio, del tipo
de enfermedad, del tratamiento que se pueda administrar y de los rasgos propios
de la patologia (citogenética, molecular...); todo ello condicionado por la edad y
las comorbilidades del paciente. Asi mismo, en ocasiones los pacientes presentan
un deterioro brusco por efectos secundarios de los tratamientos o por cambio en el
curso de la enfermedad; lo que hace que sea dificil para los hematélogos predecir
la supervivencia cerca del final de vida.

Dolor, astenia, anorexia, nauseas, depresion y ansiedad son los sintomas mas
frecuentes de los pacientes con neoplasias hematologicas. La carga de estos sinto-
mas, los largos periodos de hospitalizacion, los tratamientos intensivos y la evo-
lucién incierta de la enfermedad son so6lo algunos de los problemas a los que se
enfrentan los pacientes. Los equipos de cuidados paliativos han demostrado ser
beneficiosos para los pacientes con tumores so6lidos, y cada vez hay mas estudios
que demuestran que también podrian ser ttiles en neoplasias hematologicas.

En un estudio retrospectivo (Hui, 2005), describié como el entorno y el momento
de la derivacion a CP se asociaban con la calidad de los cuidados al final de la vida;
diferenciando distintos modelos de integracion durante la enfermedad oncoldgica:

Figura 1. Modelos basados en el tiempo. (A) CP se introducen solo cuando no hay posibilidad de tratamiento
activo; (B) CP se introducen desde el diagnostico y van incrementandose a lo largo del tiempo;
(C) el nivel de intervencion de CP fluctua a lo largo del tiempo; (D) este modelo, ademas de los CP, incluye
el soporte hospitalario en los tltimos meses/semanas de vida; (E) se afiade la atencion del duelo (Hui, 2005).
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Hoy en dia, practicamente todas las enfermedades oncohematoldgicas hacen
referencia al modelo A en el que los CP intervienen solo en los ultimos dias o sema-
nas; o incluso se incluirian en un modelo no descrito en la figura 1, en el cual la in-
tervencion de los CP se realiza al final de la vida, pero en un régimen hospitalario.
Esto se debe en parte a la aparicion de nuevos farmacos, muchos de ellos terapias
diana e inmunoterapia, con pocos efectos secundarios, que anima a continuar con
el tratamiento a pesar de una minima, o incluso, nula eficacia. Ademas, en los 1lti-
mos meses de vida, los pacientes con neoplasias hematologicas tienen una mayor
tendencia a ingresos hospitalarios, visitas al servicio de Urgencias y estancias en
UCI, en comparacion con los pacientes diagnosticados de tumores solidos.

En los ultimos afios se han publicado algunos trabajos que describen diferentes
modelos de integracion de ambos servicios en distintos campos de la Hematologia,
no todos relacionados con el final de vida, en un intento de mejorar esta situacion
y con un unico fin que es optimizar el manejo sintomatico y psicosocial de los pa-
cientes y sus familias. A continuacion, se hace referencia a alguno de ellos:

3.1. Trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH)

El TPH es una de las terapias mas agresivas entre los tratamientos oncoldgicos,
que se realiza con intencion curativa o de prolongar la supervivencia libre de
progresion.

Los pacientes sometidos a trasplante experimentan efectos secundarios toxicos
criticos relacionados con un régimen de acondicionamiento intensivo. La mucosi-
tis orofaringea e intestinal puede conllevar dolor intenso que obliga en ocasiones
a nutricion enteral/parenteral y a la administracion de opiadceos para su control. La
fiebre en el seno de neutropenia severa puede derivar en infecciones graves que
obliga su ingreso en una unidad de cuidados intensivos. A esto se suma la larga
estancia en el hospital con aislamiento inverso durante 3- 4 semanas (Seo, 2019).

Es bien reconocido que las complicaciones médicas contribuyen a la disminu-
cion de la calidad de vida en estos pacientes. En cambio, el malestar psicologico
ha sido relativamente infradiagnosticado (Kim, 2018). El término calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) surge como un concepto que hace referencia a
valoraciones de la percepcion de la salud por parte del individuo, recogiendo tanto
aspectos objetivos como subjetivos. El estrés psicologico es un concepto multifac-
torial, que engloba sentimientos comunes de vulnerabilidad, tristeza y miedo, asi
como problemas potencialmente incapacitantes como la depresion, la ansiedad,
trastornos del suefio o el aislamiento social. Se han notificado en este tipo de pa-
cientes tasas de prevalencia de entre el 5 y el 48% para sintomas depresivos, y del
5 al 45% para los sintomas de ansiedad, y se ha sefialado el periodo de hospitaliza-
cion inicial como el mas estresante (Braamse, 2010).
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Cada vez hay mas estudios que avalan que una intervencion paliativa precoz
durante el proceso de TPH crea una oportunidad para desarrollar relaciones y ge-
nerar confianza con estos pacientes, que a menudo tienen una importante carga
sintomatica durante meses o afios después del trasplante (Nelson, 2021).

El-Jawahri, 2016, llevé a cabo un estudio comparativo en un solo centro en pa-
cientes con neoplasias hematoldgicas sometidos a trasplante con y sin intervencion
del equipo de cuidados paliativos. En el grupo de intervencion se observo una me-
joria en la calidad de vida, la carga sintomatica y los sintomas de depresion y ansie-
dad durante la hospitalizacion. Tras un afio de seguimiento en un segundo articulo
publico que aproximadamente el 30% de los pacientes cumplian criterios de estrés
postraumatico (TEPT) a los 6 meses del TPH (El-Jawahri, 2016; El-Jawahri, 2017).

En esta linea de trabajo estamos desarrollando un proyecto (PAL-TASPE) en el
Hospital Principe de Asturias que pretende demostrar que el abordaje interdiscipli-
nar (Servicios de Hematologia y Equipo de Soporte Cuidados Paliativos Hospita-
lario (ESHP)) mejora la calidad de vida del paciente hematologico sometido a TPH
autdlogo en términos de mejor control sintomatico, menor impacto emocional y
menor sobrecarga para la familia, comparado con un grupo control (Servicio de
Hematologia Hospital de Guadalajara). Para ello, estamos utilizando una serie de
escalas validadas que se facilitan en el dia 0 (dia de la infusion de progenitores
hematopoyéticos), el dia +7 (comienzo de aplasia medular y sintomatologia mas
aguda), dia +21 (tras recuperacion de la aplasia medular), 3 meses post-trasplante
y 6 meses post-trasplante (mayor peso de sintomas ansioso-depresivos y de estrés
postraumatico). Ademas, se estan recogiendo un niumero equivalente y equiparable
de pacientes del Hospital Universitario de Guadalajara, donde no cuentan con una
unidad de CP.

Figura 2. Diagrama de flujo del estudio PAL-TASPE
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Para el analisis del objetivo principal se emplea el cuestionario de calidad de
vida especifico para pacientes sometidos a trasplante FACT-BMT. Para el analisis
de los objetivos secundarios de control sintoméatico se usa el ESAS y para la fun-
cionalidad se emplea el Barthel y el PPS, para la valoracion de posibles sintomas
ansioso depresivos el HADS, para la sobrecarga del cuidador se emplea el cuestio-
nario Zarit reducido y finalmente para el estrés post-traumatico la escala EGS-R de
estrés post-traumatico.

Se ha creado un equipo multidisciplinar, que incluye personal que integra el
Servicio de Hematologia de la planta de hospitalizacion (facultativos, DUEs y
TCAES) y personal de la Unidad de Cuidados Paliativos (facultativos, DUEs, psi-
cologa y trabajadora social), para un abordaje integral e integrado de los pacientes
con hemopatias malignas que se van a someter a autotrasplante de progenitores
hematopoyéticos. Segun los resultados preliminares obtenidos (en espera de los
resultados a los 3 y 6 meses del TPH), se esta observando una mejoria sintomatica
y psicologica en los pacientes del grupo experimental; lo que implica que la in-
tervencion de la Unidad de Cuidados Paliativos es clave en este tipo de pacientes.

3.2. Leucemia aguda mieloblastica (LAM)

La LAM es quizas la patologia oncohematoldgica donde los tratamientos son mas
heterogéneos, optando por quimioterapia intensiva con intencion curativa que in-
cluye incluso el trasplante alogénico en pacientes jovenes sin comorbilidades, o
por tratamiento de soporte en pacientes no candidatos a la misma, bien por su edad,
o por su estado funcional.

La carga sintomatica en estos pacientes es muy variada, segin muestra la Figura
3 (Vidal, 2018) “Carga sintomatica en pacientes diagnosticados de leucemia aguda”.

Figura 3. Carga sintomatica en pacientes diagnosticados de leucemia aguda. Adaptado de Vidal, 2018
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En general, inicialmente las complicaciones estan mas frecuentemente asocia-
das a la leucemia y mas tarde a la quimioterapia. Las limitaciones fisicas asociadas
y un curso clinico caracterizado por una amenaza para la vida que surge inmedia-
tamente o en varios momentos durante la trayectoria de la enfermedad, aumentan
la posibilidad de que los pacientes experimenten angustia emocional y psicologica
significativa en alguin momento desde el diagnostico (Potenza, 2022).

En un estudio con 249 pacientes con leucemia aguda (78% LAM) donde se
utilizo la escala MSAS (Memorial Sympton Assessment Scale), se observo que en
el 91% de los pacientes en el primer mes del diagndstico y en el 61% en situacion
de recaida concurrian > 5 y >10 sintomas fisicos y emocionales respectivamente.
Los mas frecuentes fueron astenia intensa, dificultad para dormir y dolor (Potenza,
2022, Zimmermann, 2013). En otro trabajo, los pacientes con LAM manifesta-
ron sintomas psicoldgicos, incluyendo impotencia, desesperanza y un alto nivel
de estrés y aislamiento, que empeoraban sus sintomas fisicos existentes, como la
astenia, la sensacion de debilidad y las limitaciones en las actividades cotidianas.
Sus intereses personales o aficiones y el estar con sus familias representaban su
unico alivio, aunque la sobrecarga del cuidador les suponia una gran preocupacion
(Nissim, 2013).

En los ultimos afios se han aprobado un gran ntimero de nuevos fairmacos que
han incrementado las opciones de tratamiento para pacientes con enfermedad re-
fractaria/recidivante y poblaciones de edad avanzada no aptas para tratamientos
intensivos. El nimero de terapias dirigidas recientemente autorizadas para muta-
ciones especificas en la LAM ha dado lugar a mejoras alentadoras en los resultados
clinicos y ofrece una oportunidad tnica de tratamiento para poblaciones especifi-
cas. Pero, aunque estas terapias emergentes parecen mejorar la remision y la super-
vivencia, los resultados para la mayoria de los pacientes siguen siendo desalenta-
dores, y conllevan mas complicaciones con ingresos hospitalarios frecuentes. Esta
complejidad de equilibrar la eficacia con la toxicidad plantea el problema de la
calidad de atencion que le estamos ofreciendo a estos pacientes, ya que supone un
gran reto fisico y emocional para ellos y con un alto grado de incertidumbre por las
falsas esperanzas de curacion al continuar con un nuevo tratamiento.

Por tanto, ya que numerosos estudios han puesto de manifiesto que los pacientes
con neoplasias hematologicas, especialmente los que padecen LAM, y sus cuida-
dores, tienen muchos sintomas fisicos y psicoldgicos, debieran crearse modelos de
integracion con equipos de cuidados paliativos, que incluyan los cuidados fisicos
y emocionales, la toma de decisiones compartida y los cuidados al final de la vida.

El-Jawahri fue la primera en demostrar los beneficios de un modelo precoz de
intervencion de cuidados paliativos en esta patologia en un ensayo clinico multi-
céntrico aleatorizado. Incluyeron 160 pacientes mayores de 18 afios con LAM que
recibian quimioterapia intensiva, la mitad fueron valorados conjuntamente con la
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unidad de cuidados paliativos y la otra no. Los resultados demostraron que la in-
tervencion de este equipo mejoraba la calidad de vida, los sintomas de depresion
y ansiedad y los sintomas de estrés postraumatico en pacientes con LMA que re-
cibian quimioterapia intensiva en comparacion con la atencion habitual; y ademas
esas mejoras se mantenian en el tiempo (EI- Jawahri, 2021).

Posteriormente ha habido otros estudios que han confirmado el impacto positi-
vo de la intervencion temprana de cuidados paliativos en pacientes con leucemia
mieloide aguda; demostrando una mejoria en la calidad de vida y una reduccion
de los niveles de ansiedad, depresion y estrés postraumatico, comparado con los
cuidados habituales Un ejemplo de ello es un ensayo de fase II llevado a cabo
en pacientes hospitalizados con leucemia aguda recién diagnosticada o en recaida
que demostro la viabilidad de un modelo de integracion, donde una intervencion
combinada psicosocial y de cuidados paliativos mejoraba el control del dolor y la
disminucién de los sintomas secundarios al estrés traumatico (Rodin, 2020).

3.3. Mieloma multiple (MM)

A pesar de la mejora en las tasas de supervivencia por la aparicion de nuevos far-
macos, hoy por hoy, el mieloma multiple se considera una enfermedad incurable.
Mas de dos tercios de los pacientes en el momento del diagnostico y casi todos
durante el curso de la enfermedad, experimentan dolor por lesiones Oseas osteo-
liticas. Pero en las distintas fases de la enfermedad se producen distintos tipos de
dolor. De hecho, si el dolor 6seo es mas frecuente en el diagnostico y la recaida,
el dolor provocado por la neuropatia periférica inducida por la quimioterapia se
desarrolla durante el tratamiento del MM (especialmente bortezomib, talidomida,
lenalidomida y alcaloides de la vinca) y puede empeorar con el tiempo por el uso
prolongado de estos fArmacos.

Debido a que la carga sintomadtica suele ser alta, aunque los pacientes pueden
experimentar largos periodos con minima sintomatologia, la derivacion a unidades
de CP se suele realizar de forma mas precoz.

En la actualidad existen pruebas de la importancia de establecer una colabora-
cion estrecha y oportuna entre hematologos y especialistas en cuidados paliativos.
Una de ellas es un estudio que investigd retrospectivamente el efecto de las con-
sultas de cuidados paliativos en pacientes con MM. En menos de un afio, 67 (40%)
de los 169 pacientes con MM ingresados fueron derivados a dichas unidades para
manejo sintomatico. La primera consulta de cuidados paliativos se produjo casi un
ano después del diagnostico y fue seguida de tres visitas de seguimiento a los dos,
tres y cuatro afios. Para realizar la evaluacion, se utilizo una lista de sintomas segiin
una version modificada de la Escala de Evaluacion de Sintomas de Edmonton, que
incluia los siguientes: dolor, astenia, anorexia, estrefiimiento, insomnio, nauseas y
vomitos, disnea, ansiedad y tristeza. El dolor y las alteraciones del estado de &nimo
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fueron los principales motivos de la evaluacion segun la Figura 4 “Frecuencia de
los sintomas (%) en la primera visita a cuidados paliativos en pacientes con mie-
loma multiple”.

Figura 4. Frecuencia de los sintomas (%) en la primera visita a cuidados
paliativos en pacientes con mieloma multiple. Adaptado de Pallotti 2022.

La intervencion se asocid a una reduccion estadistica y clinicamente signifi-
cativa del dolor y una disminucion de aspectos psicoldgicos como la depresion y
la ansiedad. También llegaron a la conclusion de que una derivacion precoz a las
unidades de cuidados paliativos facilitaria el proceso de toma de decisiones y, en
consecuencia, la planificacion anticipada de cuidados (Porta-Sales, 2017).

En otro trabajo se analizaron los principales motivos de la primera consulta de
derivacion a cuidados paliativos en 325 pacientes diagnosticados de MM, el nu-
mero de consultas realizadas por este equipo y el periodo de tiempo transcurrido
entre el diagnostico, la primera consulta de cuidados paliativos y las siguientes y
el fallecimiento (Palotti, 2022). Llama la atencion que solo 43 pacientes fueron de-
rivados para una consulta de cuidados paliativos (39 para el tratamiento del dolor
y 4 para determinar el entorno asistencial mas adecuado). Diecinueve (44,2%) de
los 43 pacientes refirieron otros sintomas ademas de dolor. La mediana de tiempo
entre el diagnostico de MM vy la primera consulta de cuidados paliativos fue de
473 dias; y de los 15 pacientes que fallecieron, lo hicieron con una mediana de 332
dias entre la primera consulta y la muerte. Los autores sugieren la necesidad de la
intervencion de los cuidados paliativos para controlar el dolor y los sintomas en
pacientes con MM vy para facilitar el proceso de toma de decisiones sobre el entor-
no mas adecuado al final de la vida, reduciendo asi la necesidad de tratamientos
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intensivos o de acceso a los servicios de urgencias, conllevando una menor tasa de
hospitalizaciones y de terapias antimieloma en los ultimos meses de vida.

Como conclusion, cada vez son mas los estudios que demuestran el beneficio,
tanto para el paciente como para sus cuidadores, de la colaboracion temprana entre
el hematologo y el paliativista en varios ambitos dentro de la oncohematologia, y
no solo cuando se enfrentan a un prondstico incierto de su enfermedad, e incluso
a la muerte.

Los modelos de integracion quizas pueden permitir una incorporacion mas tem-
prana en patologias oncohematoldgicas. El éxito de estos modelos requiere que los
pacientes y sus familiares sean completamente informados y tengan un rol impor-
tante en la toma de decisiones. El servicio de cuidados paliativos puede mejorar
los sintomas fisicos y emocionales a lo largo de la trayectoria de la enfermedad y
proporcionar seguridad y consuelo en caso de que se produzcan acontecimientos
no deseados (Bruera, 2012).

4. MEDIDAS PARA MEJORAR LA IMPLEMENTACION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
EN EL PACIENTE ONCOHEMATOLOGICO

Las medidas para mejorar la implementacion de los cuidados paliativos en pa-
cientes oncohematoldgicos pasan por realizar cambios a nivel de los profesionales
de hematologia, pacientes y profesionales cuidados paliativos, asi como cambios
organizativos, institucionales y a nivel de sociedades cientificas.

A nivel de los profesionales, la implementacion de programas de formacion en
cuidados paliativos de los residentes de hematologia puede mejorar las competen-
cias en control sintomatico, comunicacion y planificacion anticipada de cuidados,
asi como una mayor compresion de lo que los equipos especificos en cuidados
paliativos ofrecen, pudiendo derribar los tabues y estigmas que los cuidados palia-
tivos pueden tener entre los profesionales (Bruera, 2012).

Algunos autores como Dalal et al., 2011, sugieren que el cambio de denomina-
cion de “cuidados paliativos™ a “equipo de soporte” puede incrementar el nimero
de derivaciones a paliativos por el estigma que la palabra “paliativos” tiene para
muchos pacientes. De todas formas, es importante sefalar, que, aunque un cam-
bio en la denominacion de los equipos de “cuidados paliativos” por “cuidados de
soporte” podria facilitar una mayor derivacion de pacientes, sigue existiendo la
necesidad de mejorar la comunicacion entre los hematologos y los pacientes en te-
mas relacionados con el prondstico y el final de vida. Hoy sabemos que una mejor
compresion de su situacion pronostica por parte de los pacientes en las consultas de
hematologia favorece que disminuyan los tratamientos agresivos en el ultimo mes
de vida, que puedan pasar un mayor tiempo en su domicilio en las tltimas semanas
de vida o que mejore el acceso a los equipos de cuidados paliativos, lo que, a su
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vez, puede favorecer el fallecimiento en el lugar de preferencia de los pacientes
y una mayor calidad en la atencion al final de vida (Odejide, 2020). Lograr estos
objetivos pasa obligatoriamente por formacion para mejorar en la comunicacion
medico paciente y un mayor desarrollo de la planificacion anticipada de cuidados
y es precisamente en estos aspectos, donde los equipos de cuidados paliativos son
especialmente utiles, independientemente de cudl sea su denominacion.

Por otra parte, la dificultad a la hora de establecer un prondstico es sin duda
otra de las principales barreras del acceso de los pacientes oncohematoldgicos a
cuidados paliativos. Sin embargo, se trata de una barrera importante para modelos
de cuidados paliativos centrados en el final de vida, como fueron los primeros
modelos “hospice” que se adoptaron en los afos cincuenta y sesenta del siglo
pasado, donde la derivacion a estos equipos especificos se producia una vez se
habian agotado los tratamientos oncoldgicos. Este modelo, se ha visto sustituido
en los ultimos afios por modelos mas centrados en las necesidades de los pacientes
que en el prondstico. En una editorial publicada en la revista Palliative Medicine
(Button, 2019), de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos, se propone un
modelo centrado en las necesidades de los pacientes en términos de control de
sintomas, apoyo psicologico, apoyo al cuidador y su familia independientemente
de si el final del seguimiento por parte de los equipos de cuidados paliativos es el
fallecimiento del paciente o la curacion. Este modelo conceptual, desarrollado por
Bruera y Hui, 2012, con el objetivo de integrar los cuidados paliativos de forma
precoz en pacientes oncologicos y oncohematoldgicos, se suele denominar el “mo-
delo del automdvil”. El “automovil” se usa como la metafora del viaje del paciente
con cancer para el que se propone a los cuidados paliativos como un modelo de
gestion de riesgos desde fases precoces de la enfermedad, haciéndolos compatibles
con una actitud realista y de esperanza. Asi, los cuidados paliativos serian como
el “seguro del automovil” cuya funcion es protegerlo frente a cualquier evento
no deseado que pueda ocurrir en el viaje. No se trata de que el enfermo pierda
la esperanza o abandone el objetivo de la cura o prolongar la vida, sino que lo
alienta a que tome precauciones ante la posibilidad de situaciones de mal control
sintomatico, recurrencia de enfermedad y muerte. Los cuidados paliativos en este
modelo pueden preparar a los pacientes y sus familias para los desafios futuros y
mejorar el cuidado emocional a lo largo de la trayectoria de enfermedad, brindando
seguridad si ocurrieran eventos no deseados. Bruera y Hui, explican que ser poco
realista y no tomar precauciones expone a los pacientes a eventos no deseados y
riesgos innecesarios.

Este modelo parece ademas muy adecuado para explicar a profesionales y pa-
cientes que cuidados paliativos y final de vida no son sinénimos y cuél podria ser
el papel de los cuidados paliativos en el seguimiento de estos pacientes.
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Estos modelos, basados en necesidades, también requieren de cambios organi-
zativos e institucionales, puesto que, muchas veces, precisan por una parte de una
mayor formacion en cuidados paliativos de los equipos asistenciales y, por otra
parte, de una mayor inversion en recursos especificos de cuidados paliativos, al
comprender un incremento en el nimero de pacientes potencialmente atendidos.
Si bien la evidencia parece aconsejar la implementacion precoz de los equipos de
cuidados paliativos en el seguimiento de los pacientes con enfermedad avanzada,
no hay que olvidar que, actualmente, en nuestro sistema sanitario son los hemato-
logos (tal y como sucede en otras especialidades) quienes serian los responsables
de la primera atencion paliativa a los paciente oncohematoldgicos, siendo los casos
mas complejos los subsidiarios de ser remitidos a equipos especificos de cuidados
paliativos. Estos criterios de derivacion siguen estando actualmente basados en
criterios pronosticos puesto que son las fases avanzadas de la enfermedad las que
se suelen caracterizar por un mayor impacto en la calidad de vida de los pacientes
lo que justificaria centrar los recursos actuales en estas fases de la enfermedad.

Sin embargo, tal y como se ha sefialado, se precisan de modelos mas basados
en las necesidades que en el prondstico, para mejorar la accesibilidad de los pa-
cientes a equipos especificos de cuidados paliativos. Asi, los criterios de derivacion
basados en necesidades podrian ser: un mal control sintomatico, situaciones de
importante necesidades psicoldgicas o espirituales (deseo de muerte anticipada,
ansiedad o depresion con mal control...), situaciones sociales complejas, apoyo en
la comunicacién o en la planificacion anticipada de decisiones y atencion a situa-
ciones de final de vida complejas (adecuacion de esfuerzo terapéutico, sedaciones
complejas...).

Por ultimo, las sociedades cientificas deben priorizar la investigacion que esté
enfocada a comprender y caracterizar las necesidades de esta poblacion. Debemos
comprender las diferencias entre los diferentes tipos de patologia oncohematolo-
gica, sus trayectorias, los cambios en la carga sintomatica a medida que avanza
la enfermedad para poder identificar el momento adecuado y la mejor forma para
introducir a los cuidados paliativos en el seguimiento de estos pacientes y cudles
son los mejores modelos organizativos para dar respuesta a sus necesidades.
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1. INTRODUCCION

pesar de los continuos y significativos avances en el campo de la medicina

espiratoria, existen todavia numerosas enfermedades respiratorias cronicas
no oncologicas que carecen de tratamiento curativo: EPOC, enfermedades inters-
ticiales, hipertension pulmonar, fibrosis quistica. Ademas, otras enfermedades, es-
pecialmente las neuromusculares, carecen de un tratamiento eficaz por lo que en
fases avanzadas el cuidado del paciente se basa fundamentalmente en un adecuado
manejo de su situacion respiratoria. Muchas de estas enfermedades soportan una
carga de sintomas similar a los pacientes oncoldgicos (Edmons, 2001), un pronos-
tico comparable (Heigener, 2011) y, sin embargo, un menor acceso a los cuidados
paliativos (Gore, 2000). Esto pone de manifiesto la necesidad de desarrollar, en
estas enfermedades, un plan de cuidados paliativos para aliviar el sufrimiento y
proporcionar apoyo al paciente y a sus familiares con el objetivo de mejorar su
calidad de vida.

En este capitulo nos centraremos en dos aspectos bien diferenciados: 1) anali-
zar las opciones disponibles para el manejo de los sintomas mas frecuentes en las
enfermedades respiratorias avanzadas no oncoldgicas, y 2) un abordaje del final de
la vida, sobre la base del principio de autonomia del paciente.
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En el primer caso, todos los profesionales sanitarios estaran de acuerdo en in-
tentar proporcionar al paciente el mejor alivio sintomatico, con los mejores medios
disponibles, por lo que simplemente se hara una revision de la mejor evidencia
disponible. En el segundo caso la situacion es mucho mas compleja, por lo que
es necesario abordarla desde una perspectiva reflexiva, que tenga cuenta las pre-
ferencias del paciente, en un marco legal ordenado por la reciente ley organica de
regulacion de la eutanasia.

2. TRATAMIENTO SINTOMATICO

2.1. Disnea

La disnea se define como la sensacion subjetiva de malestar durante el acto de
respirar. Es un sintoma multidimensional que se produce por varios mecanismos y
que afecta, a menudo de forma muy importante a la calidad de vida del paciente.

La disnea es, por definicion, subjetiva, y su grado de gravedad no puede ser pre-
dicho solo por la funciéon pulmonar, por lo que debe ser evaluada con instrumen-
tos especificos (Mahler, 2005). Existen instrumentos para medir los dominios de
percepcion sensorial y distrés afectivo de la disnea, tanto unidimensionales (escala
visual analégica, escala numérica, escala modificada de Borg, escala RDOS como
multidimensionales (escala CDS, escala D-12, escala MDP), asi como instrumen-
tos para medir el impacto de la disnea sobre la actividad fisica o la calidad de vida
(escala mMRC, Baseline Dispnea Index y Transition Dyspnea Index, Functional
Assessment of Chronic Illness Therapy (FACIT)-Dyspnea and Functional Limi-
tations scales). Para elegir el mas adecuado debe tenerse en cuenta la situacion
clinica, funcional y social del paciente.

2.1.1. Tratamiento no farmacologico de la disnea

Oxigenoterapia. El beneficio de la oxigenoterapia domiciliaria esta claramente es-
tablecido en los pacientes con EPOC estable e insuficiencia respiratoria cronica, en
los que ha demostrado que aumenta la supervivencia (MRC working party, 1981),
sin embargo, su utilidad para reducir la disnea es controvertida (Jindal, 2012). La
mejoria de los sintomas podria ocurrir por la reduccion del impulso respiratorio
central, de la hiperinsuflacion dinamica y del trabajo respiratorio. En un ensayo
clinico se compard, en pacientes con enfermedad respiratoria cronica y PaO, basal
> 55 mmHg, el efecto que sobre la disnea tenia la administracion, mediante canu-
las nasales, de oxigeno o de aire ambiente (Abernethy, 2010). El resultado fue que
en ambos grupos se observo una similar reduccion de la disnea, interpretandose
que ambos flujos (de oxigeno y de aire) pueden estimular los receptores de la via
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aérea superior y reducir el impulso respiratorio, la ventilacion/minuto y la disnea,
independientemente del efecto sobre la PaO,. Otro meta-analisis no pudo demos-
trar mejoria de la disnea con la oxigenoterapia estandar en pacientes oncologicos
(Ben-Aharon, 2012).

A pesar de que los pacientes con disnea significativa secundaria a enfermedad
respiratoria cronica reclaman con frecuencia la oxigenoterapia domiciliaria, la evi-
dencia actual no aconseja su indicacion en ausencia de insuficiencia respiratoria.

Ventilador de mano. La utilizacion de un ventilador de mano o de un abanico
para aumentar el flujo de aire hacia las vias aéreas se ha evaluado en un ensayo
clinico (Galbraith, 2010), mostrando una reduccion significativa (al menos 1 cm
en una escala analogica visual de 10 cm) de la disnea. Su facilidad de uso y su bajo
coste econdmico justifica probar esta modalidad de tratamiento en los pacientes
con disnea refractaria.

Ventilacion mecanica no invasiva. La indicacion para ventilacion mecéanica no
invasiva (VMNI) esta bien establecida en la agudizacion hipercépnica de la EPOC.
La VMNI domiciliaria ha mostrado también su utilidad en el manejo de la insufi-
ciencia respiratoria cronica secundaria a enfermedad neuromuscular, a obesidad y
a alteraciones de caja torécica, sin embargo, los beneficios en la EPOC hipercapni-
ca cronica estable no estan todavia bien definidos.

La VMNI puede mejorar la disnea mejorando la oxigenacion, la ventilacion, la
carga resistiva sobre los musculos respiratorios, la hiperinsuflacion dindmica y el
trabajo respiratorio. En el campo de los cuidados paliativos hay muy poca infor-
macion sobre la utilidad de la VMNI. Los resultados de un ensayo clinico (Nava,
2013) sugieren que la VMNI puede ser mas efectiva que la oxigenoterapia estandar
para reducir la disnea y disminuir la dosis necesaria de morfina en pacientes con
cancer terminal.

Rehabilitacion respiratoria. La rehabilitacion respiratoria ha demostrado su
utilidad para mejorar la capacidad de esfuerzo, la disnea y la calidad de vida en
pacientes con EPOC y, aunque con un menor nivel de evidencia, también en pa-
cientes con otras enfermedades respiratorias cronicas (Dowman, 2014).

Entre los posibles mecanismos por los que la rehabilitacion respiratoria es ca-
paz de mejorar la disnea se incluyen la reduccion del impulso respiratorio cen-
tral relacionado con una disminucion de la acidosis metabolica, disminucion de
la frecuencia respiratoria, reduccion de la hiperinsuflacion dindmica, aumento de
la funcion de los musculos respiratorios y desensibilizacion al miedo y ansiedad
relacionados con la disnea (Spruit, 2013).
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2.1.2. Tratamiento farmacologico de la disnea.

Opiaceos. Los opiaceos siguen siendo los farmacos mas eficaces para reducir la
disnea refractaria cuando se ha agotado el tratamiento especifico de la enfermedad
de base. Su mecanismo de accidn se basa en la actuacion sobre los receptores cen-
trales situados en el giro cingulado posterior derecho. Se han estudiado diferentes
derivados (dihidrocodeina, diamorfina, morfina, oxicodona, fentanilo) en diferen-
tes formulaciones (nebulizados, orales, subcutaneos) y con diferentes pautas de
administracion.

La evidencia disponible desaconseja el uso de la morfina nebulizada (Ekstrom,
2018), y apoya la utilizacion de la via intravenosa o subcutanea en la disnea aguda
y de los preparados orales en la disnea crénica (Jhonson, 2016). En la Tabla 1 se
muestra la dosis, via de administracion y duracion de accion de los opidceos mas
utilizados en la practica clinica. La dosis debe ser titulada periodicamente hasta
alcanzar la eficacia deseada, y debemos estar atentos a la aparicion de efectos ad-
Versos como nauseas, vomitos y estrefiimiento.

Farmaco v VO Duracion
Oxicodona (mg) NA 5-10 4-6h
Metadona (mg) 2,5-10 5-10 4-12h
Morfina (mg) 2-10 5-10 3-4h
Hidromorfona (mg) 0,3-1,5 2-4 3-4h
Fentanilo (mg) 50 -100 NA 0,5-1h

Tabla 1. Dosis, duracion de accion y via de administracién de opiaceos
IV: intravenoso, VO: via oral, NA: no aplicable

Benzodiazepinas, antidepresivos y neurolépticos. Las benzodiazepinas no han
mostrado efecto beneficioso sobre la disnea comparadas con placebo (Simon
2016), pero pueden ser muy utiles para reducir la ansiedad y romper el circulo
vicioso ansiedad-disnea. Cuando se asocian a opidceos se recomienda utilizar do-
sis bajas, para evitar deprimir el centro respiratorio. La depresion es un fenomeno
que frecuentemente acompaia a las enfermedades que producen disnea cronica.
En el ambito de los cuidados paliativos hay muy poca informacion sobre el efecto
directo de los antidepresivos sobre la disnea; en series de casos la mirtazapina ha
mostrado que puede reducir la disnea en pacientes con enfermedad respiratoria
cronica (Lovell 2018). La evidencia actual no aconseja el uso de antidepresivos
para el tratamiento de la disnea.

Los neurolépticos se han estudiado fundamentalmente en pacientes con EPOC,
con resultados dispares (Stark, 1981). En la Tabla 2 se muestra un resumen practi-
co del manejo farmacologico de la disnea.
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Farmacos de primera linea Farmacos adyuvantes

Pacientes en tratamiento con opidceos: | Prometazina: 25 mg/8-12 h o a demanda.

aumentar la dosis en un 25%-50%. Clorpromazina: 7,5-25 mg VO o SC cada 6-8 h,0 a
demanda.

Pacientes que no toman opiaceos: Benzodiazepinas (si ansiedad o panico asociado):

Morfina: 2,5-5 mg VO cada 4 h. Lorazepam 0,5-1 mg cada 4-12 h, o a demanda, u otra

Oxicodona: 2,5-5 mg VO cada 4 h. BDZ.

Tabla 2. Manejo farmacologico de la disnea
VO: via oral, SC: subcutaneo, BDZ: benzodiazepina

2.2. Tos

La tos es un reflejo protector y de defensa cuyo objetivo es eliminar de las vias aé-
reas cuerpos extrafios y secreciones, limitando su exposicion a estimulos nocivos.
En individuos sanos la tos es la responsable del 2,5% del aclaramiento mucociliar,
mientras que esta cifra se eleva hasta el 20% en los pacientes con bronquitis cro-
nica (Dobbertin, 1999).

La tos es un sintoma muy frecuente en pacientes con enfermedad respiratoria
avanzada. Al igual que en la poblacion general, puede ser productiva o no produc-
tiva. El tratamiento afecta a esta iltima, ya que la tos productiva favorece la elimi-
nacion de secreciones bronquiales. Este sintoma habré que tratarlo cuando deje de
ser un elemento protector y se convierta en causa de malestar en si mismo o cuando
empeore otros sintomas tales como el dolor, la cefalea o el insomnio. Cuando nos
planteamos el tratamiento de la tos lo primero que debemos intentar es identificar
si existe un factor causal sobre el que podamos actuar (infeccion, broncoespasmo,
reflujo gastroesofagico, enfermedad nasosinusal, medicamentos).

2.2.1 Tratamiento farmacologico de la tos

Mucoliticos. De utilizaciéon muy frecuente en la tos aguda, la evidencia disponi-
ble no muestra beneficio cuando se utiliza en la tos crénica, e incluso se desconoce
su mecanismo de accion.

Inhibidores centrales del reflejo de la tos. Son los medicamentos mas utiles
para el tratamiento sintomatico de la tos. Incluyen no opiaceos (dextrometorfano)
y opiaceos (codeina y morfina). Ambos se han mostrado eficaces para disminuir la
intensidad de la tos, aunque existen pocos estudios comparativos entre ambos, y
con resultados conflictivos (Aylward, 1984).

Corticoides, anticolinérgicos, anestésicos locales. Se han empleado pautas cor-
tas de tratamiento con corticoides sistémicos (prednisolona via oral, 30 mg al dia
durante 2 semanas), en especial en pacientes con cancer (Molassiotis 2010). Los
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corticoides inhalados solo se han mostrado eficaces cuando existe hiperreactividad
bronquial (Evald 1989).

Los anticolinérgicos bloquean la rama eferente del reflejo tusigeno y actuan
sobre factores mucociliares, disminuyendo la estimulacion de los receptores de la
tos. Esto ha hecho que se propongan como tratamiento sintomatico de la tos, aun-
que la evidencia disponible es escasa (Holmes, 1992).

También se ha propuesto la utilizacion de lidocaina nebulizada (Molassiotis
2010), aunque hay que estar atentos a la posibilidad de producir broncoespasmo.
Si se prescribe, el paciente no puede ingerir alimentos durante al menos 1 hora por
la posibilidad de aspiracion.

En la Tabla 3 se resume el manejo de los medicamentos propuestos para el
tratamiento sintomatico de la tos.

Medicamento Uso propuesto

Dextrometorfano 10-15 mg cada 4-12 horas

Codeina 30-60 mg cada 6-8 horas

Morfina 5-10 mg (liberacion retardada) cada 12 horas
Prednisolona 30 mg al dia durante 2 semanas

Lidocaina nebulizada 5 ml de solucién 0,2% cada 12 horas
Bromuro de ipratropio nebulizado 500 mg en 2 ml, cada 6 horas

Tabla 3. Tratamiento sintomatico de la tos

2.3. Astenia

La astenia puede ser un sintoma prominente en las enfermedades oncoldgicas, pero
también en las enfermedades respiratoria cronicas no neoplasicas. Se define como
cansancio (en su dimension fisica, emocional o cognitiva) desproporcionado para
la actividad fisica realizada y que interfiere con las actividades de la vida diaria.

Se deben investigar las causas tratables, entre las que se encuentran hipoxemia,
deshidratacion, alteraciones hidroelectroliticas, hipercalcemia, hipotiroidismo y
anemia, sin olvidar los cuadros depresivos.

2.3.1 Tratamiento no farmacologico de la astenia

Se han intentado varias aproximaciones no farmacologicas para tratar la astenia,
asumiendo diferentes mecanismos fisiopatoldgicos subyacentes.

Terapia de estimulacion adaptativa. Si se considera que la astenia es una verda-
dera falta de energia, la estimulacion adaptativa puede ser una estrategia razonable.
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Es una terapia conductual que guia al paciente a planificar y controlar el ritmo de
sus actividades.

Terapia cognitiva conductual. Se basa en la existencia de un circulo vicioso
de miedo a la astenia y evitacion de la actividad, lo que perpetia la astenia. Se
aconseja a los pacientes que aumenten gradualmente las actividades mentales y
fisicas, tras un periodo de aprendizaje de su nivel de energia basal con actividades
de referencia.

Terapia de ejercicios graduales. Bajo la suposicion de que la astenia es el re-
sultado de la falta de condicion fisica debido a la enfermedad subyacente, cobra
sentido la terapia de ejercicios graduales, en la cual se ensefia a los pacientes a
incrementar su ejercicio diario (por ejemplo, caminar) de forma planificada y pre-
definida, para evitar el sobreesfuerzo.

2.3.2 Tratamiento farmacologico de la astenia

Entre los farmacos que se han empleado para el tratamiento de la astenia se en-
cuentran los corticoides, progestagenos, inhibidores selectivos de la acetilcolines-
terasa (donezepilo), simpaticomiméticos (midrodina), testosterona, talidomida y
psicoestimulantes (metilfenidato). Sin embargo, todos ellos han sido investigados
para el tratamiento de la astenia en pacientes oncologicos. No existe ninguna evi-
dencia de su utilidad para tratar la astenia secundaria a enfermedades cronicas no
neoplasicas.

2.4. Caquexia

La caquexia se define por la pérdida de masa corporal independientemente de la
ingesta caldrica. Ocurre tanto en enfermedades neoplasicas como en enfermedades
respiratorias cronicas no tumorales, particularmente EPOC, en la que se ha acu-
flado el término “caquexia pulmonar”. No se conocen las causas de la caquexia
pulmonar. Se han postulado mecanismos como el aumento del gasto caldrico total
debido a un mayor esfuerzo respiratorio, la metabolizacion ineficiente de determi-
nadas substancias y la existencia de niveles elevados de citoquinas proinflamato-
rias (Farber, 2000).

La aproximacion al tratamiento farmacologico de la caquexia se ha hecho desde
varias direcciones: estimulantes del apetito (ghrelina, acetato de megestrol, tetra-
hidrocannabinol) (Lesniak, 2008; Strasser, 2006), antiinflamatorios (corticoides,
antiinflamatorios no esteroideos) (Lundholm, 1994), antidepresivos (mirtazapina)
(Riechelmann, 2010). La evidencia de eficacia es, en todos ellos, escasa.
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3. ABORDAIJE DEL FINAL DE LA VIDA. DERECHO A UNA MUERTE DIGNA

“Alexis solo pedia una muerte digna, en cada consulta médica siempre repetia lo
mismo, ‘quiero morir dignamente’.

En octubre de 2021 a Alexis se le diagnostica una enfermedad pulmonar incurable.
Se inicia tratamiento paliativo con medidas sintomdticas bajo supervision de la
Unidad de Cuidados Paliativos. En abril de 2022 su médica de Atencion Primaria
solicita una consulta para primera solicitud de eutanasia. Acude acompariado de
su hija, que es médica; lo han meditado mucho y ha decidido hacer la solicitud
de prestacion de ayuda para morir. Su médica de Atencion Primaria me dice que
quiere llevarle todo el proceso porque es su médica desde hace 13 arios y no puede
abandonarle. Durante el proceso deliberativo decide hacerse objetora de concien-
cia. Esta situacion se comunica al equipo, nadie quiere hacerse cargo de la presta-
cion. El paciente no tiene médico responsable de la prestacion de ayuda para morir.
Los dias pasan y Alexis empeora por momentos. Una amiga médica decide hacerse
cargo de la prestacion de Alexis; “es su derecho y voy a acompanarle”. Se inicia el
proceso deliberativo, se firma la segunda solicitud, segundo proceso deliberativo
y consentimiento informado. Alexis lo tiene muy claro, pide una muerte digna. El
paciente va empeorando cada dia, no come y tiene dolor y fiebre. En siete dias se
recibe la resolucion favorable de la Comision de Garantia y Evaluacion. Alexis ya
tiene fecha. Alexis tiene planes con amigos, que van a ir a visitarle. Quiere esperar
a que llegue su nieta de Uruguay, tiene 13 arios. La prestacion quiere que se lleve a
cabo en su domicilio, quiere que sus amigos y familia le acomparien. Es el momento
de buscar enfermera, la suya es objetora. Llamamos a varios profesionales de en-
fermeria, pero todos son objetores. Finalmente, una amiga enfermera dijo que si.
El dia elegido Alexis estaba en el jardin, rodeado de amigos, habia perdido mucho
peso y estaba muy débil. Nos pidio sentarnos con él alrededor de una mesa. La
médica responsable le pregunto si queria continuar con la prestacion, dijo que si.
Habian puesto una cama en el salon para que pudieran estar todos sus familiares y
amigos. Se tumbo en ella, le explicamos que primero entraria en un sueno profun-
do y después se le irian administrando los farmacos. Alexis se durmio enseguida,
entro en un suerio profundo. Se le administraron los farmacos segun el protocolo
que marca la Ley. Electrocardiograma plano, se retiran las vias intravenosas. La
médica responsable se retiro para hacer los documentos pertinentes. La enfermera
se quedo apoyando, escuchando y acomparnando a la familia. Con mucho respeto.
La familia se sintio muy arropada, dievon las gracias por la humanidad de los
profesionales al llevar a cabo la prestacion. Se habia cumplido, Alexis habia tenido
una muerte digna, rodeado de sus seres queridos.

Este es un caso real, cuyo relato, seguro que nos transmite emociones con-
tradictorias, especialmente cuando durante muchos afios hemos sido formados
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profesionalmente para que con nuestro esfuerzo consigamos, si no derrotar a la
muerte, si prolongar el tiempo hasta que esta llegue. Aunque debe seguir siendo
nuestro objetivo prioritario, esto no debe hacerse de forma desmedida mediante
la adopcion de una actitud defensiva y con una agresividad terapéutica que solo
aporte sufrimiento al paciente. Lo queramos o no la vida es un proceso biologico,
singular, fragil, vulnerable e irreversible (Pacheco Guevara, 2017).

La medicina a la que estamos acostumbrados es fundamentalmente curativa y
reparadora, pero debemos ir asumiendo que en la cercania de la muerte necesitare-
mos el auxilio de otra medicina, complementaria a la anterior y tan valorable como
aquella, cuyo objetivo no sera curarnos, sino paliar nuestro sufrimiento, nuestro
dolor y nuestra disforia, y cuya utilidad estara en ayudarnos a bien morir, para
que lo hagamos con dignidad, calidad y calidez. Luchamos por una vida digna y
coherentemente con ese empefio anhelamos una muerte digna; lo uno como parte
inseparable de lo otro. Morir en paz, con serenidad, pudiendo despedirse de los
suyos, en casa o en un centro sanitario, sin dolor y, si puede ser, en un suave suefio,
es el ideal de una buena muerte. Una muerte digna es mucho mas que una muer-
te sin sufrimiento. Para muchas personas, no es el dolor o la incapacidad lo que
hace indigna una muerte sino la negacion del propio control del proceso de morir,
porque no hay dignidad en la muerte -ni en la vida- sin la libertad de decidir. La
lucha por la dignidad en la muerte es la lucha por la propiedad de la vida, por el
verdadero y completo derecho a su libre disposicion, a la autonomia individual que
formalmente reconoce la ley.

El rechazo al tratamiento por parte del paciente o sus representantes legales no
constituye un acto de eutanasia, aunque pueda conducir a la muerte. Nadie con una
buena vida quiere morir. Pero cuando, agotados todos los recursos terapéuticos, la
enfermedad no deja mas horizonte que el sufrimiento, la incapacidad, la dependen-
cia y el deterioro fisico y moral, convertir el derecho a vivir en la obligacion de
hacerlo, no sélo no respeta la libertad individual para tomar responsablemente sus
propias decisiones, sino que supone, ademas, una crueldad imposible de justificar
por la presunta voluntad de un creador bondadoso. Llegado el caso, la buena prac-
tica de la medicina debe permitir la muerte sin empecinarse en prolongar una vida
de sufrimiento sin objetivo. Debe, ademas, asistir en la muerte poniendo todos los
recursos técnicos de la ciencia para procurar el mayor confort en el proceso, sin
olvidar el acompafiamiento en tanto sea posible (Montes, 2012).

Introducir los tratamientos descritos previamente en el apartado 1, o aceptar la
voluntad del paciente si no desea ser ventilado, si no desea que se le realice una
traqueostomia o cualquier otra técnica que pueda prolongar su vida, o si no desea
que se realicen medidas de resucitacion ante una complicacion, es facil (y obliga-
torio) para cualquier clinico. Sin embargo, introducir medidas que vayan mas alla
del tratamiento sintomatico y cuyo fin es la muerte, aunque sea la voluntad del
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paciente en un entorno terminal, no es facil de asimilar y no todos los profesionales
sanitarios pueden compartir este posicionamiento.

En este contexto, la ley organica 3/2021 de 24 de marzo de regulacion de la eu-
tanasia (LORE), se publicé el 25 de marzo de 2021 y entr6 en vigor el 25 de junio
del mismo afio (BOE, 2021). Dicha Ley pretende dar una respuesta juridica, siste-
matica, equilibrada y garantista a una demanda sostenida de la sociedad como es
la Eutanasia. Esta Ley se traduce en un derecho del individuo y en una prestacion
sanitaria incluida dentro de la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud.
Con el fin de asegurar la equidad y calidad asistencial, el Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud aprobd el Manual de Buenas Practicas, cuyo ob-
jetivo es establecer un conjunto de recomendaciones que garanticen una correcta
puesta en practica de la Ley y orienten a las administraciones y a los profesionales
sanitarios (Aparicio Azcarraga, 2021).

La palabra eutanasia procede del griego. Etimologicamente significa “buena
muerte” y se puede definir como el acto deliberado de dar fin a la vida de una
persona, producido por voluntad expresa de la propia persona y con el objeto de
evitar un sufrimiento. En el Manual de buenas practicas encontramos la siguiente
definicion, “se entiende por eutanasia la actuacion que produce la muerte de una
persona de forma directa e intencionada mediante una relacion causa-efecto unica
e inmediata, a peticion informada, expresa y reiterada en el tiempo por dicha per-
sona, y que se lleva a cabo en un contexto de sufrimiento fisico o psiquico constan-
te e intolerable para quien lo padece, debido a una enfermedad grave e incurable
0 a un padecimiento grave, cronico e imposibilitante.”

El apartado 2 del Manual de Buenas Practicas indica que lo dispuesto en la
LORE se aplica a todas las personas fisicas o juridicas, publicas o privadas, que
actien o se encuentren en territorio espafiol. El apartado 3 define las funciones de
todos los profesionales sanitarios que participan en el procedimiento de prestacion
de ayuda para morir, éstos son:

Meédico/a responsable. Es el que coordina toda la informacion del proceso de-
liberativo y de la asistencia sanitaria, desde el inicio hasta el final de la prestacion
de ayuda para morir. Es el interlocutor principal en todo lo referente a su atencion
e informacion durante el proceso asistencial. El paciente puede elegir médico/a
responsable, siempre que no sea objetor de conciencia. El médico/a responsable
estard en comunicacion con el resto de los profesionales sanitarios que realicen
atencion médica o cuidados al paciente.

Meédico/a consultor/a. Es aquel con formacion en las patologias que padece el
paciente. No podré formar parte del mismo equipo asistencial al que pertenezca el
médico/a responsable.

Equipo asistencial. El equipo de profesionales que garantiza la continuidad
asistencial en el proceso de solicitud y realizacion de la prestacion de ayuda para
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morir. Segun el Manual de Buenas Practicas, se entiende incluidos los profesiona-
les de enfermeria encargados del cuidado del paciente. La presencia de enfermeria
es fundamental desde el primer momento en que el paciente hace la solicitud. Debe
estar presente en el proceso deliberativo, y de hecho, habra pacientes que tengan
mas confianza con su enfermera y le entreguen a ella la solicitud de prestacion. Por
este motivo es vital que se reconozca dicha figura en la Ley, y que se incluya un
documento en el que la enfermera pueda registrar todo el trabajo que ha llevado a
cabo en dicha prestacion y no s6lo como la figura que administra la medicacion al
paciente. Su papel es fundamental en el acompafiamiento al paciente y su familia
y en los preparativos de la prestacion, junto al paciente, aportandole una atencion
lo mas humanizada posible. Debe reconocerse en la Ley y en el Manual de Buenas
Practicas la figura de la “Enfermera Responsable”.

De forma legitima los profesionales sanitarios pueden ejercer su derecho a la
objecion de conciencia. Este es un derecho individual, no colectivo. Debe ser es-
pecifico y referido a las acciones concretas de la ayuda para morir. El profesional
sanitario que sea objetor de conciencia y reciba una solicitud de ayuda para morir,
debera informar al paciente sobre el ejercicio de su derecho a la objecion y estara
obligado a derivar dicha solicitud a su inmediato superior o a otro profesional para
iniciar el procedimiento. Se aceptara la objecion de conciencia sobrevenida y la
reversibilidad en la decision.

La LORE establece que en los procedimientos regulados en esta Ley se garanti-
zaran los medios y recursos de apoyo, materiales y humanos, incluidas las medidas
de accesibilidad y disefio universales y los ajustes razonables que resulten precisos
para que las personas solicitantes reciban la informacion, formen y expresen su vo-
luntad, otorguen su consentimiento y se comuniquen e interactien con el entorno,
de modo libre, a fin de que su decision sea individual, madura y genuina, sin intro-
misiones, injerencias o influencias indebidas. Se adoptaran las medidas pertinentes
para proporcionar acceso a personas con discapacidad.

Desde una vision asistencial, la eutanasia es una prestacion sanitaria de recien-
te aprobacion y no es una practica habitual en nuestro pais. Por ello, todos los
profesionales implicados (medicina, enfermeria, farmacia, etc.) deben conocerla
en detalle. En el caso de que la solicite un paciente, esta debe abordarse con el
maximo respeto, tanto hacia las decisiones del propio paciente como a la de los
profesionales sanitarios.
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1. INTRODUCCION

a epidemiologia y el prondstico global de las personas con VIH ha cambiado
de modo drastico en todas las partes del mundo. El desarrollo de farmacos
antirretrovirales altamente efectivos ha permitido que la enfermedad haya pasado
de ser uniformemente fatal en periodos cortos de tiempo a comportarse como una
condicion cronica. Las frecuentes entidades oportunistas que complicaban el curso
de la infeccion por VIH se han minimizado en su incidencia. El curso clinico en la
actualidad tiene mucho que ver con el de una persona sin VIH que envejece.
Estos cambios en la evolucion de la infeccion por VIH han modificado también
el uso de cuidados paliativos. La aparicion de infecciones y tumores oportunistas,
ademas de condiciones asociadas a la enfermedad avanzada como la diarrea in-
coercible, las polineuropatias dolorosas, el adelgazamiento extremo o la encefalo-
patia severa, condiciond que los cuidados al final de la vida se situaran como una
parte integral e indispensable en el cuidado de las personas con VIH. La disponibi-
lidad de recursos para este fin se proponia como un objetivo necesario a cubrir en
cualquier planificacion de recursos para atender a personas con SIDA. Desgracia-
damente esta sigue siendo la realidad a afrontar en los paises del mundo donde el
acceso al tratamiento antirretroviral es limitado y la evolucion de la enfermedad no
se ha modificado. Por otro lado, alla donde la cobertura del tratamiento es buena
y se obtiene una adecuada respuesta por parte de los pacientes, hemos asistido al
desarrollo de las comorbilidades relacionadas con la edad de modo mas frecuente
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de lo que se observa en la poblacion sin VIH, con una mayor tasa de mortalidad.
Esto sigue siendo causa de distrés y, por consiguiente, los cuidados al final de la
vida deben seguir siendo motivo de reflexion y decisiones.

En este capitulo, nos vamos a centrar en los cuidados paliativos en las perso-
nas con VIH que viven en nuestro entorno. Estas personas reciben en su inmensa
mayoria tratamiento antirretroviral efectivo que evita la progresion a SIDA. Los
cuidados al final de su vida son similares a los que se administran a personas sin
VIH pero tienen aspectos particulares que merecen ser sefialados.

2. EPIDEMIOLOGIA DE LA MUERTE EN PERSONAS CON VIH

La mortalidad global por SIDA ha disminuido de modo importante en todo el mun-
do, aunque las cifras siguen siendo llamativas especialmente en paises con alta
incidencia y mal acceso al tratamiento antirretroviral. Segin ONUSIDA, 650.000
(510.000—860.000) personas murieron en relacion con el SIDA en 2021. Esto su-
pone una reduccion del 52% respecto a 2010. La distribucion es muy desigual,
con menos de 15.000 muertes en Estados Unidos y Europa. En Espafia, hubo
840 muertes en 2021, lo que supuso una disminucioén de un 37% respecto a 2010
(UNAIDS, 2022).

Las causas de muerte se han modificado de modo muy significativo. La muerte
por SIDA supone una proporcion menor de todas las muertes en personas con VIH
en diferentes series de Europa y Estados Unidos (Smith, 2014). En Espaiia, datos
de la Cohorte de Adultos Seropositivos de Red de Investigacion en SIDA (CoRIS)
reflejan que, entre 2004 y 2019, las causas de muerte relacionadas con SIDA su-
pusieron el 32% en los hombres y el 22% en las mujeres (Jarrin, 2022). El resto de
causas de muerte no estan relacionadas con el SIDA y se deben a las mismas causas
que en la poblaciéon no VIH. Entre ellas destacan el cancer como causa de muerte
(22% y 25% en hombres y mujeres, respectivamente) (Figura 1). En este contexto,
debe sefialarse la importancia que las enfermedades no definitorias de SIDA (céan-
cer, enfermedad cardiovascular, infecciones no SIDA) estan adquiriendo en las
personas con VIH. Su incidencia es mayor y la supervivencia tras su diagnostico es
menor que en la poblacion general (Shepherd, 2016; Cingolani, 2017).
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Figura 1. Causas de muerte en hombres (panel A) y mujeres (panel B) en Espaiia, seglin datos de la CoRIS.

Por ultimo, es importante tener en cuenta que la fase de muerte en las personas
con VIH es causa de gran distrés para sus familias y cuidadores. Las personas con
SIDA presentan sintomas fisicos y psicologicos con una frecuencia similar a las
personas con cancer avanzado (Moens, 2014)). Tanto las personas con SIDA, con
cancer o con SIDA y cancer, asi como sus familias, expresan un deseo de mayor
informacién y comunicacion por parte de los profesionales sanitarios que el que
habitualmente se les proporciona (Selman, 2009)). En el Africa Subsahariana iden-
tifican sus necesidades espirituales como las mas importantes (Selman, 2012)). En
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estos paises, los cuidadores de pacientes con SIDA o cancer que se enfrentan al fi-
nal de su vida manifiestan como principales estresores, ademas del cuidado diario,
el apoyo emocional, las dificultades econdmicas, las responsabilidades familiares
y el aislamiento social (Streid, 2014)).

3. CUIDADOS PALIATIVOS APLICADOS A LAS PERSONAS CON VIH:
ASPECTOS PARTICULARES

Existe evidencia de que los cuidados paliativos a domicilio o en instituciones mejo-
ran significativamente aspectos en las personas con VIH, como el dolor o el control
de sintomas o la ansiedad, y el bienestar espiritual (Harding, 2005). Sin embargo,
un modelo de la evidencia de la equidad y acceso a los cuidados paliativos identifi-
caron importantes barreras, que incluian factor relacionados con el propio servicio
suministrado (por ejemplo, estigma y discriminacion en las instituciones), con los
médicos (por ejemplo, la tension entre la practica orientada hacia la enfermedad
y la medicina paliativa), con el paciente (por ejemplo, resistencia a aceptar el fin
de la vida) y con la enfermedad (por ejemplo, la complejidad de aplicar de modo
concomitante el manejo paliativa y el de la propia enfermedad).

Entre los aspectos diferenciales de los cuidados al final de la vida en personas
con VIH respecto a otras poblaciones, merece la pena detenerse en los siguientes:

1. Las personas con VIH que envejecen expresan su preocupacion respecto
a como se les cuidara en su edad avanzada. Especificamente les preocupa
coémo se va a mantener su confidencialidad en tanto que sus cuidados tendran
que ser compartido entre los especialistas y los proveedores de los cuidados
generales. También en ese sentido sienten que puede ser un problema la po-
tencial falta de conocimientos que sobre el VIH puedan tener el conjunto de
los trabajadores sanitarios y como se va a llevar a cabo la coordinacion de
sus cuidados (Pollard, 2018). Mas aln, el aumento de las comorbilidades en
las personas con VIH, como se ha mencionado, puede hacer muy necesaria
y obligar a la comunicacion entre multiples especialidades clinicas (Slomka,
2017; Bristowe, 2018). Afortunadamente existen modelos de desarrollo e
implementacion de educacion interprofesional para mejorar el acceso a los
cuidados paliativos de personas con VIH (Alexander, 2015).

2. El lugar para la muerte es una consideracion importante cuando se plani-
fican los cuidados para el fin de la vida. Poder elegir el lugar para morirse
reduce la ansiedad para el futuro y mejora la calidad de vida y la calidad de
la muerte (15). Llamativamente, se ha encontrado cierta inequidad entre la
muerte en domicilio para las personas con VIH respecto a los que tienen
otras enfermedades cronicas, como cancer. En estudios llevados a cabo en
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diferentes paises se observo que, comparados con los pacientes con cancer,
las personas con VIH se morian con menor frecuencia en casa y con mayor
frecuencia en los hospitales, y en la mayoria de paises se morian con mayor
frecuencia en hospicios o asilos (Harding 2018; Kendall, 2017).

. La frecuente experiencia de estima entre las personas con VIH puede influir

de modo importante los cuidados al final de la vida. En este sentido, aunque
el modelo de evaluacion y comunicacion centrado en la persona, frente a
centrado en la enfermedad, puede capacitar a las personas a elegir morir en
casa, el estigma y el aislamiento social, especialmente en areas rurales, pue-
den determinar ingresos hospitalarios no deseados.

. Los cuidados paliativos deberian tener en cuenta la demografia de las per-

sonas mayormente afectadas por VIH, es decir, personas de procedencia
africana y hombres que tienen sexo con hombres. La planificacion de los
cuidados deben tener en cuenta los deseos, valores, situaciones familiares,
circunstancias sociales y estilos de vida, contemplando a la persona como un
individuo. En particular, para los hombres que tienen sexo con hombres se ha
propuesto las recomendaciones ACCESScare para que sean implementadas
en los cuidados al final de la vida (Bristowe, 2018; Harding, 2018) (Tabla 1).

A nivel individual

+ Evitar el uso de lenguaje manifiestamente heterosexual o cargado de asunciones

Mostrar sensibilidad durante la evaluacion de la orientacion sexual o la historia de género
Respetar las preferencias de las personas con respecto a la divulgacion de la identidad sexual o el
historial de género.

Explorar cuidadosamente las relaciones intimas, las parejas, las relaciones bioldgicas y la familia
elegida (amigos)

Incluir explicitamente a parejas y familiares o amigos importantes en las conversaciones.

A nivel de servicio e institucional

Hacer una declaracion clara de las politicas y procedimientos relacionados con la discriminacion
Incluir contenido sobre las comunidades de lesbianas, gays, bisexuales y trans (LGBT) en
formacion sobre diversidad y discriminacion

Aumentar la visibilidad LGBT en los materiales (en contenido escrito ¢ imagenes)

Proporcionar marcadores explicitos de inclusion (p. ej., cordones de arcoiris o insignias)

Iniciar asociaciones o compromisos con grupos comunitarios LGBT

Tabla 1. Recomendaciones ACCESScare

4. CONSIDERACIONES FINALES

Los cuidados paliativos son parte del manejo médico 6ptimo y deben administrarse
de acuerdo con la necesidad, no con el prondstico. Debe entenderse que no son el
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ultimo recurso cuando se han agotado las opciones terapéuticas para la enferme-
dad. La integracion temprana de los cuidados paliativos en el manejo del paciente
puede mejorar los desenlaces, ademas del gasto, y resulta altamente relevante para
la amplia gama de comorbilidades incurables observadas en personas con VIH,
como fallos organicos y neoplasias malignas.

Dado que la alta prevalencia de sintomas asociados con infeccion por VIH es
similar a otras condiciones, los servicios de cuidados paliativos especializados ya
existentes estan capacitados para manejar estos sintomas y otros aspectos. Por lo
tanto, pueden no ser necesarios los servicios de cuidados paliativos especificos
para el VIH si existiera un buen trabajo en equipo entre los médicos especialistas
en VIH y los equipos de cuidados paliativos que pudieran proporcionar un trata-
miento 6ptimo planes al mismo tiempo que se minimizaria la polifarmacia. Este
trabajo conjunto precisa programas de educacion profesional continuada para que
los equipos clinicos de VIH incluyan cuidados paliativos y de final de la vida.
Como ejemplo, la British HIV Association ha incorporado los cuidados paliativos
entre los Estandares de Cuidados para Personas que Viven con VIH.
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“Usted importa por lo que usted es. Usted importa hasta el ultimo momento de
su vida, y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no solo para que muera de
manera pacifica, sino también para que mientras viva, lo haga con dignidad”.

(Cicely Saunders 1963, Universidad de Yale) (Vidal & Torres, 2006)

1. INTRODUCCION

n 1990 la OMS acepto la definicion de los cuidados paliativos propuesta por la
Asociacion Espafiola de Cuidados Paliativos como: “El cuidado activo de los
pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y
de otros sintomas y de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial”.
Los cuidados paliativos surgieron a mediados del siglo XX, en respuesta a las
necesidades especificas de atencion de aquellos pacientes, y sus familias, con un
diagnostico de una enfermedad crénica, evolutiva y con un pronostico de vida
limitado. Estos aparecen para dar respuesta a la necesidad de desarrollar un nuevo
modelo asistencial que ha ido demostrando ser necesario para todos los pacientes
desde el momento en que se les diagnostica una enfermedad de este grupo.
Asi que todo paciente de cualquier edad con un amplio rango de categorias de
diagndstico, con una enfermedad de duracion variable, que no respondan a trata-
mientos curativos y que tengan un prondstico fatal, que afecte de modo adverso a
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su vida cotidiana o que reduzca la esperanza de vida seria susceptible de una aten-
cion desde la perspectiva de los cuidados paliativos.

Estos procesos estan acompanados de un alto grado de afectacion tanto fisica,
emocional, social, y espiritual por parte de los pacientes y sus familias, debido al
sufrimiento, la incertidumbre, la dificil adaptacion a la evolucion, y la presencia
explicita o implicita de la muerte previsible.

El 29 de enero de 2009 la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa
(Arias-Casais, et al., 2019) consider6 que los cuidados paliativos eran un compo-
nente esencial de una atencion sanitaria basada en un concepto humano de digni-
dad, autonomia, derechos humanos, derechos de los pacientes, y recomendo los
cuidados paliativos como un modelo de politicas sociales y de salud innovadoras.

El conjunto de medidas a adoptar para poder responder a las necesidades de
estos pacientes y a sus familias, mejorar su calidad de vida, y facilitar la adaptacion
a esta situacion, se debe realizar mediante una atencién integral en los cuidados
paliativos.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el afio 1990 destacaba ya que
los cuidados paliativos no debian limitarse a los Gltimos dias de vida cuando ya no
puede hacerse nada con los tratamientos propios de la enfermedad, sino aplicarse
desde fases tempranas y progresivamente a medida que avanza la enfermedad y
en funcion de las necesidades de pacientes y familias (Ministerio de Sanidad y
Consumo, 2007).

Figura 1. Traducida en la Guia de cuidados paliativos para Atencion Primaria (Ministerio de Sanidad, 2021).
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La aplicacion precoz de cuidados paliativos, en combinacion con tratamientos es-
pecificos para la enfermedad, ha demostrado que proporcionan una importante mejoria
en la calidad de vida del paciente y la familia, pueden influenciar positivamente en la
evolucion de la enfermedad, y conlleva una reduccion de la necesidad de tratamientos
con mayor coste social (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007), asi como tratamien-
tos agresivos, evitando caer en el ensafiamiento terapéutico (EAPC, et al., 2014).

De la misma forma, en las fases finales de la enfermedad, en las que el trata-
miento es predominantemente paliativo, puede existir un espacio destinado a los
cuidados para prolongar la vida.

Cabe destacar que los cuidados paliativos no deben acabarse con la muerte del pa-
ciente, ya que el duelo puede requerir atencion a la familia y durante una fase prolongada.

Figura 2. Objetivo del tratamiento en funcidn del tiempo de evolucion de una enfermedad
mortal. La figura muestra que no hay incompatibilidad entre la medicina curativa y la
paliativa; ambos planteamientos deben conjugarse en el paciente anciano con cardiopatia
terminal desde el principio. Modificado de Gibbs et al. (Ministerio de Sanidad, 2021)

2. NIVELES DE COMPLEJIDAD Y NECESIDAD DE ATENCION DE CUIDADOS PALIATIVOS

2.1. Tratamientos en Cuidados Paliativos

La atencion de pacientes con este tipo de enfermedades crénicas y de deterioro
progresivo va a precisar de tratamientos de varios tipos:
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2.1.1. Tratamiento especifico.

Aquel tratamiento dedicado al control de la enfermedad, p ¢j., quimioterapia
antineoplasica.

2.1.2. Tratamiento de soporte

Que permite el tratamiento especifico y limita sus efectos secundarios, p €j., an-
tieméticoso transfusiones.

2.1.3. Tratamiento paliativo o de atencion paliativa

Orientado a mejorar la calidad de vida, muy especialmente en fases avanzadas.
Estos tratamientos deben aplicarse de una manera integrada y coordinada a lo largo
de todo el proceso de la enfermedad, con todo el resto de los procesos que se nece-
sitaran por los propios cuidados paliativos.

2. 2. Niveles de complejidad en cuidados paliativos

En la estrategia del plan integral de cuidados paliativos de la Comunidad Autono-
ma de Madrid 2017-2020 (Comunidad de Madrid, 2019) se clasifican las distintas
situaciones de cuidados paliativos en distintos niveles, segun la presencia o no de
distintos factores que generan situaciones de complejidad variable. Se consideran
elementos de complejidad la existencia de frecuentes crisis de necesidad en cual-
quier dimension del ser humano, como son los sintomas refractarios y/o de alta
intensidad, la infancia y la adolescencia, la edad por debajo de los 50 afios, la exis-
tencia de conductas adictivas, la necesidad de procedimientos, materiales o farma-
cos de dificil manejo, la existencia de una enfermedad mental de base, el riesgo
de suicidio, la existencia de dilemas éticos, conflictos familiares, claudicacion fa-
miliar, ausencia de una red de apoyo suficiente y el duelo complicado, entre otros.

Por ello, la identificacion de estos factores sera un elemento clave en la adecua-
da gestion de las necesidades, pudiendo establecerse varios niveles de situacion en
funcion de la complejidad:

2.2.1. Baja complejidad

Una situacion es no compleja o de baja complejidad cuando la enfermedad, inde-
pendientemente de su estado evolutivo, presenta sintomas y necesidades de aten-
cion estables, o estos sintomas pueden ser bien controlados por profesionales con
competencias basicas o generales en cuidados paliativos; no requiriendo procedi-
mientos, materiales o farmacos de dificil manejo, ni existiendo otros factores que
aumenten la complejidad de la situacion.
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2.2.2. Alta y media complejidad

Se considera que una situacion es compleja, de media y alta complejidad, cuando
la enfermedad estd muy evolucionada, con sintomas inestables y de dificil control,
y con necesidades de atencion frecuente que requieren la intervencion de profesio-
nales con formacion especializada y experiencia en cuidados paliativos.

Es preciso el uso progresivo de herramientas que nos permitan detectar y valo-
rar el nivel de complejidad para que los pacientes reciban la atencion mas acorde a
sus necesidades, e identificar el recurso mas ajustado a cada momento del proceso
de enfermedad. Para ello, existen en la actualidad diversos instrumentos de diag-
noéstico del nivel de complejidad, como el IDC-PAL (Instrumento Diagnostico de
la Complejidad en Cuidados Paliativos) ya validado (Martin-Rosello, et al., 2014).

2.3. Niveles de atencion paliativa

Y en funcion de la complejidad de la situacion del paciente en cuidados paliati-
vos, la SECPAL (Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos) (SECPAL, 2012) se
posiciona siguiendo las directrices de la European Association of Palliative Care
(EAPC) y considera tres Niveles de Atencion Paliativa. en funcion de la compleji-
dad de la situacion.

2.3.1. Nivel Basico

Son los cuidados basicos, primarios, generales, proporcionados en un entorno no
especializado en cuidados paliativos, a todos los pacientes que lo requieran, por
profesionales médicos y de enfermeria de Atencion Primaria y Atencién Hospi-
talaria especializada. Estos profesionales deben tener una formacion en Cuidados
Paliativos, al menos basica. Estos cuidados podrian administrarse en entornos do-
miciliarios, siempre y cuando se cumplan las condiciones necesarias, por médicos
y enfermeras de atencion primaria, asi como por parte de los farmacéuticos comu-
nitarios, acompafiados del apoyo de los servicios de atencion hospitalaria.

2.3.2. Nivel General

Son los cuidados que proporcionan los profesionales especializados en cuidados
paliativos, pero en los que estos cuidados no son la parte fundamental de su trabajo
diario (atencion primaria, hospitalaria, servicios de urgencias y centros residencia-
les de mayores) y se realizan en entornos no especializados.

2.3.3. Nivel de cuidados paliativos avanzados, especificos o especializados

Hace referencia a los cuidados proporcionados por servicios especializados donde
proporcionar cuidados paliativos a pacientes con necesidades paliativas complejas
constituye la actividad principal del trabajo diario, estando compuestos por profe-
sionales con alta cualificacion especifica, y con un nivel de formacion avanzado.
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Son servicios realizados por equipos multidisciplinares y con un modelo de trabajo
colaborativo interdisciplinar.

Por otro lado, en situaciones concretas de cuidados paliativos del paciente en
situacion terminal de agonia, cualquiera de estos cuidados pudiera recibirse en casa
o en el hospital, en funcién de la situacion, requiriendo de una valoracion experta,
la revision muy frecuente de las estrategias y los objetivos terapéuticos (orientados
a aumentar el confort y la calidad de vida) y del tratamiento farmacologico, asi
como con la participacion implicita o explicita del paciente y de la familia.

Tras el fallecimiento del paciente seguira la etapa del duelo familiar que preci-
sara de otras estrategias, objetivos y personal especializado.

3. ESTIMACION DE LA POBLACION SUSCEPTIBLE DE RECIBIR CUIDADOS
PALIATIVOS EN DOMICILIO

La AECC en el afio 2020 (Asociacion Espaiola Contra el Cancer, 2022), realizé un
informe para estimar los pacientes con necesidad de cuidados paliativos. Para ello,
se siguieron determinadas enfermedades que pueden llegar a una etapa avanzada y
terminal, siguiendo los criterios de Mc Namara (McNamara, et al., 2006):

1.- Enfermedad oncologica
2.- Enfermedades no oncologicas
2.1.- SIDA
2.2.- Insuficiencia cardiaca
2.3.- Insuficiencia renal
2.4.- Insuficiencia hepatica
2.5.- EPOC
2.6.- ELA y enfermedades de la motoneurona, Parkinson, Huntington
2.7.- Enfermedad de Alzheimer

Los principales resultados de este informe serian que, en Espafia durante el afio
2020, habria fallecido un minimo de 183.119 personas que, por la sintomatologia
asociada a su enfermedad, habrian requerido de la recepcion de cuidados palia-
tivos, y esto implica para el total de Espafia una tasa de 386 personas por cada
100.000 habitantes.

Y segun este mismo informe de la AECC, esta tasa de necesidades paliativas es
significativamente heterogénea a lo largo de las distintas comunidades autonomas,
debido a la estructura demografica de cada territorio, asi como a diferencias entre
la prevalencia de las distintas patologias incluidas en este criterio.
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Figura 3. Mapa con las tasas de poblacion fallecida con potencial necesidad paliativa
por cada 100.000 habitantes, 2020 (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2022).

4. RECURSOS SANITARIOS DESTINADOS A CUIDADOS PALIATIVOS

4.1. Unidades y equipos basicos de cuidados paliativos

Los recursos sanitarios se desarrollan en equipos o unidades, y cada comunidad
auténoma va a realizar un plan estratégico de cuidados paliativos con una estruc-
tura de recursos distintos. Aunque en todos los recursos aparecen los profesio-
nales de medicina y enfermeria, segun los programas de las distintas comunida-
des, podremos encontrar profesionales de otras especialidades. En el informe de
la AECC de 2014 (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2014) se enumeran las
mas destacadas:

* Unidad de Cuidados Paliativos (UCP): servicio cuya actividad central se limi-
ta a los cuidados paliativos. Este servicio se dedica a la atencion de pacientes
con necesidades asistenciales mas complejas e intensivas y, por tanto, requiere
un mayor nivel de formacion, de personal y de medios.

* Equipo de Soporte domiciliario (ESD): equipo de cuidados paliativos que in-
terviene en el domicilio tras interconsulta de los profesionales responsables.
Las éareas de intervencion prioritarias son alivio de sintomas, comunicacion y
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apoyo emocional, soporte en decisiones éticas y conexion entre los diferentes
recursos en el ambito domiciliario.

* Equipo de Soporte Hospitalario (ESCPH): equipos de cuidados paliativos que
interviene en el hospital tras interconsulta de los profesionales responsables.
Las areas de intervencion prioritarias son alivio de sintomas, comunicacion y
apoyo emocional, soporte en decisiones éticas y conexion entre los diferentes
recursos en el ambito hospitalario.

* Equipos de Soporte Mixtos (ESM): equipos de cuidados paliativos que inter-
vienen tanto en el ambito hospitalario como domiciliario. Las areas de inter-
vencion prioritarias son alivio de sintomas, comunicacidon y apoyo emocional,
soporte en decisiones éticas y conexion entre los diferentes recursos tanto en
el ambito hospitalario como en el domiciliario.

4.2. Recursos optimos de cuidados paliativos

Segun la EAPC (European Association of Palliative Care), el numero optimo de
recursos especializados de cuidados paliativos para una atencion adecuada seria de
2 por cada 100.000 habitantes, uno de atencion en el domicilio y otro de atencion
hospitalaria (Asociacion Espaiiola Contra el Cancer, 2022).

4.3. Recursos disponibles en el territorio nacional

En el informe de la AECC (Asociacion Espaiola Contra el Cancer, 2022), siguien-
do la clasificacion del Atlas Europeo de Cuidados Paliativos (Arias-Casais, et al.,
2019), en Espaia en el afio 2020 se identificaron un total de 260 recursos, lo que
implica una tasa de 0,6 por cada 100.000 habitantes, muy inferior a la dptima reco-
mendada por la EAPAC (Arias-Casais, et al., 2019).

Figura 4. Nuimero de recursos paliativos estimado en el informe de la AECC 2020
(Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2022) para adultos en Espaiia siguiendo los
datos del Atlas Europeo de Cuidados Paliativos (Arias-Casais, et al., 2019).
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Por otro lado, comparando las tasas de recursos disponibles a nivel nacional
para cuidados paliativos, con la estimacion realizada por la AECC (Asociacion
Espafiola Contra el Cancer, 2022), vemos una diferente distribucion para la po-
blacion. Algunas comunidades autonomas estan mas cerca de la tasa de recursos
recomendada (como Murcia, Ceuta, Melilla o Pais Vasco), mientras que otras se
encuentran significativamente por debajo, como la Rioja o Canarias.

Figura 5. Numero de recursos paliativos para adultos en Espana por cada 100.000 habitantes,
conforme a los datos de SECPAL (Asociacion Espaiola Contra el Cancer, 2022).

El analisis de situacion de cuidados paliativos del informe de AECC de 2014
(Asociacion Espaiiola Contra el Cancer, 2014), reconoce pese a que de entre los
paises europeos, Espafia se sitia en un buen lugar respecto a otros paises, todavia
es necesario, no solo aumentar la cantidad de recursos sino ademas optimizar su
distribucion. Segun datos del afio 2007, iinicamente un 50% de los pacientes tuvie-
ron acceso a los cuidados paliativos cuando los precisaron.

4.4. Necesidad de ampliacion de recursos y costes derivados

Siguiendo con el razonamiento de la AECC en su informe (Asociacion Espafiola
Contra el Cancer, 2014) y teniendo en cuenta la recomendacion europea, un ratio
de 2 recursos de cuidados paliativos por cada 100.000, y teniendo en cuenta el
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directorio nacional de recursos se necesita aumentar un total de 850 nuevas unida-
des de cuidados paliativos, pasando de 458 a 1.300 unidades

Para calcular el coste que suponen estas 850 unidades, podriamos partir del
minimo de que un recurso equivale a un equipo basico de cuidados paliativos
(1 médicos y 1 enfermero). Sabiendo el total de recursos actuales (458 con 567
médicos y 1016 enfermeros), distribuyendo necesitariamos para completar estas
1300 unidades de cuidados paliativos, 735 médicos y 285 enfermeros. Teniendo
en cuenta el salario bruto aproximado (60.000 € médicos y 30.000 € enfermeros)
necesitariamos para los médicos 44.100.000€ y para los enfermeros 8.550.000€, en
total casi 53 millones de euros.

4.5. El farmacéutico como recurso en cuidados paliativos

Hay que tener en cuenta, que se necesitan mas recursos, que esto supone mas coste
sanitario, que dichos recursos deben que ser mas accesibles, y por ultimo que di-
chos recursos deben contar ademas de un médico y una enfermera, con otros pro-
fesionales implicados en los procesos de los pacientes como trabajadores sociales,
psicologos, fisioterapeutas, y farmacéuticos en sus distintas vertientes asistencia-
les: hospitalarios, de atencion primaria y comunitarios.

Respecto a la accesibilidad de los recursos, conseguiriamos que esta atencion
realmente llegara a todas las personas susceptibles de necesitarla. La AECC (Aso-
ciacion Espafiola Contra el Cancer, 2014) sefiala que la division geografica de las
areas sanitarias marca los recursos sanitarios con los que contamos, y se observa
que en ocasiones no exista una atencion equitativa.

Criterios como cobertura, efectividad del acceso o disponibilidad de los recur-
sos fisicos podrian ayudar a conseguir una mayor igualdad en el acceso a los recur-
sos de las personas con las mismas necesidades y diferente distribucion territorial.

Asi que, si no disponemos en todo el territorio nacional de los recursos necesa-
rios, y la distribucion de estos no resulta equitativa, resulta imprescindible que sean
utilizados todos los medios de los que disponemos.

La farmacia comunitaria presenta una amplia cobertura en el territorio nacional,
dado que existen mas de 22.000 farmacias distribuidas de manera homogénea a lo
largo de nuestro pais, con mas de 55.000 farmacéuticos trabajando en ellas. Debe-
mos tener en cuenta nuestras capacidades y fortalezas, y en este caso por las ca-
racteristicas del modelo farmacéutico espafiol (modelo mediterraneo), planificado
en funcion de poblacion y distancias, mantiene una amplia distribucion a lo largo
de todo el territorio y por tanto gran accesibilidad y podria ser elemento clave de
ayuda en esa necesidad respecto a los cuidados paliativos, y en especial en el apoyo
en los cuidados paliativos basicos domiciliarios.
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Figura 6. Mapa de Espafia con la distribucion de densidades de farmacias comunitarias (Gonzalez
Alonsoa & Bara, 2008). Las zonas en blanco corresponden a areas en las que no hay ninguna
farmacia, mientras que las zonas que presentan més color, tendrdn mayor niimero de farmacias.
Cabe resaltar que las zonas donde hay menor disponibilidad de cuidados paliativos del territorio
coinciden, en la mayor parte de los casos con zonas de mayor densidad en farmacias comunitarias.

5. CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS DESDE LA ATENCION PRIMARIA

Dada la limitada disponibilidad de servicios de cuidados paliativos, la necesidad
de los de pacientes y sus familias, y haciendo énfasis en la necesidad de reforzar
el sistema de salud, la Asamblea mundial de la salud de 2014 (Organizacion Mun-
dial de la Salud, 2014) inst6 a la OMS y a los Estados Miembros a que aplicaran
politicas de cuidados paliativos integrales de los sistemas de salud, incluyendo la
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Atencion Comunitaria domiciliaria y los programas de cobertura universal, para
aquellos pacientes que pudieran recibir estos cuidados en un entorno domiciliario.

Con la situacion de saturacion de nuestro sistema sanitario en los servicios de
atencion primaria, es facil que los cuidados paliativos pueden perder importancia
frente a la necesidad de atencion temprana de las patologias que van surgiendo en
el dia a dia en las consultas.

Cobra pues mayor importancia la necesidad de analizar las distintas perspecti-
vas del cuidado domiciliario.

5.1. El paciente

Dentro del entorno domiciliario, el paciente afectado se encuentra en un ambiente
familiar y privado, pudiendo realizar ciertas tareas laborales, continuar con sus
habitos, en su hogar y con sus personas queridas, proporcionandole control de la
situacion y sensacion de normalidad en los ultimos dias de su vida. En estos mo-
mentos el paciente va a estar cuidado de una forma mucho mas personalizada y
adaptada a su persona, mas humanizado. El paciente elige su alimentacion y hora-
rios. Su familia le rodea y cuida mas facil y tranquilamente.

Pero es necesario que se cumplan una serie de requisitos indispensables para
que el paciente pueda permanecer en su casa, ya que la familia y el entorno social
van a asumir un rol principal en el cuidado y deben ser adecuados para ello.

5.1.1. Que puedan cubrirse sus necesidades de cuidados paliativos en el domicilio

Los cuidados que precisa cubrir el paciente deben ser de baja complejidad y
para que puedan cubrirse con un nivel basico de cuidados paliativos.

Debera realizarse un abordaje integral para evaluar la situacion del paciente por
parte de los especialistas y el nivel de cuidados paliativos que recibira, asi como
el entorno en el que los va a recibir. Lo primero seria evaluar la posibilidad de
realizar los cuidados paliativos en el entorno domiciliario, teniendo en cuenta la
prevalencia de los sintomas, la gravedad y las necesidades de cuidados paliativos.
Ademas de los sintomas somaticos y puramente médicos, causados por la propia
enfermedad, se deben tener en cuenta todos los sentimientos asociados, como an-
siedad, depresion e incertidumbre.

5.1.2. Que el paciente y su familia quieran y puedan asumir estos cuidados

El domicilio es el lugar preferido por los pacientes con este tipo de enfermeda-
des, para pasar la ultima etapa de su vida (Sarabia Alvarezide & Santiago Gordillo,
2012), y el 50% de los pacientes terminales fallecidos en el hospital y sus cuida-
dores, hubieran preferido permanecer en su domicilio en esos momentos (Spiller
& A, 1993). Este hecho adquiere mas importancia si tenemos en cuenta que los
pacientes que fallecen en el lugar preferido tienen una mejor calidad de vida que
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los que no lo hacen (McKeown, et al., 2010), y sus familiares refieren una expe-
riencia de la muerte de su familiar mas favorable (Teno, et al., 2004 ) y el duelo,
tras el fallecimiento, no seré patologico, ya que la familia queda mas satisfecha al participar
mas activamente en el cuidado del paciente.

La atencion en domicilio evitara, ademas, al paciente, las largas estancias en las
unidades hospitalarias en aquellas situaciones en las que no sea necesaria, a pesar
de que cuando el paciente estd en el domicilio, los familiares prestan hasta un 80-
90% de los cuidados necesarios. Por ello, los servicios de ayuda a domicilio, en es-
tos casos, por un lado, son un recurso idéoneo que permite la permanencia el mayor
tiempo posible en casa y, por otro, sirven de apoyo y descarga a las/os familiares
cuidadores, lo que evita situaciones de abandono y estrés en las familias.

El paciente tiene el derecho a recibir cuidados paliativos en el marco de la Ley
4/2017, de 9 de marzo de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de
Morir (Ley 4/2017,2017), y esto debe desarrollarse en un entorno humanizado para
no caer en el riesgo de la deshumanizacion, que surge cuando la persona atendida se
convierte en usuario, es atendida por multiples agentes de salud y, en medio de todo
el proceso, la persona se pierde, se diluye, se transforma a la persona en su enfer-
medad. Este proceso de deshumanizacion se debe evitar a toda costa, ofreciendo al
paciente y a su familia esta una atencion en la que nos centramos en la persona y
en su entorno, evaluando con prioridad las preferencias del paciente y su familia.

5.2. Los recursos sanitarios

Para que el paciente pueda estar en su domicilio, se necesita que el sistema sanita-
rio pueda atender al paciente en su domicilio. En este tipo de atencion es necesario
que las visitas al domicilio o atencion telefonica, sean las adecuadas para ofrecer
soporte y asegurarse que la familia queda bien entrenada para la prevencion y la
respuesta a las situaciones de crisis. Para ello necesitaremos una coordinacion y
organizacion entre el sistema de salud autonémico, los servicios hospitalarios de
cuidados paliativos, el equipo de trabajo domiciliario y un equipo sanitario apto
para realizar cuidados paliativos domiciliarios reconocido y autorizado por el sis-
tema de salud en dicha prestacion domiciliaria (Fornells, 2000).

En este tipo de atencion en cuidados paliativos, no solo se benefician el paciente
y su familia sino también el propio sistema sanitario, ya que se evitaran ingresos
hospitalarios largos y de alto costo en hospitales que estdn mas preparados para
curar que para cuidar a sus pacientes y de esta manera los recursos del sistema de
salud se utilizardn de modo mas racional y eficiente y no se sometera al paciente a
tratamientos innecesarios con el riesgo de ensafiamiento terapéutico.
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5.3. El coste

Segun la AECC 2014 (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2014), el propio
déficit en recursos domiciliaros y en formacion profesional dificulta que se lleve a
cabo una correcta derivacion y tratamiento fuera del hospital lo que se traduce en
ingresos y tratamientos innecesarios, afiadiendo que la atencion a pacientes en el
final de la vida supone entre el 20 y el 25% del gasto sanitario, resultando ser los
ingresos hospitalarios el gasto mas elevado. La experiencia de otros paises que han
procurado que los cuidados paliativos se realicen en el domicilio siempre que sea
posible, han visto que esto no tiene por qué aumentar el gasto sanitario comuni-
tario (International observatory on end of live care, 2008), mientras que la AECC
(Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2014) afirma que una mayor atencién do-
miciliaria y un menor uso del servicio de urgencias supondria un ahorro del 61%
de los costes.

Por lo tanto, la AECC (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2014) conclu-
ye que, la gestion optima de los recursos sanitarios junto con un aumento de las
unidades domiciliarias podria aumentar el ahorro sanitario en cuidados paliativos.

6. PAPEL DEL FARMACEUTICO COMUNITARIO EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En este apartado nos vamos a centrar en los cuidados paliativos en domicilio, en
los que como ya hemos dicho, el farmacéutico comunitario puede aportar valor de
una manera clara, en situaciones no complejas en las que el paciente necesite un
nivel de atencion basico o requieran atencion domiciliaria y cuya situacion vital
permita recibir los cuidados paliativos en su entorno familiar.

6.1. Qué necesita el paciente

En el momento en que se inicia la atencion en cuidados paliativos a un paciente, nos
encontramos con una realidad, y es que al menos el 20% necesita ya por lo menos 8
farmacos. Algunos de estos farmacos estaban ya instaurados en el tratamiento del
paciente por enfermedades previas. Otros farmacos se van anadiendo a la par que
se acerca el momento de la muerte desde distintos niveles o instancias (equipos
de cuidados paliativos, médico de atencion primaria y de atencion especializada).
Estos tratamientos complejos incrementan el riesgo de aparicion problemas rela-
cionados con los medicamentos, asi como de nuevos problemas de salud asociados
al uso de los medicamentos (Cuadrado Blancoa, et al., 2016).

En cuidados paliativos se incrementa la complejidad de la farmacoterapia. Hay
mas de un prescriptor, frecuentemente con una coordinacion dificil. El paciente
tiene a su disposicion una gran variedad de medicamentos con mucha informacion
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sobre ellos, muchas veces de poca calidad, y juega un papel mas activo en la selec-
cion y uso de sus medicamentos.

Después de la prescripcion de farmacos por parte del especialista, complementa-
ria y tan importante como ellos es una adecuada gestion de los mismos por parte del
paciente, en cuanto a entender y usar correctamente y aplicando las pautas posologi-
cas, el conocimiento de posibles efectos secundarios, significado de subida o escala-
da de dosis, las dosis de rescate, el manejo de las distintas vias posibles de aplicacion
y la utilizacion de farmacos, etc. Esta tarea tan compleja se realiza por los familiares,
habitualmente por un familiar llamado «cuidador principal». Las caracteristicas y
complejidad de la farmacoterapia en estos pacientes ocasionan un enorme estrés y el
planteamiento de frecuentes dudas y consultas con relacion a la medicacion adminis-
trada y a sus efectos, a cualquier hora, en cualquier momento y circunstancia.

Figura 7.

Parece razonable que el profesional que acabe ejerciendo la atencion relativa a
los farmacos como papel principal y con dedicacion exclusiva, sea el farmacéutico,
en virtud de una formacion académica especificamente centrada en el estudio de
la farmacologia, la farmacoterapia y la practica de la atencion farmacéutica. Pero
ademas es fundamental la disponibilidad y accesibilidad del profesional sanita-
rio para consultar las distintas situaciones relacionadas con los farmacos y, ya en
numerosas ocasiones el farmacéutico comunitario, técnico del medicamento, ha
demostrado su cercania a los pacientes, no solo de una manera geografica, sino
también a nivel personal.

6.2. Qué aporta el farmacéutico

En la encuesta realizada por GAD3 (GAD3, 2022), consultora de investigacion
social y comunicacion, para el Consejo General de Colegios de Farmacéuticos, se
estudio el papel de la farmacia en la comunidad. Los resultados muestran que la
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farmacia es un servicio fundamental en la sociedad, que estd muy vinculada con
la dispensacion de medicamentos y presta gran variedad de servicios valorados
por los usuarios de forma muy positiva, y que estos servicios deberian realizarse
siempre en colaboracion con la Atencion Primaria.

La farmacia comunitaria espafiola es un servicio publico sanitario de caracter
privado, que sigue un modelo mediterraneo Tenemos mas de 22.000 farmacias
comunitarias distribuidas por todo el territorio nacional con mas de 55.000 farma-
céuticos trabajando en ellas, para atender a la poblacion con un ratio de unos 2.000
habitantes por farmacia. Esto implica que una alta cercania del sistema sanitario
a la poblacion, con una alta accesibilidad incluso en las zonas mas despobladas.

Se ha sefialado al farmacéutico comunitario como el profesional de la salud mas
accesible, aconsejando en la Resolucion ResAP (2001) del Consejo de Europa, re-
lativa al papel del farmacéutico en el marco de la seguridad sanitaria (Consejo de
Europa, 2001) que su funciéon o papel se regule para el desarrollo de la atencion
farmacéutica a todo tipo de pacientes. La asistencia en el domicilio del paciente por
parte del farmacéutico es un tipo de atencion que se denomina atencion farmacéuti-
ca domiciliaria, orientada a pacientes con incapacidad fisica o cognitiva, pacientes
mayores dependientes, polimedicados, enfermos en el final de la vida y sus familias.

Respecto al papel del farmacéutico comunitario, la OMS define la Atencion Far-
macéutica como «un compendio de practica profesional en el que el paciente es
el principal beneficiario de las acciones, a través de un compendio de actitudes,
comportamientos, compromisos, inquietudes, valores éticos, funciones, conoci-
mientos, responsabilidades y destrezas en la prestacion de la farmacoterapia, con
objeto de lograr resultados definidos en la salud y calidad de vida del paciente».
Y tal es lanecesidad que el Consejo de Europa aprobd la resolucion CM/Res(2020)3
(Consejo de Europa, 2020) sobre implementacion de la atencion farmacéutica en el
sistema sanitario para promover el uso apropiado y seguro de los medicamentos.

La Atencion Farmacéutica es un proceso de la asistencia sanitaria en el que el
farmacéutico asume la responsabilidad de asegurar que la farmacoterapia consiga
el objetivo terapéutico que pretende el facultativo prescriptor, con los menores
riesgos posibles de aparicion de efectos no deseados y el mayor grado posible de
efectividad. Esta responsabilidad profesional del farmacéutico, queda integrada en
una asistencia global compartida por todos los profesionales sanitarios y asumida
desde la perspectiva de la cadena terapéutica del medicamento. La colaboracién in-
terdisciplinar entre profesionales sanitarios es esencial para mejorar los resultados
en salud de la poblacioén, y el farmacéutico es un profesional sanitario que puede
contribuir al control integral de la farmacoterapia en coordinacioén y colaboracion
con otros profesionales de la salud.

Mediante la Atencion Farmacéutica el farmacéutico satisface las necesidades
de los pacientes, relacionadas con su farmacoterapia (indicacion, efectividad,
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seguridad y adherencia). La filosofia de la Atencion Farmacéutica consiste en que
el farmacéutico asume la responsabilidad directa de satisfacer las necesidades far-
macoterapéuticas del paciente y optimizar su farmacoterapia y lleva a cabo esta
responsabilidad a través de la aplicacion de un proceso asistencial especifico. Tal
proceso consta de tres etapas:

» Analisis de las necesidades farmacoterapéuticas del paciente (comprobar que
la farmacoterapia del paciente es adecuada, efectiva, segura y el paciente pue-
de y quiere cumplir el tratamiento).

Durante una visita de atencion farmacéutica, que puede realizarse en el domi-
cilio del paciente si es necesario, el farmacéutico analiza la farmacoterapia para
determinar si las necesidades farmacoterapéuticas estan siendo satisfechas o no.
Este analisis se realiza en tres niveles:

1. La farmacoterapia es apropiada. Existe indicacion clinica para cada medica-
cion del paciente. Se han identificado todas condiciones médicas del pacien-
te de las que pudiera beneficiarse con la farmacoterapia.

2. La farmacoterapia es efectiva. Se estan utilizando medicamentos efectivos.
La dosis de medicamento es suficiente para lograr los objetivos terapéuticos.

3. La farmacoterapia es segura. El paciente no estd experimentando ninguna
reaccion adversa. No aparecen signos de toxicidad. El paciente cumple con
el tratamiento.

4. Elaboracion de un plan de cuidados individualizado, disefiado para resolver
los problemas detectados durante la etapa de analisis y

5. realizar un seguimiento del paciente para comprobar que se cumplen los
objetivos establecidos en el plan de cuidados.

EnlaLey 16/1997, de Regulacion de Servicios de las Oficinas de Farmacia (Ley
16/1997, 1997), se establece que los farmacéuticos deben realizar «informacién y
seguimiento de los tratamientos farmacologicos a los pacientesy» (art. 1, punto 5).

Para que el farmacéutico pueda cumplir con su labor asistencial es necesario
que exista colaboracion por parte del paciente y también coordinacion con el resto
de profesionales sanitarios que atienden al paciente, formando parte del equipo
multidisciplinar.

La OMS (OMS 1995) y el Ministerio de Sanidad y Consumo consideran al far-
macéutico comunitario un recurso asistencial en potencia importante para el pa-
ciente, su familia y la comunidad, que debe cooperar con el resto de los profesio-
nales sanitarios.
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En el articulo 64 de la Ley General de Sanidad (Ley 14/1986, 1986)se mani-
fiesta la necesidad y obligacion de los centros de salud de «facilitar el trabajo en
equipo de los profesionales sanitarios de la zona». Es ademas una herramienta para
aliviar la carga sobre el resto del personal sanitario. Y de hecho, en Irlanda En los
paises de habla inglesa (Reino Unido, Australia, EE.UU., etc.), se ha comenzado a
valorar la intervencion del farmacéutico comunitario como farmacéutico colabo-
rador o dentro de un equipo interdisciplinar de cuidados paliativos, a través de su
inclusion en guias, documentos de consenso o programas piloto.

Los planes de cuidados paliativos de la Comunidad de Madrid recogen la inter-
vencion del farmacéutico de forma muy general, poco especifica y sin referencia
concreta al farmacéutico de farmacia comunitaria, siendo preciso un mayor desa-
rrollo normativo que aclare el papel del farmacéutico.

Hoy en dia, y segiin muestran los datos, parece increible que dada la carencia
de medios en cuidados paliativos especificamente en cuidados paliativos domici-
liarios, no se tenga en cuenta la funcion y ayuda que el farmacéutico comunitario
puede aportar en ese campo.

Si nos olvidamos del caracter privado de la farmacia comunitaria, y nos cen-
tramos en el cardcter puramente sanitario del profesional farmacéutico, tendremos
un punto de vista mucho mas constructivo para poder aportar valor al sistema
sanitario.

En todo caso, en el nuevo marco legislativo, como la nueva “Ley de Ordena-
cion farmacéutica de la Comunidad de Madrid (Comunidad Autonoma de Madrid,
2022), se va concretando el perfil del farmacéutico comunitario como profesional
sanitario participante de la atencion sanitaria a la poblacion por su capacitacion
técnica y adquiere una especial importancia por su facil accesibilidad y su amplia
distribucion a lo largo del territorio espafiol, de modo que en muchas ocasiones es
el tnico profesional sanitario que se encuentra presente atendiendo a la poblacion,
especialmente en entornos rurales. Esto facilita el acceso de la poblacion al sistema
sanitario incluso en los ambitos mas despoblados a nivel comunitario e incluso
domiciliario.

Es el farmacéutico, entre otros profesionales farmacéuticos, una de las claves
principales para el desarrollo y perfeccionamiento de la atencion integral de los
cuidados paliativos en la poblacion, dada la actualmente manifiesta falta de medos
disponibles en el &mbito de os cuidados paliativos.

Seria una insensatez no contar con este recurso sanitario de tan facil acceso a
la poblacion y con alta especializacion en estrategias farmacolodgicas y en el uso
racional del medicamento, que facilitaria el acceso y uso de los farmacos de una
manera informada, eficaz y segura para el paciente y sus familias en estos momen-
tos tan complejos.
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1. SITUACION DE LOS CENTROS RESIDENCIALES

Segﬁn los datos del IMSERSO, Espafia cuenta con cerca de 5.500 residencias
para mayores, que ofrecen casi 380.000 plazas, lo que supone 4,2 por cada 100
mayores de 65 afios. El tamafio medio es de unas 70 plazas por centro, el 51% en
residencias de mas de 100 plazas. La edad media de las personas usuarias supera
los 80 afios y las mujeres representan el 70%.

El gasto publico en estos centros en nuestro pais no se aproxima a otros de nues-
tro entorno. Destinamos un 0,7% del PIB al gasto en servicios sociales de atencion
a la dependencia (OCDE), lejos de los niveles de paises como Francia (1,34%),
Alemania (1,28%), Bélgica (2,0%), Paises Bajos (2,4%) o Suecia (2,66%). Tampo-
co destacamos por las coberturas, 44,1 plazas por cada 1.000 mayores de 65 afios.
Suecia, Bélgica o Paises Bajos, superan las 70/1.000. También destaca el escaso
volumen de trabajadores empleados en estos servicios: 4,5 personas por cada 100
mayores de 65 afios, frente a niveles superiores al 8% en Paises Bajos, Dinamarca,
Suecia o Noruega.

A pesar de los intentos para reorientar el modelo residencial en Espafia como
“el hogar elegido para residir como en su propia casa”, resultados como los del
informe de la Fundacion edad y vida (Fundacion Instituto Edad y Vida, 2015), nos
indican que la realidad estd muy alejada de esta filosofia. Los centros residenciales
que analizan en ese informe estan atendiendo a personas con elevadas necesidades
sanitarias. Algunos datos que avalan esta afirmacion: 7 enfermedades cronicas y
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11 farmacos de media por persona, el 54,5% padece malnutricion o estd en riesgo
de padecerla al ingreso; un 18% ingresan con tlceras por presion (mas de la mitad
procedentes de centros hospitalarios) y hasta un 58% esta en riesgo de padecerlas;
el 45% de las personas tienen dependencia grave segun la escala de Barthel, el 63%
de las personas que ingresan tienen sus funciones cognitivas alteradas. Ademas el
43% de las altas en los centros residenciales analizados son debidas al fallecimien-
to de la persona, muchas de ellas con un pronostico de vida limitado ya al ingreso.

Por lo tanto, las estructuras sanitarias en los organigramas de los recursos resi-
denciales existen por necesidad aunque las deficiencias en este aspecto son muy
llamativas, por ejemplo, problemas como la comunicacion y lenguaje con los cui-
dadores, la escasez de evidencias sobre como actuar en los limites de la existencia
humana, la falta del tiempo necesario, asumir el cambio de rol del médico o la en-
fermera (ya no hay que diagnosticar ni siquiera tratar hasta el final), unido a la falta
de compensacion economica y la precariedad laboral del personal. Para abundar en
las deficiencias sanitarias, no existe una adecuada coordinacién con los equipos de
atencion primaria que tienen asignados los centros, ni con sus hospitales de refe-
rencia (Fundacion Instituto Edad y Vida, 2015; Reitinger, 2013). Todo esto, aunque
ya en documentos de la OMS con mas de 2 décadas de antigiiedad se menciona la
importancia de los cuidados residenciales al final de la vida considerandolos una
prioridad para la salud publica (WHO, 2004)

Muchas personas acceden a ingresar en una residencia como un “ultimo lugar
de descanso” antes de su muerte y juegan un papel cada vez mayor, en la atencion
hasta el final de su vida. Las personas que fallecen en residencias soportan un pe-
riodo de discapacidad mas prolongado antes del fallecimiento que los que lo hacen
en sus hogares. Otro grave problemas identificado el la falta de control de sintomas
muy prevalentes. La mayor parte de los residentes se quejan de dolor y los datos
muestran que no es tratado suficientemente o no es tratado. Mas de dos tercios de
los mayores que viven en residencias tienen problemas de capacidad cognitiva y
por tanto de reconocimiento del dolor (Teno, 1997). A pesar de lo expuesto hasta
el momento, en general se conoce poco acerca de la calidad del cuidado al final de
la vida que se recibe en las residencias, asi como sobre otras cuestiones referidas
a la falta de personal, su renovacion y la falta de formacion en cuidados paliativos
(Baggs, 2002) como se ha descrito en una revision Cochrane de 2020 por el Pain,
Palliative and Supportive Care Group.

Todo esto a pesar de que existen numerosos datos que indican que es probable
que los asilos de ancianos se convertiran, cada vez mas, en centros de atencion al
final de la vida con una importante necesidad de cuidados paliativos (Collingridge,
2020; Hoben, 2016; Hendriks, 2014, Estabrooks, 2015; Sandvik, 2016; Hermans
2017; Blay, 2019).
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Esta circunstancia ya ha hecho que se promuevan iniciativas para mejorar las
grandes deficiencias de formacion de los profesionales de los centros residenciales.

En un estudio espaiiol de intervencion en centros residenciales para mejorar la
actitud de los trabajadores respecto a los CCPP a través de la formacion, se observo
una mejora en la autoeficacia y las actitudes hacia los cuidados al final de la vida
(Mota-Romero, 2021). Parece que esta puede ser una de las vias para mejorar sus
capacidades en este terreno. Igualmente, en el libro blanco de la Asociacion Eu-
ropea de Cuidados Paliativos (Froggatt, 2020) y el proyecto europeo PACE (Cui-
dados Paliativos para personas mayores en hogares de cuidado y de ancianos en
Europa) (Collingridge, 2020; Van den Block, 2020; Froggatt, 2020, Bolt, 2019)
enfatizan la importancia de llevar a cabo programas que tengan en cuenta implicar
a los profesionales que trabajan en estas instituciones. Otros ejemplos cuidados
como el Gold Standards Framework para residencias (Hewison, 2009; Kinley,
2014), el programa para el final de vida (National End of Life Care Programme,
2010) o el programa Namaste (Froggatt, 2018), disefiado especificamente para pa-
cientes con demencia. Estos mismos puntos también fueron sefialados en el libro
blanco de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (Kaasalainen, 2019). Bolt
et al., 2019, reclaman que las instituciones sanitarias faciliten la implementacion
de intervenciones en los centros en areas concretas como la espiritualidad, directi-
vas anticipadas, planificacion y participacion familiar.

Todas estas circunstancias puestas encima de la mesa nos deben prevenir de que
los cuidados al final de la vida, tan necesarios para las personas que hoy por hoy
se encuentran institucionalizadas, son una tarea pendiente y que va a requerir un
esfuerzo global de toda la sociedad.

2. CARACTERISTICAS EPIDEMIOLOGICAS DE LA POBLACION QUE PRECISA
CUIDADOS PALIATIVOS

JA qué edad se muere?

En Europa, los grupos de edad con mayor mortalidad son los hombres de entre 80
y 84 afios y las mujeres de entre 85 y 89. En Espafia, en el afio 2016, la mayor parte
de los fallecidos (21,1%) se encontraban entre los 85 y los 89 afios, tanto mujeres
como hombres (Rexac, 2020).

;De qué se muere?
Alrededor del 85% de las defunciones y de ellas, las tres cuartas partes se debian
a enfermedades cardiovasculares y a cancer, destacando el avance que en estos ul-

timos afios han tenido la enfermedad de Alzheimer y otras demencias como causa
de mortalidad (Rexac, 2020).
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Los importantes avances terapéuticos de las ultimas décadas han hecho que la
trayectoria de las enfermedades sea mas impredecible y han dado lugar a un au-
mento de la prevalencia y la complejidad de su ultima fase. Mencion especial me-
rece el impacto en la mortalidad de la enfermedad de Alzheimer, que actualmente
supone la cuarta causa de muerte en los mayores de 64 afos.

.Como se muere? Trayectorias de la enfermedad

Muchos pacientes mayores sufren enfermedades cronicas que siguen un largo cur-
so de declive gradual que, finalmente, provocan su muerte. En los ultimos afios, va-
rios autores han definido diferentes trayectorias clinicas que tratan de describir este
declive. Generalmente en los pacientes oncoldgicos es el propio cancer el factor
determinante de la muerte. En los procesos no oncologicos, otros factores son los
desencadenantes del fallecimiento con una evolucion dificilmente predecible. Las
estimaciones de la OMS para el afio 2030 indican que el nimero total de muertes
aumentara de 58 a 74 millones por las enfermedades cronicas muy avanzadas y las
complicaciones del extremo deterioro clinico, funcional y cognitivo. Asi, cerca del
75% lo harédn a causa de enfermedades cronicas muy evolucionadas, con una alta
necesidad de cuidados y una elevada frecuentacion de servicios sanitarios y socia-
les que se veran obligadas a tomar decisiones complejas (Rexac, 2020).

En el final de la vida, la persona convive con enfermedades que limitan su tiem-
po de supervivencia ain con un pronostico ambiguo o desconocido. Este tiempo
es diferente en cada persona y viene marcado por necesidades especificas para el
paciente y su entorno familiar, generalmente fluctuantes y cambiantes, que requie-
ren una atencion coordinada y flexible.

3. PLANIFICACION ANTICIPADA DE LOS CUIDADOS (PAC)

Seglin palabras de Diego Gracia «Las preferencias de las personas muy mayores no
son consideradas en la planificacion sanitaria», por lo que se recomienda «potenciar
la planificacion anticipada de los cuidados». Esto plantea un problema de fondo en
la asistencia sanitaria en general, y en la geriatrica en particular, que con el paso del
tiempo va adquiriendo caracteres cada vez mas acuciantes (Gracia, 2017).

El resultado ha sido la aparicion de una nueva categoria, la de Advance Care
Planning, traducido al castellano como «Planificacion anticipada de la atencion
médicax». La expresion deja claro que es preciso adelantarse a los acontecimientos
y planificar los cuidados con el paciente, sobre todo en el caso de las enfermedades
crénicas (Guias de Etica en la Practica Médica, 2011).

En este sentido, tanto el consentimiento informado (CI) como las instruccio-
nes previas (IP) son documentos legales, que buscan asegurar y garantizar esos
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minimos exigibles juridicamente. Ambos documentos tienen una importantisima
dimension ética, mas alla de la juridica pues tienen por objeto mejorar la calidad
de la asistencia para dar un giro a la relacion clinica y neutralizar los sesgos. Algo
que no puede hacerse mas que «deliberando».

Ademas de los hechos clinicos, en toda decision sanitaria hay que tener en
cuenta los valores (econdmicos, culturales, religiosos, estéticos, etc.), y hay que
deliberar sobre ellos, es ahi donde encontramos los sesgos mas graves en las deci-
siones clinicas especialmente al final de la vida.

La «planificacion anticipada de la atencion» es un plan establecido conjunta-
mente por el profesional y el enfermo, tras un proceso deliberativo entre ambos en
el que no solo se haya informado y discutido sobre los hechos clinicos, sino que
también se hayan identificado los valores en juego y discutido sobre el modo de
gestionarlos de la forma mas sensata, razonable y prudente posible. Eso evitard no
solo las decisiones precipitadas sino también las discriminaciones negativas, a las
que tan expuestos estan los enfermos cronicos y los ancianos. El resultado serd una
mejora de la calidad de la asistencia médica. No hay calidad sin gestion adecuada
de los valores. Y tampoco es posible esta gestion si el profesional no sabe como
hacerlo o se halla lleno de incertidumbre y angustia.

Solamente potenciando las PAC se van a satisfacer las necesidades de este gru-
po de pacientes. Ha de hacerse ademas a través de conversaciones repetidas cen-
tradas en los resultados y en los objetivos del paciente. Debe estar presente ademas
la flexibilidad y continuidad en los cuidados, de modo que favorezca la atencion en
el lugar elegido (Herrera-Tejedor, 2017)

Cada vez es mas evidente que atender al paciente anciano en funcidon de sus
preferencias mejora la calidad de la asistencia (Covinsky, 2000) como un indicador
de resultado util en los cuidados paliativos (McCarthy, 2008)

Las personas mayores que al final de la vida comparten sus decisiones con
los familiares o profesionales sanitarios tienen menos ansiedad, mas sensacion de
control y desarrollan mas habilidad para influir en su cuidado médico (McCarthy,
2008). Ademas, conocerlas ayuda a desarrollar programas especificos que mejo-
raran su ubicacion al final de la vida (Sudore, 2013). Esto también permitiria de-
sarrollar modelos de atencion centrados en las necesidades esenciales, especificas
de nuestra condicion de personas, especialmente en situacion de vulnerabilidad
(dignidad, espiritualidad, esperanza, autonomia y afecto) (Maté-Méndez, 2013)

El proceso de envejecimiento obliga a incrementar el contacto con los profe-
sionales sanitarios (Rosenthal, 2000). Pero las conversaciones sobre la toma de
decisiones al final de la vida se producen con poca frecuencia, antes y después de
la hospitalizacion (McCarthy, 2008; Heyland, 2013; Fleming, 2016).

Una revision sistematica (Sharp, 2013) recoge que las barreras mas importantes
por parte del paciente para desarrollar conversaciones sobre el final de vida son el
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rechazo de la familia, la expectativa pasiva de que otros decidiran por ellos, y la
incertidumbre sobre el declinar futuro.

Por otro lado, los profesionales sanitarios también muestran diferentes obsta-
culos para iniciar las conversaciones con sus pacientes, como el desconocimiento
de la planificacion anticipada de los cuidados, la escasez de tiempo, la carencia
de habilidades de comunicacion, los condicionamientos culturales, emocionales o
ideologicos, o el miedo a crear un «duelo anticipatorio» (Planificacion anticipada:
guia de apoyo para profesionales, 2013). Otro argumento esgrimido para no explo-
rar las preferencias de los ancianos es que es dificil obtener largas entrevistas en
pacientes muy mayores (Andersson, 2008).

En muchos casos, aunque exista, la comunicacion médico-paciente es muchas
veces ineficaz. Los ancianos, con frecuencia, no comprenden adecuadamente las
opciones al final de la vida por la ausencia de habilidades (lectura basica, operacio-
nes numeéricas) requeridas para funcionar en el ambiente sanitario (Zamora, 2011).

Valores en salud de las personas muy mayores

Las preferencias sobre la atencion sanitaria descansan sobre valores y experiencias
personales y la mayoria de los ancianos a quienes se consulta saben explicarlos
(Tsevat, 1998). No hay motivos para dudar de su capacidad de elegir autobnoma-
mente, siempre que se cumplan una serie de condiciones, como el haber recibido
informacion suficiente y comprensible, dentro de un proceso comunicativo conti-
nuo, en el que el paciente toma una decision en un proceso libre, sin coaccion ni
manipulacion (Simon, 2001).

Control de sintomas y dolor (bienestar fisico)

Minima cantidad de dependencia fisica y mental

Sin sentimientos de ser una carga

Confianza y buena comunicacion con el médico

Estar rodeado de familia y amigos

Conflictos personales y los negocios resueltos

Ser tratado como una «persona completay, completar el ciclo vital

Sensacion de control sobre la toma de decisiones

Decisiones de acuerdo con las preferencias personales y de la familia

Conocimiento claro de la proximidad de la muerte

Poder preparar la muerte

Tabla 1. Valores en salud de las personas muy mayores (Herrera-Tejedor, 2017)
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Hemos visto que las preferencias en salud son cambiantes segiin se acerca la
muerte, con un patrén de cambio inconsistente con el tiempo (Fried, 2007). Y sa-
bemos que detectar cualquier cambio en los valores del paciente hace que las deci-
siones tiendan a estabilizarse (Emanuel, 2004). Por consiguiente, conocer las pre-
ferencias del anciano se debe producir en el contexto de un proceso de deliberacion
continuado, en el que se revisen periodicamente las decisiones.

El lugar y el momento en que se inician las conversaciones sobre el final de la
vida son importantes para el éxito de su desarrollo. Deben comenzar antes de que
estén demasiado enfermos como para no poder expresar sus opiniones (Mpinga,
2006) en fases iniciales de enfermedades médicas que incrementen el riesgo de
morir (Vig, 2002). Hay una creciente opinion de que estas discusiones se estable-
cen mejor en el medio ambulatorio y/o rural (Wilson, 2009) dado que el médico de
familia y la enfermera comunitaria recuerdan a los profesionales de cabecera tradi-
cionales, imagenes cargadas de afecto y proximidad (CIMOP, 1997; Barrio, 2004)

Cuidados personalizados para satisfacer los objetivos y valores del paciente

Actitud anticipatoria y preventiva de la incapacidad

Predominio de la atencion ambulatoria y/o mayor coordinacion con atencidn primaria.
Redirigir la asistencia hacia la atencién domiciliaria

Identificacion precoz de ancianos fragiles con mayor riesgo de deterioro funcional

Valoracion integral por un equipo interdisciplinar

Seguimiento por el mismo equipo interdisciplinar, responsable del plan de cuidados
establecido

Planificacion precoz de los cuidados desde el inicio del ingreso hospitalario

Rehabilitacion precoz

Continuidad y globalidad de los cuidados

Coordinacion estrecha entre distintos niveles asistenciales especializados en la atencion
geriatrica

Mejor coordinacidn entre servicios sanitarios y sociales

Flexibilidad para ajustar el cuidado a los recursos, a las necesidades cambiantes, a las
preferencias del paciente y su familia

Los cuidados deben orientarse en funcion de la gravedad de los sintomas, mas que en
funcion de la prediccion del momento de la muerte

Apoyo estrecho a cuidadores
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Formacion de los profesionales encargados de la atencion sanitaria al anciano en bioética y
en medicina y enfermeria geriatrica y paliativa

Tabla 2. Requerimientos de un sistema sanitario que satisfaga las necesidades
del final de la vida del paciente muy mayor (Herrera-Tejedor, 2015)

Los Cuidados Paliativos, definidos por la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS) ya son globalmente conocidos, forman parte de los cuidados al final de
la vida (EOLC —segun sus siglas en inglés—) entendidos como un concepto de
atencion mucho mas amplio que no pueden ser prestados por un solo servicio, ni
siquiera por la atencion sanitaria de forma exclusiva, ya que implican a la persona,
a su familia, a sus amigos y cuidadores y al contexto cultural en el que ha vivido y
desea morir (Burns, 2020)

Todos ellos coinciden en establecer tres prioridades:

+ la exigencia de un control sintomatico adecuado
» la importancia de respetar la opinion del paciente
la necesidad de un marco clinico y ético adecuado para la toma de decisiones

1. Identificacion temprana pacientes que se acercan al final de la vida

2. Comunicacion, informacion accesible y sensible para pacientes y familias (necesidades y
preferencias)

3. Evaluacion holistica integral, incluyendo cambios en las necesidades y preferencias con PCA
actuales y futuras

4. Cobertura de necesidades fisicas y psicologicas 24 horas con acceso a farmacos y equipos

5. Apoyo personalizado a necesidades sociales, practicas y emocionales, maximizando la
independencia y la participacion social

6. Apoyo espiritual y religioso

7. Apoyo integral y evaluacion holistica a familiares y cuidadores incluyendo cambios en las
necesidades y preferencias

8. Atencion coordinada y eficaz de los diferentes profesionales sanitarios con formacion actualizada
de la situacion clinica, plan de atencion y preferencias

9. Garantia de atencion urgente, rapida, segura y eficaz en situacion de crisis

10. Acceso a cuidados paliativos especializados, adecuados a sus necesidades y preferencias las 24 h.

11.Atencion en situacion de ultimos dias:
* Monitorizacion estrecha de signos y sintomas indicativos de cambios en el pronostico
» Oportunidad de discutir, desarrollar y revisar un plan de atencion individualizado
* Prescripcion de medicacion anticipatoria con indicaciones individualizada para control
sintomatico de los ultimos dias
* Valoracion del estado de hidratacion con balance riesgo/beneficio de las opciones de
hidratacion.
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12.Tratamiento digno y culturalmente sensible del cuerpo tras el fallecimiento

13.Verificacion oportuna y certificacion de la muerte

14.Apoyo emocional y espiritual a los familiares

15.Competencia de los profesionales sanitarios y trabajadores sociales implicados en una atencion de
alta calidad para pacientes, familiares y cuidadores

16.Adecuada dotacion a los servicios de atencion primaria y especializada que presten al final de la
vida en combinacion de habilidades para una atencioén y apoyo de alta calidad.

Tabla 3. Estandares de calidad de cuidados al final de la vida (NICE, 2017)

El analisis de las diversas trayectorias esperables en las diferentes situaciones
de enfermedad y la importancia de contemplar todas las necesidades multidimen-
sionales afectadas (fisica, psicoldgica, social y existencial) justifican ese abordaje
precoz ampliamente reconocido por la OMS.

Los pacientes con una trayectoria de declive gradual (pacientes con fragilidad,
demencia, enfermedad neurologica progresiva, discapacidad establecida después
de un accidente cerebrovascular grave u otras) experimentan un descenso gradual
y progresivo desde una situacion basal limitada que se acompafia también del de-
clinar social (Ambléas-Novellas, 2016)

Para hacer mas eficiente la planificacion en los cuidados al final de la vida
(EOLC), se sigue trabajando exhaustivamente en la busqueda de herramientas mas
precisas de valoracion clinica que conjuntamente con la valoracion geriatrica con-
tribuyan a identificar las necesidades frente a la biisqueda del prondstico como
criterio para las intervenciones especializadas (Gomez-Batiste, 2012)

La atencion centrada en la persona focaliza el centro de cuidado en ella y no en
la enfermedad buscando su participacion en la planificacion y toma de decisiones
sobre su propio cuidado (Reuben, 2019; Librada, 2015). En la Tabla 4 se enumeran
algunos ejemplos de las prioridades para los pacientes y familiares en los EOLC
descritas en la literatura (Fettes, 2018):

Mantenimiento de redes individuales de la vida y de las rutinas importantes

Preservacion de la capacidad para realizar las actividades diarias de forma independiente

Alivio adecuado de los sintomas

Mantenimiento del control sobre la situacion clinica y de cuidados

Mantenimiento de la dignidad

Posibilidad de compartir tiempo con amigos y familiares

Evitar ser una carga para los demas

Tabla 4. Prioridades de pacientes y familiares en los cuidados de final de vida
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En los cuidados al final de la vida el foco cambia hacia la resiliencia, como la ca-
pacidad de enfrentarse a enfermedades incurables y al cambio de perspectiva que im-
pone un prondstico limitado. Implica un cambio de paradigma: pasamos de centrarse
en sintomas, riesgos, problemas o vulnerabilidad, es decir, una vision orientada hacia
la carencia, a orientarse hacia los propios recursos disponibles siguen formando parte
de la vida de la persona y ayudan al desarrollo de su resiliencia (Redondo-Elvira,
2017; National Consensus Project for Quality Paliative Care, 2018).

Cuando el paciente no puede manifestar sus preferencias, la legislacion espano-
la contempla a las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de he-
cho como interlocutores validos (Ley 41/2002, “Ley Basica sobre Autonomia del
Paciente, Informacién y Documentacion Clinica”, BOE 274 de 15 de noviembre
de 2002), aunque actualmente se promueve y regula, tanto a nivel legal como ético,
la necesidad de indagar sobre las opiniones manifestadas a lo largo de su vida.

Los documentos predisefiados de “voluntades anticipadas” empleados como
herramientas unicas plantean una serie de inconvenientes para su aplicacion en la
practica clinica diaria en Geriatria como son:

1. dificultad en la presentacion de escenarios futuros, especialmente las situa-
ciones complejas o inciertas como las reagudizaciones cardiorrespiratorias,
los problemas de deglucion o lugar idoneo de atencion.

2. estabilidad del documento en el tiempo. La opinion varia en las Gltimas eta-
pas de las enfermedades avanzadas.

3. requisito de competencias variables para cada decision. Importante en el
caso de pacientes con afectacion cognitiva.

4. riesgo de abstencion terapéutica en episodios clinicos intercurrentes con
decisiones preestablecidas si no se acompafian de un riguroso diagnostico
situacional y una valoracion clinica y pronostica, pudiendo resultar el docu-
mento un elemento disuasorio para una atencion médica de calidad.

4. NECESIDADES DE LOS PACIENTES EN SITUACION DE FINAL DE VIDA

La marcada prevalencia de enfermedades cronicas y oncologicas avanzadas pre-
sente en la poblacion mayor hace que crezca constantemente el numero de sus
necesidades que ademas se van haciendo mas complejas. Muchas de estas personas
requieren de manera permanente soporte médico y social. Para atender adecuada-
mente estas necesidades, sera necesario realizar:

* una correcta identificacion de la situacion de final de vida

» una adecuada comunicacion entre el paciente y/o su familia y los profesionales
* laidentificacion y el control de los sintomas que presentan

* una adecuada toma de decisiones que permita la planificacion de los cuidados.
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La estimacion del pronostico es compleja y el curso evolutivo en los ancianos es
dificil de predecir, por tanto, la aproximacion paliativa tiene que basarse mas en las
necesidades de los enfermos y de la familia que en el prondstico de la enfermedad
(Guerrero-Garcia, 2016; Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional
de Salud, 2010-2014).

Hace mas de una década, Garcia Alhambra (Garcia, 1999) ya senalaba la difi-
cultad de evaluar la calidad de los cuidados paliativos en residencias. Afios mas
tarde, Montoya, 2006, concluye, tras entrevistar a profesionales de residencias de
ancianos, que existen dificultades para identificar a los pacientes con necesidad de
cuidados al final de la vida en estos centros. La complejidad de los procesos cro-
nicos y las condiciones de comorbilidad entre los residentes hacen que sea dificil
reconocer y manejar la fase terminal. Segun Ben y cols., 2010, las cinco necesida-
des declaradas por los residentes como las mas importantes son: ausencia de dolor,
mantener la dignidad, un personal atento, sentirse comodo con la enfermera y la
prevencion de dificultades respiratorias.

Aspectos importantes en una buena muerte

Uno de los estudios mas relevantes fue llevado a cabo por Munn y cols., 2008, y
publicado en la revista The Gerontologist. Se trata de un estudio cualitativo en el
que se recogen las experiencias de fin de vida tanto de los profesionales como de
los familiares o los residentes, en un centro de cuidados de larga estancia. En este
estudio surgen siete temas que los grupos encuestados consideraban indicativos de
una buena muerte. Entre ellos estaban el manejo de sintomas, circunstancias de la
muerte, la preparacion (tener las cosas en orden), el cierre (aceptar la muerte), la
espiritualidad, la dignidad y el alivio de la carga familiar. Los grupos encuestados
identificaron dos recomendaciones relativas a la mejora de la atencion de los pro-
cesos de fin de vida, que son la necesidad de mas personal de atencion directa y
la necesidad de mayor participacion por parte de los trabajadores sociales. Estos
resultados coinciden con otro estudio llevado a cabo en Alemania (Nakrem, 2011).
En ¢l, los residentes echaron en falta mas fisioterapeutas, atenciéon medica e inter-
venciones para evitar las caidas.

La comunicacion con el enfermo terminal es esencial para que se dé un buen
proceso de fin de vida. Una mala comunicacion es una de las principales causas de
insatisfaccion de los pacientes y sus familiares (Russ, 2005). En un estudio llevado
a cabo por Ben Natan (Ben-Natam, 2008) los familiares clasificaron la informacion
como muy importante, ya que permite una mayor implicacion en el cuidado y en la
toma de decisiones terapéuticas.

Respecto a los factores que mas influyen en la calificacion de una muerte como
buena o muy buena, ademads del bienestar fisico y psicologico, estan las cuestiones
relacionadas con la preparacion y la asuncion de la propia muerte (Guerrero-Garcia,
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2018). Mostrar esperanza o sentir que su vida ha valido la pena son cuestiones re-
levantes en los que han tenido una buena muerte. Estos conceptos estan ligados
con la espiritualidad de cada persona, no confundir espiritualidad con religion. Pu-
chalski y Romer, 2000) definen la espiritualidad como «Aquello que permite a una
persona experimentar sentido trascendental de la vida». Algunas organizaciones
de cuidados paliativos han elaborado directrices para atender de forma adecuada
estas necesidades (Richardson, 2014). Hay experiencias en la bibliografia, como la
terapia de la dignidad (dignity therapy) (Houmann, 2014), donde a través de una
entrevista, se revisa su vida y se transmiten mensajes y reflexiones importantes
para los amigos o familiares. Esto ha permitia incrementar el sentido de la dignidad
y calidad de vida de las personas, mejorar el estado espiritual del paciente y dismi-
nuir la tristeza y la depresion (Chochinov, 2011)

5. NICE: END OF LIFE CARE FOR ADULTS

Siguiendo las guias “Nice” (NICE, 2017) sobre los cuidados al final de la vida
hemos de seguir un esquema de 5 puntos de actuacioén que va a permitir acercarnos
a unos estandares de calidad:

5.1. Identificacion

El primer paso es la identificacion del final de vida. Una vez que se reconoce, se
pueden evaluar y gestionar sus necesidades y ofrecer apoyo a sus cuidadores.
Que caracteristicas nos permiten identificar la condicion de final de vida:

» Enfermedades avanzadas, progresivas e incurables

» Fragilidad general y condiciones coexistentes que significan que tienen un ma-
yor riesgo de morir en los proximos 12 meses

* Enfermedades existentes que supongan estar en riesgo de morir de una crisis
aguda repentina.

* Enfermedades agudas potencialmente mortales causadas por eventos catastro-
ficos repentinos.

JPor qué es importante la identificacion del final de la vida?

El reconocimiento tardio puede impedir tanto la eleccion del lugar de atencion como
las decisiones centradas en el paciente. Ambos conducen a intervenciones inapropia-
das para “salvar vidas” y da lugar al tratamiento insuficiente de lo importante como
es buen control de los sintomas. De hecho, las transiciones al hospital en el tltimo
afio de vida y las muertes hospitalarias son comunes en este periodo. La proximidad a
la muerte es el principal impulsor del gasto en atenciéon médica pero las experiencias
al final de la vida, tanto para los pacientes como para sus familias, suelen ser malas.
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. Qué significa la identificacion del final de la vida?

La identificacion de que alguien se esta acercando al final se basa en las necesi-
dades individuales, mas que en un pronostico, particularmente en el caso de las
personas mayores. La trayectoria funcional describe un declive progresivo o una
disminucién prolongada durante varios meses o afios, con episodios de enferme-
dad aguda. La impredecibilidad de la trayectoria hace que sea dificil saber con
certeza cuando las personas se acercan a ese final. Los profesionales de la salud
pueden ser reacios a identificar a una persona acercandose a este punto cuando no
hay una patologia subyacente clara. Usar “el tiempo hasta la muerte” como tinico
indicador es inutil. La identificacion a través de la evaluacion clinica, utilizando
herramientas validadas o el uso de perfiles de riesgo seguida de una evaluacion
clinica parece ser la estrategia mas aconsejable.

La identificacion se realiza a menudo a través de un diagndstico situacional que
combina indicadores clinicos. Entre ellos incluimos:

* Dos o mas ingresos hospitalarios no planificados en los ultimos 6 a 12 meses

* Infecciones persistentes y recurrentes.

» Pérdida de peso del 5-10% en los tltimos 6 meses

» Morbilidad multiple ademas de fragilidad

* Combinacion de fragilidad y demencia

* Delirio

* Puntuacion de fragilidad en rapido aumento

* Aumento de la angustia del paciente, la familia o el proveedor de servicios

* Persona mayor que solicita apoyo en cuidados paliativos y/o retirada del tra-
tamiento activo

Figura 1. Trayectoria esperada del declinar del anciano al final de la vida (B:G:S.)
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Aceptar la incertidumbre clinica permite gestionar las incertidumbres inheren-
tes a la situacion de final de la vida. El enfoque pasa de identificar la muerte a
centrarse en la planificacion paralela, con varios resultados posibles, algunos se
vuelven mas obvios con el tiempo y otros menos probables. La recuperacion o
la muerte son resultados posibles, y los equipos clinicos deben trabajar con este
pensamiento en mente. Aceptar la incertidumbre clinica cambia el énfasis de “con-
seguir el momento adecuado para morir” a apoyar a las personas “para que com-
pleten bien sus vidas”.

A los profesionales les puede resultar dificil hablar sobre la incertidumbre clini-
ca con las personas mayores y sus familias. La evidencia sugiere que con frecuen-
cia los pacientes y familiares quieren que ésta se haga explicita. Por ejemplo, en un
estudio retrospectivo de muertes en entornos agudos, los miembros de la familia
querian informacion clara sobre los posibles resultados en términos comprensi-
bles: “X esta lo suficientemente enfermo como para morir”. Etkind observo tres
respuestas en los pacientes a la incertidumbre clinica en enfermedades limitantes
de la vida:

a. Pacientes desvinculados, que no querian informacién y centrados en el
presente

b. Pacientes que estaban completamente comprometidos, querian informa-
cion completa y consideraban el presente y el futuro

c. Pacientes que expresaron puntos de vista intermedios sobre el nivel de
compromiso con su condicion, la cantidad de informacion que querian o si
el enfoque esta en eventos presentes o futuros

Instrumentos para identificar la situacion de final de vida

Tales instrumentos se definieron primero en los pacientes oncologicos y se ha in-
tentado buscar para otras patologias. Inicialmente, con esfuerzos dirigidos a iden-
tificar los criterios de gravedad (o «terminalidad») de enfermedad avanzada de un
organo, que ya practicamente todas las insuficiencias organicas y enfermedades
neurodegenerativas cuentan con sistemas de estadificacion pronoéstica, pero mues-
tran escasa sensibilidad y especificidad para pronosticar supervivencia en pacien-
tes de edad avanzada.

En las personas mayores, el deterioro funcional es el predictor mas fiable de
mala evolucién y mortalidad, con independencia de los diagnosticos clinicos,
siempre que se tenga en cuenta a lo largo del tiempo. Muchas son las herra-
mientas ya utilizadas en la valoracion geriatrica. Varios autores han intentado
desarrollar indices prondsticos compuestos por diversos parametros que po-
drian ser aplicables a todos los pacientes con enfermedad avanzada. Algunas
de estas herramientas son el Palliative Prognostic (PaP) Score y el CARING
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acronimo de una serie de criterios (Cancer, Admission > 2, Residence in a nur-
sing home, Intensive care unit admit, Noncancer hospice Guidelines) a los
que se afiade la edad del paciente. Aunque una revision sistemadtica llegd a la
conclusiéon de que todas presentaban una pobre discriminacion. Esto refleja
la impredecible naturaleza de la mayoria de las enfermedades progresivas no
oncologicas, y subraya la importancia de individualizar la toma de decisio-
nes en el paciente anciano a través de la valoracion geriatrica integral (VGI)
que recoge todos los aspectos del paciente que las escalas pretendian medir.
Solo destacar, desarrollado desde un centro espaiol, el instrumento de identifi-
cacion de personas con enfermedades cronicas avanzadas y necesidades de aten-
cion paliativa del Centro Colaborador de la Organizacion Mundial de la Salud del
Instituto Catalan de Oncologia (NECPAL CCOMS-ICO) (Alonso, 2018; SPIC-
T™, 2016). Este, adaptado y validado para identificar a personas con necesida-
des paliativas y prondstico de vida limitado, combina la “pregunta sorpresa “;le
sorprenderia si este paciente muere en el préximo afio?”, que actuaria como
activador de una “mirada paliativa” y como el inicio de un proceso reflexivo,
con otros indicadores: a) de “Demanda” o “Necesidad”. La combinacién de la
evaluacion de las necesidades paliativas y de elementos prondsticos que puedan
ser comunes a las diversas trayectorias clinicas afiadiria una valiosa informacion
para articular el proceso de toma de decisiones y mejorar las estrategias de aten-
cion. En este trabajo, los autores identifican varios parametros individuales de la
herramienta NECPAL que, combinados con la “pregunta sorpresa”, pueden tener
utilidad prondstica potencial para la mortalidad en los siguientes dos afios y que
serian comunes a pacientes con enfermedades cronicas avanzadas y necesidades
paliativas. Los pardmetros descritos son los indicadores especificos de gravedad/
progresion de la enfermedad (Gomez-Batiste, 2020):

* el declive funcional

* el empeoramiento nutricional

+ la presencia de disnea severa y refractaria

* la multi-morbilidad

* laidentificacion de necesidades por parte de los profesionales de la salud
el uso de recursos

5.2. Planificacion anticipada de los cuidados (pac)

Este apartado se ha mencionado ampliamente en otro momento del presente do-
cumento. Solo remarcar la importancia de que el plan se documente y actualice
durante cada deliberacion.
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PAC cuando comenzar

Los factores desencadenantes para iniciar la PAC pueden ser un cambio en el
estado de salud o las circunstancias personales, como la muerte de un conyuge o la
transicion a un centro de atencion de larga estancia (Gémez-Batiste, 2017). Los ca-
talizadores pueden ser eventos repentinos como una fractura, una caida que genera
pérdida de independencia. Un estimulo puede ser “si sucede lo mismo, /querrias
hacer esto de nuevo?”. Comenzar esta conversacion es importante ya que restaura
una sensacion de control y autodeterminacion cuando una persona puede sentirse
sin poder o sin dignidad por los acontecimientos.

Consejos en la conversacion

Las conversaciones deben comenzar con el compromiso de ayudar a la persona
a cumplir sus metas, aceptando que la muerte es inevitable, pero que no se acele-
rard hablando de ella.

. Pregtntale a la persona quién le gustaria que la apoyara con el proceso.
. Animelos a involucrar a la familia y los cuidadores. Es dificil garantizar que se
cumplan los deseos de una persona si quienes la cuidan no conocen esos deseos.

3. Haga preguntas abiertas que permitan a la persona hablar sobre si misma:
(qué es importante y quién es mas importante para ella?

4. Pregunte como les estan afectando sus problemas de salud y qué quieren
lograr.

5. Hable sobre las opciones de tratamiento: comience con lo que se puede hacer
para ayudar a aliviar los sintomas y mejorar la calidad de vida.

6. Luego hable sobre lo que podria suceder si su salud empeora y las opciones
realistas de atencion.

7. Esté atento a los indicadores (verbales y no verbales) de que la persona quie-
re terminar la conversacion.

8. No fuerce el ritmo: ofrezca detenerse y repasar las cosas o volver otro dia.

Una buena planificacion de la atencion necesita varias conversaciones y una

revision regular.

N —

Las herramientas de apoyo para la deteccion oportuna de las personas con nece-
sidades de cuidados paliativos, en todos los entornos de atencion, funcionan soélo si
se acompaian de una adecuada capacitacion de los profesionales (Jiménez-Rojas,
2022) para responder a estas necesidades y de un proceso organizativo con politi-
cas formales y enfocadas a la accesibilidad, atencion continua y coordinacion entre
los servicios implicados (Gomez-Batiste, 2017).

Es importante que todos tengamos claro que la PAC no otorga el derecho a
exigir tratamientos que el equipo asistencial no considera clinicamente indicados.
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Valoracion de la competencia

Ante un paciente que debe tomar una decision compleja, el médico debe docu-
mentar si aquel es capaz de entender la discusion y si tiene la suficiente estabilidad
emocional como para ser competente en su decision. La capacidad de la persona
se evaltia para una decision concreta. Asumiremos que una persona esta capacitada
salvo que se establezca lo contrario y solo puede ser considerada incapaz para una
decision si ha sido valorada adecuadamente.

Para complicar mas las cosas, todavia muchos médicos de todos los niveles
asistenciales no consideran al paciente mayor como una fuente de informacion
fiable ni inteligente y mucho menos como alguien que pueda tomar sus propias
decisiones, por lo que, en la practica cotidiana, al anciano se le mantiene al margen
de esta discusion. Se le niega la capacidad de entender el proceso de su enfermedad
y, por tanto, no se le da la informacion necesaria y que sea la familia la que trate de
impedirlo para que pueda decidir por un afan de proteccion, lo que puede interferir
de manera muy significativa en su bienestar.

Mas alla de estas consideraciones, la valoracion de la competencia excede los
objetivos del presente capitulo

5.3. Comunicacion

La comunicacién es una pieza clave en los cuidados al final de la vida. Sus obje-
tivos son: informar, orientar y apoyar al paciente y a su familia para que tengan
elementos con los que participar en la toma de decisiones y en la planificacion de
los cuidados. La capacidad de comunicar malas noticias de manera eficaz es una
cualidad esencial para el equipo asistencial, mucho mas dentro del ambito de los
CCPP. Dar malas noticias de un modo empatico y acompafiandolas de una esperan-
za realista puede mejorar la capacidad del paciente y de su familia para adaptarse
a su nueva situacion y planificar su vida en funcion de objetivos realistas; para
realizarlo de un modo adecuado, deben seguirse una serie de pasos que quedan
recogidos en la tabla 5:

Pasos Coémo se realiza Preguntas utiles

Revisar los hechos médicos y asegurarse
de disponer de todas las confirmaciones
necesarias

Paso 1 L, .
. Proponer la realizacion de una entrevista
Preparacion de la , .
. en la que estaran presentes el paciente, el
entrevista

equipo asistencial y los allegados con los que
aquel desee compartir lo que le sucede
Preparar un contexto fisico adecuado
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Pasos Coémo se realiza Preguntas utiles
“;Qué cree que le sucede?”
“¢Qué ha entendido de lo que le han
Paso 2 informado sobre su enfermedad?”

Averiguar qué
conoce el paciente
y su familia

Comenzar la entrevista estableciendo lo que

“;como describiria su situacion

el paciente y la familia conocen sobre el
estado de la salud del paciente

médica?”

“Cuando sintio sus primeros
sintomas ;qué penso que le

ocurriria?”

Paso 3
Identificar qué
quiere y cuanto
quiere saber el

El paciente puede desear tener una
informacion plena sobre su enfermedad, o,
por el contrario, delegar la informacion en
algun familiar

De la misma forma que los pacientes tienen
derecho a ser informados, también tienen

“Si resulta que su enfermedad es
grave /querria saberlo?”

“Si no quiere saberlo ;hay alguna
otra persona con la que le gustaria

paciente . ., que hablara?”
derecho a no conocer informacion que no
desean
Facilitar la informacion de un modo sensible,
progresivo y directo. Hay que comprobar
con frecuencia qué ha entendido el paciente,

Paso 4 clarificando los conceptos y términos

Compartir la dificiles.

informacion El médico habla y espera. Utiliza un lenguaje
comprensible y evita usar términos técnicos,
asi como los eufemismos y los codigos que
ha manifestado el paciente

Paso 5

Identificar, aceptar
y responderé
a reacciones

Facilitar la expresion emocional y manejar
los tiempos de silencio para que el paciente y
su familia puedan ir elaborando la situacion

emocionales
Paso 6 .
. Indagar acerca de las preocupaciones del w . . .
Identificar . (Qué es lo que mas le preocupa?
. paciente
preocupaciones
Establecer un plan de tratamiento y
seguimiento que incorpore las expectativas
y prioridades del paciente, con la mayor
Paso 7 concrecion posible para evitar la sensacion
Planificacion de abandono.
del futuro y del Se discutira la posibilidad de realizar pruebas
seguimiento adicionales y otras opciones terapéuticas

Se fijaran visitas de seguimiento
Se facilitara un contacto para responder a
nuevas preguntas

Tabla 5. Propuesta de planificacion de entrevista (Rexac, 2020)
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5.4. Atencion coordinada

Las personas que se acercan al final de su vida deben recibir una atencion coor-
dinada entre profesionales de la salud y de la atencion social. Es muy probable
que a medida que se acerca el final se requieran multiples actuaciones progra-
madas o de emergencia de una variedad de servicios y en varios entornos. La
coordinacion es la tnica forma de asegurar un afrontamiento adecuado de las
necesidades y deseos de la persona que le permitira satisfacer sus necesidades
y preferencias ya previamente planificadas. También conducira a que la aten-
cion se brinde sin demoras, segun sea necesario y no haya reiteraciones de
informacion que debera de ser compartida entre los distintos servicios. Se evi-
tara asi que las personas estén sobrecargadas con multiples citas y cuestiones
administrativas.

5.5. Atencion fuera de horario

Las personas que se acercan al final de su vida y sus cuidadores deberan tener
acceso a apoyo las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana ya que pueden
necesitarlo en cualquier momento. Poder acceder, tan pronto como surja la
necesidad puede ayudar a evitar angustias innecesarias a la persona y a sus
cuidadores evitando visitas innecesarias a e ingresos hospitalarios. También
es beneficioso para los cuidadores saber que pueden obtener asesoramiento
en cualquier momento del dia o de la noche, y reducir sus preocupaciones y
ansiedades.

Apoyo a los cuidadores

El apoyo practico y emocional para los cuidadores es crucial para ayudarlos
a continuar cuidando a la persona que se acerca al final de su vida. Es impor-
tante para su propio bienestar, ayudando a reducir sus niveles de estrés. Tam-
bién puede ayudar a preparar a los cuidadores y garantizar que reciban apoyo
durante el duelo.

5.6. Situacion de ultimos dias

Es importante que estemos alerta ante la posibilidad de que alguno de nuestros
pacientes haya podido entrar en situacion de ultimos dias, lo que Murray denomi-
na segunda transicion. El diagndstico de esta situacion estard basado en el juicio
clinico, y uno de los principales obstaculos a la hora de identificar esta situacion es
el déficit de continuidad asistencial durante las transiciones.

Indicadores clinicos que lo sugieren son el encamamiento, las dificultades para
mantener la via oral o el aumento de somnolencia, y ante su presencia deberemos
hacernos las siguientes preguntas (Rexac, 2020):
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(Era esperable que el paciente presentara este deterioro?»,

«Se han descartado causas potencialmente reversibles que justifiquen el de-
terioro —esto incluye infecciones, deshidratacion, alteraciones metabdlicas/
bioquimicas, firmacos, anemia, estrefiimiento, depresion, etc.

«;Seria inapropiado administrar tratamientos para intentar prolongar la vida
del paciente?». Esta duda podria deberse a la futilidad del tratamiento o a los
objetivos definidos por el paciente al realizar la planificacion de los cuidados.

Si la respuesta a estas cuestiones es afirmativa, sera adecuado priorizar un trata-

miento exclusivamente paliativo. Aun asi, si hubiera dudas seria apropiado realizar
una prueba terapéutica durante 24-48 horas y revalorar segun la evolucion.

5.7. Decisiones controvertidas en las ultimas etapas de la vida

En los EOLC, los reajustes farmacologicos, la adecuacion de las medidas terapéu-
ticas y, especialmente en los pacientes en situacion de tltimos dias, las decisiones
relativas a la nutricion, hidratacion o indicacion de sedacion paliativa, demandan
un mayor esfuerzo reflexivo y habilidades especificas para la deliberacion en la
toma de decisiones compartida (Jiménez-rojas, 2022). En la situacion de tltimos
dias, la revision diaria y sistematica de las medicaciones potencialmente innecesa-
rias forma parte de los criterios de calidad en la atencion (O"Neill, 1997)

Entendemos como adecuacion de las medidas terapéuticas (AMT) la deci-
sion de restringir (no iniciar) o cancelar (retirar) algunas medidas diagnos-
ticas o terapéuticas cuando se percibe una desproporcion entre los fines que
se persiguen y los medios empleados. El objetivo primordial es no caer a la
“obstinacion terapéutica”. Dicha adecuacion debe ser un proceso dinamico,
continuado, y a veces cambiante segun los estadios de la enfermedad. (Guia
de Etica Clinica CEAS, 2019)

Los alimentos significan mucho mas que la nutricion para la mayoria de las
personas y al final de la vida el disfrute aunque sea de pequefias cantidades de
alimentos y liquidos es mas importante que su valor nutricional. La reduccion
de la ingesta de alimentos en situacion de ultimos dias puede ser percibida
por la familia como una causa de la muerte, en lugar de como una parte del
proceso del morir. La reduccion progresiva de la ingesta oral requiere de una
deliberacion cuidadosa con el paciente, la familia y el personal involucrado.
Se deben evitar posturas extremas, alentar a las personas importantes para el
moribundo a que le ayuden con el cuidado de la boca o le aporten alimentos
de manera segura (75).
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* La sedacion paliativa, esta legalmente permitida y éticamente aceptada si se
realiza de acuerdo con una buena praxis médica, y es obligada cuando esta bien
indicada y existe consentimiento (84, 85). No obstante, debido a su importan-
cia moral, debe cumplir una serie de garantias. Consiste en la administracion
de fArmacos para provocar la disminucion deliberada del nivel de consciencia,
que siempre debe ser proporcional a la necesidad de alivio del sufrimiento.

REQUERIMIENTOS ETICOS

Precision diagndstica (diagnodstico situacional y analisis del prondstico:
+ proceso clinico irreversible
+ situacion de ultimos dias

Existencia de un sintoma refractario
+ no hay tratamiento alternativo para aliviar el sufrimiento generado por el sintoma
+ se han descartado factores potencialmente reversibles del mismo

Objetivo establecido: alivio del sufrimiento

+ disminucion del nivel de conciencia proporcionado al sintoma

+ registro sistematico del proceso de toma de decisiones y del procedimiento seguido
+ monitorizar y registrar respuesta

Proceso de consentimiento informado
+ explicito
+ implicito
+ delegado

REQUERIMIENTOS CLINICOS

Indicaciones
+ sintomas refractarios
+ no indicada en sintomas de dificil control

Procedimiento para su instauracion

+ familia informada

+ ajuste del resto de farmacos prescritos

+ equipo informado y coordinado para monitorizar

Seleccion adecuada e individualizada de farmacos a emplear

Seleccion adecuada e individualizada de la via a utilizar

Proceso de seguimiento estructurado en tiempo y forma:
+ monitorizacion

+ ajuste

+ registro

Tabla 6. Requerimientos éticos y clinicos para la sedacion paliativa (Jiménez-Rojas, 2022)



216 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

5.8. Competencias, lugar de atencion y lugar de la muerte

Los cuidados al final de la vida en el anciano son una oportunidad para la difusion
de la experiencia y formacion en Geriatria y en Cuidados Paliativos al resto de
profesionales sanitarios de diferentes disciplinas que atienden al paciente anciano,
y éstos no pueden limitarse a entornos clinicos unicos. La adquisicion de las com-
petencias necesarias para manejar los estadios avanzados de las enfermedades, no
se restringen al control de sus sintomas, incluyen el conocimiento clinico de sus
trayectorias y de los procesos intercurrentes. Asimismo, es necesario integrar la
valoracion del diagnostico situacional, la valoracion geriatrica y de la fragilidad, la
ponderacion de riesgos y beneficios, las habilidades comunicativas, la formacion
en Bioética y el conocimiento de las redes de atencion y estrategias de coordina-
cion entre las mismas. Todo esto quiere decir que las crecientes necesidades palia-
tivas de los pacientes presentes y futuros nos afectaran a todos los profesionales
sanitarios y para hacerlo con la competencia que se merecen ellos y sus familias
seran necesarios esfuerzos en capacitacion.

Si bien el entorno comunitario puede ser el ideal para muchos enfermos en sus
ultimas etapas vitales, el requisito de una atencion sanitaria y social adecuada es
irrenunciable y el ideal de mantenerse en el domicilio es dificil por la elevada carga
de necesidades. El domicilio como lugar preferido de la muerte puede no reflejar
los deseos de los pacientes moribundos, especialmente si no tienen asegurado un
adecuado nivel de cuidados (Jiménez-Rojas, 2022).

Figura 3. Competencias para los cuidados al final de la vida (Jiménez-Rojas, 2022)
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El lugar para el fallecimiento requerira una serie de requisitos entre los que
cabe destacar:

a. la existencia de herramientas de informacion compartidos que permitan la
continuidad en todos los servicios y el respeto a la planificacion anticipada
de cuidados

b. la disponibilidad de atencion telefonica con acceso las 24 horas para la fa-
milia y los cuidadores

c. el funcionamiento de estructuras de coordinacion entre los Servicios de Ge-

riatria y los de Cuidados Paliativos con los Equipos de Atencion Primaria

para evaluar los cambios y las situaciones de incertidumbre

la respuesta de los servicios para la atencion urgente

el acceso a farmacos para prescripcion anticipatoria

la adecuacion y garantia del soporte social del paciente

los circuitos establecidos para ingreso urgente en pacientes con sintomas de

dificil manejo en los que se prevé dicha necesidad.

@ o A

En el medio residencial, puede que el entorno garantice el soporte del cuidado,
pero se debe asegurar un ambito de atencion sanitaria con suficiente dotacion, for-
macion clinica y bioética y circuitos disefiados para la interconsulta, coordinacion
y derivacion a estructuras sanitarias especializadas, que permitan asegurar sin fisu-
ras la equidad en la atencion.

5.9. El caso particular de los cuidados al final de la vida en los pacientes con
demencia

Su heterogeneidad y las dificultades para establecer un pronostico en estos pacien-
tes motivan que, los criterios para los EOLC sean mas flexibles y se ajusten mas
a criterios basados en necesidades de atencidon que a criterios temporales o muy
especificos de estadiaje (Amblas-Novellas, 2017; Baztan, 2014; NICE, 2015; Van
der Steen, 2014).

La progresion de los diferentes tipos de demencia es tan impredecible como
inevitable. A medida que la enfermedad avanza, las necesidades cambian, algunos
de los sintomas pueden disminuir, pero los procesos intercurrentes, las complica-
ciones infecciosas y los trastornos alimentarios modulan su evoluciéon y pueden
derivar en hospitalizaciones de repeticion especialmente durante el ultimo afio de
vida. Esto no sélo modifica el prondstico, sino que pone a prueba la capacidad de
los clinicos para elegir el enfoque terapéutico mas proporcional a los deseos que
hubiera tenido el paciente y que ya no puede expresar.

La incertidumbre generada por estos episodios clinicos (algunos de extrema
gravedad, pero finalmente superados), contribuye al desconcierto en la familia que
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recibe distintas valoraciones pronosticas desde perspectivas y equipos diferentes.
La importancia de la informacion, el apoyo y asesoramiento a la familia de es-
tos pacientes quedd ampliamente demostrado en el estudio CASCADE (Mitchell,
2006). Nuestros esfuerzos, deberian orientarse a la continuidad asistencial y a la
preparacion del paciente y sus familiares con la anterioridad suficiente a la ultima
etapa vital. Preparacion que incluye el asesoramiento en la toma de decisiones para
favorecer la dignidad del individuo al final de sus dias (Kessel, 2012). Los estudios
de calidad de cuidados al final de la vida en pacientes con demencia muestran un
peor manejo sintomatico que en otras patologias. Este hecho se relaciona con la
dificultad para valorar adecuadamente los sintomas, la imposibilidad del paciente
para expresar sus deseos y, sobre todo, la falta de formacién médica especifica de
los profesionales implicados.

Para terminar, dando protagonismo a los profesionales que trabajan en centros
residenciales en Espafia, transcribo un resumen de la ponencia que se ha llevado a
cabo en una de las mesas de las Il JORNADAS DE GERIATRIA DEL HOSPITAL
CENTRAL DE LA CRUZ ROJA el 24 de marzo de 2023 por parte del Dr. Ruiz
Grima. Médico de Residencia de Mayores de Colmenar Viejo. AMAS

5. 10. Final de vida en el medio residencial: beneficios del “why”
PACIENTE

» Conocer valores y preferencias

* Aumentar la participacion en toma de decisiones

* Mejorar el control de la propia enfermedad

* Reforzar el control de la trayectoria de la enfermedad
*  Morir en el lugar preferido

FAMILIA

* Ayuda al representante a conocer mejora su funcion
* Disminuye la carga de la decision

* Alivia el proceso del duelo

* Aumenta la satisfaccion con el trato recibido

* Megjora el conocimiento de la enfermedad

PROFESIONALES

* Cuidado basado en la persona

* Mejora de la relacion asistencial paciente/familia
* Ayuda a la toma de decisiones

* Humaniza la profesion

» Aporta seguridad ética y legal.
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RESIDENCIA

* Aumenta el uso de los CCPP

* Mejora la satisfaccion de los usuarios

* Reduce las hospitalizaciones innecesarias/no deseadas

* Reduce el gasto econdmico en el final de la vida sin aumentar la mortalidad.

5.11. Final de vida en el medio residencial: dificultades

PACIENTE

* Resistencia para conversar sobre ¢l final de la vida
* Negacion, miedo, cultura, desconocimiento de la PCA

FAMILIA

» Pacto de silencio en el entorno familiar
» Evitacion

* Proteccion

e Desconocimiento de PCA

PROFESIONALES

+ Falta de conocimiento sobre el proceso de la PCA
 Falta de habilidades de comunicacion

* Presencia de emociones negativas

* Prioridad: carga asistencial

* Delegar en CEA

RESIDENCIA

» Falta de tiempo

» Interferencia con otros profesionales
* Ausencia de programas

» Lista de prioridades

* La muerte como un tabtl

* Sociedad de lo inmediato

5.12. Elementos clave asociados al éxito de la pca en el medio residencial ;es
posible?
* Paciente como protagonista
* Cuidado basado en la persona
* Confianza y compromiso
* Provision de capacitacion/formacion PAC para el personal
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* Acceso a informacion estandarizada para el residente

» Delimitacion clara de las funciones y responsabilidades del personal

* Recursos adecuados para apoyar a PAC

* El apoyo organizativo

» Elliderazgo dentro de una organizacion puede ayudar a establecer la cultura y
las expectativas del personal y la organizacion respecto a PAC
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El trabajo social en cuidados paliativos

Arancha Esteban Martinez

Trabajadora Social Comunitaria del Equipo de Soporte del
Hospital Universitario Ramon y Cajal

1. INTRODUCCION

. C(’)mo transmitir qué es el trabajo social?. Me atreveria a decir que en el sen-

tido mas profundo y humanista los trabajadores sociales intentamos mejo-

rar la vida de las personas con las que trabajamos, a nuestra compaiiera Ana Isabel

Fernandez Lima, le gusta explicar que “trabajamos para que las personas vivan

una vida que merezca ser vivida”.

Son numerosos los ambitos desde los que los trabajadores sociales desarro-

llamos nuestra actividad profesional, pero siempre desde el compromiso con la
sociedad, y como se recoge en nuestro codigo deontologico:

El trabajo social es una profesion basada en la prdactica y una disciplina académica
que promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesion social, y el fortaleci-
miento y liberacion de las personas. Los principios de justicia social, los derechos
humanos, la responsabilidad colectiva y el respeto a la diversidad son fundamen-
tales para el trabajo social... involucra a las personas y las estructuras para hacer
frente a los desafios de la vida y aumentar el bienestar social66.

Acostumbrados a abordar numerosas dificultades a las que debemos dar so-
lucion, cuando ademaés lo hacemos desde el &mbito sanitario y con personas que
se encuentran al final de la vida, o que estan a punto de perder a un familiar o ser
querido, nos damos cuenta que la enfermedad a menudo viene acompanada de

% Definicion global del trabajo social. Julio 2014. Melbourne (Australia) FITS (IFSW) y TASSW.
Aprobada por Asamblea General Ordinaria del Consejo General de Colegios Oficiales de Trabajo Social
por unanimidad el 13 de diciembre de 2014.
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multiples factores sociales que van a aumentar las dificultades para afrontar la
gestion de la situacion.

La persona enferma esta expuesta al dolor que conlleva el proceso de enferme-
dad y la cercania a la muerte, y su entorno debera afrontar el desgaste que suponen
los cuidados, la alteracion de la rutina familiar que obliga a reorganizarse en lo co-
tidiano, la preparacion para la pérdida..., sera necesario, por tanto, que la atencion
de las personas con enfermedades avanzadas sea integral y teniendo en cuenta a
todo su entorno. La complejidad y vulnerabilidad social constituyen factores rele-
vantes en el proceso de final de vida por lo que serd fundamental una intervencion
a nivel social.

1.1. Presentacion del tema

La OMS en su definicion mas reciente nos dice que:

Los Cuidados Paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad de vida
de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas inhe-
rentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento
a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del
dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual®’.

Esta definicion es interesante porque pone el foco en varias cuestiones fun-
damentales: en pacientes adultos pero también en los nifios, que tanto nos cuesta
identificar en procesos de final de vida, también porque reconoce que los cuidados
paliativos no se deben limitar inicamente a los tltimos dias de la vida, sino supone
un proceso en el que sera importante una derivacion temprana que permita inter-
venir a medida que la enfermedad avanza, orientado a prevenir y aliviar el sufri-
miento. Resaltar que se hace referencia a las diferentes necesidades o problemas
del paciente pero también las de su familia o allegados, en sus diferentes esferas,
buscando mejorar su calidad de vida, objetivos centrales de nuestra intervencion
profesional.

Podemos decir que el objetivo de los cuidados paliativos es brindar cuidado ac-
tivo e integral, es decir, en las distintas dimensiones psicofisicas, sociales y espiri-
tuales que afectan a una persona cuya enfermedad no responde al tratamiento cura-
tivo, con especial énfasis en el control del dolor y el sufrimiento, para proporcionar
la mejor calidad de vida posible. Asimismo, contempla ofrecer asistencia al grupo
familiar de la persona enferma, que constituye la unidad de cuidado (Abt, 2016).

7 Organizacion Mundial de la Salud OMS, 20 de agosto de 2020.
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2. NECESIDADES DE ATENCION EN PACIENTES Y FAMILIAS EN SITUACION DE FINAL
DE VIDA

La irreversibilidad de la enfermedad requiere en la persona enferma y en los
cuidadores- familiares, un tiempo de adaptacion y ajuste a los cambios en la
vida cotidiana y las expectativas, es un camino que deben recorrer donde van a
aparecer necesidades que deben ser atendidas (Mahtani, 2007). Los trabajadores
sociales acompafnaremos en este proceso para intentar hacer de la calidad de vida
y del respeto a las decisiones del otro el motor principal de nuestra intervencion
(Vanzini, 2010).

Las necesidades que van a ir apareciendo a lo largo de nuestra atencion depen-
deran de la persona enferma y su familia, debemos prestar especial atencion a:

2.1. Necesidades de naturaleza fisica o bioldgica

Las necesidades de naturaleza fisica o bioldgica, que se centran en la sintomatolo-
gia del paciente orientadas a aliviar el sufrimiento producido por el dolor.

La familia va a agradecer que les demos indicaciones claras y comprensibles de
lo que ocurre en ese momento preciso, ademas de los sintomas clinicos que pueden
aparecer en el futuro y como se podran controlar o prevenir.

Como dice Munuera (2016) contar una buena informacion en este sentido pue-
de permitir a la familia ser mas comprensiva con el paciente y también organizarse
para poder atender los cuidados que puede precisar en relacion a sus dolencias.

En ocasiones el control de sintomas puede ser dificil y la familia o el entorno
cuidador puede colaborar con el equipo asistencia en este sentido, ya que ellos son
los que estan mas tiempo con el paciente y pueden facilitar la informacién y parti-
cipar en la aplicacion de las medidas de confort.

2.2. Necesidades emocionales y psicosociales

No podremos separar de nuestra intervencion las necesidades emocionales y psico-
sociales que tendremos que acoger y sostener. El paciente y su familia se enfrentan
a un proceso que es doloroso por los efectos que provoca en el paciente, el deterio-
ro fisico, el cambio de aspecto, aparecen las limitaciones y la necesidad de ayuda
de otros, el reconocimiento mas o menos consciente de la posible proximidad de
la muerte.

Esto se produce dentro de un contexto que es cambiante, muy estresante y de
gran incertidumbre, donde sienten que pierden el control de las situaciones y que
agota fisica y emocionalmente todos los miembros de la unidad familiar. Ni la
realidad que atendemos, ni nuestra realidad profesional, son compartimentos ri-
gidos, cerrados o acabados, sino mas bien lo contrario, son dimensiones amplias,
cambiantes, y forma parte de nuestras competencias como trabajadores sociales
dar respuesta a las problematicas que van surgiendo.
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Tobon et. al (citado en Vanzini, 2010) nos dicen que “El Trabajo Social define
su intervencioén en un marco complejo y contradictorio... esto se traduce en un
desfase permanente entre magnitud de necesidades y los recursos asignados para
atenderlas”.

2.3. Necesidades sociales

En el proceso de acompafiamiento que supone nuestro trabajo, también abordare-
mos las necesidades sociales, que van a estar orientadas a la gestion de recursos
para atender las necesidades que aparecen durante el proceso de enfermedad, que
pueden ayudar a la familia o el entorno cuidador en la mejora, el cuidado y con ello
a la atencion y calidad de vida de los pacientes y sus familias.

Vanzini, (2010) nos recuerda que las necesidades sociales estan condicionadas
por multiples factores y van a ser determinantes en algunos casos a la hora de esta-
blecer prioridades. Pueden originarse por factores que externos, como la situacion
econdmica, producto de la reduccion de ingresos, laborales, derivados de la pérdi-
da de trabajo o dificultad para mantenerlo por asumir los cuidados que precisa la
persona enferma, sociales, en el amplio sentido de la palabra, que tendria que ver
con el deterioro de las relaciones por alejamiento o rechazo de las redes de apoyo
por distintos motivos, o por desconocimiento de los recursos sociales de apoyo o
institucionales...

También por factores internos a la propia familia y que tendran que ver con los
modelos o estilos de afrontamiento familiar, el funcionamiento de la familia (si
pueden organizarse o no para realizar los cuidados que se precisan), como han vi-
vido experiencias previas ante la muerte, que tengan baja tolerancia a la ansiedad,
depresion, miedo e impotencia.

Deberemos tener en cuenta los factores de riesgo y de proteccion de la familia,
ya que una familia con mas indicadores de riesgo y de menores capacidades, tendra
mas dificultades para dar respuesta a las demandas de sus miembros. Poder dar
respuesta a las necesidades sociales sera crucial, ya que tendran que ver con la vida
y organizacion familiar, con el dia a dia, con lo cotidiano (Vanzini, 2010).

2.4. Necesidades espirituales y trascendentales

La atencion integral del paciente implicara tener en cuenta también las necesidades
espirituales y transcendentales. La expresion y la practica de la espiritualidad son
personales, expresaran las inquietudes existentes en el interior de una personal, tie-
nen que ver con la busqueda de sentido de la vida y de la muerte, el ser reconocido
como persona, liberarse de la culpa y perdonarse, sentirse perdonado, amar y ser
amado...

Detectar y abordar estas necesidades requiere de una tactica profesional bien de-
finida que oriente e acompafiamiento y de respuesta a la globalidad de las mismas,
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actuacion que no es posible sin una formacion previa y especializada en este sen-
tido (Vanzini, 2010).

3. DEFICIONES DE TRABAJO SOCIAL SANITARIO

Desde el Consejo de Trabajo social se ha definido como:

El TS Sanitario se ha caracterizado desde un principio por facilitar una asistencia
directa basandose en el contacto personal, en la comprension y el soporte emocio-
nal de las personas que pasaban por un proceso de enfermedad y a sus familiares,
mediante un trabajo de ayuda para la reubicacion de sus circunstancias persona-
les y familiares debido a los cambios sufridos, consecuencia de la enfermedad o
muerte®.

El Trabajador Social Sanitario proporciona atencion especializada y ofrece con-
tinuidad, es el enlace que proporciona continuidad asistencial con los profesionales
de cuidados paliativos entre los diferentes niveles asistenciales, entre los sistemas
de salud y servicios sociales, para que el nivel de cuidados se adapte a las carac-
teristicas de cada persona y al momento evolutivo de la enfermedad (Aparicio,
2015).

Los procesos de enfermedad pueden alterar en diferentes grados las dindmicas
sociales mas basicas de los enfermos y de quienes se relacionan o conviven con
ellos.

En este sentido, deberiamos entender que cualquier acto sanitario debe traspa-
sar las fronteras del propio ambito sanitario y tener en cuenta el contexto social
especifico de cada persona enferma.

Si no lo hacemos asi, todos los recursos y medios invertidos en la mejora de
su calidad de vida, pueden perderse al abandonar el sistema sanitario si no se ga-
rantiza que el entorno social de la persona podra hacer frente a la situacion que
sigue a todo el tratamiento clinico. En definitiva, si no se garantiza la continuidad
asistencial.

De esta mantera podemos entender que si al alta hospitalaria un paciente no
cuenta con un lugar en condiciones adecuadas para que se puedan continuar sus
cuidados, o no tiene familia o apoyos, o el cuidador principal es fragil, o existe
sobrecarga, en definitiva si no tenemos en cuenta sus circunstancias se producira
posiblemente reingresos hospitalarios no deseados por ninguna de las personas
intervinientes, paciente, familia y profesionales.

En los cuidados paliativos el binomio enfermedad y complejidad social va
a requerir de nuestro sistema sanitario una atencion integral y una intervencion

8 Consejo de TS-2014, Gltima actualizacion 26 marzo 2018.
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multidisciplinar, capaz de dar una respuesta integral a cualquier problema que pue-
da afectar a la persona en cualquiera de sus dimensiones, lo que solo es posible
mediante la integracion del trabajo social sanitario en los equipos de salud. (Diaz
de Mera, 2017).

4. TRABAJO SOCIAL DENTRO DE LOS EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES

Como recuerdan Garcia et al. (2015:130) la interdisciplinariedad se desarrolla a
través de un equipo, pero no necesariamente un trabajo de equipo es siempre inter-
disciplinar. Para que esto ocurra, debe existir una interaccion entre las diferentes
profesiones que intervienen en los procesos, donde se realice un trabajo coherente,
que sea complementario y potenciador, compartiendo e intercambiando experien-
cias y conocimientos desde el respeto profesional.

En la heterogeneidad de los integrantes y las distintas capacidades de los miem-
bros que integran el Equipo se encuentra la riqueza del trabajo (Vanzini, 2010).

El trabajo en Equipo es un verdadero reto, requiere del deseo de sentir la nece-
sidad de llevarlo a cabo, de consenso y de aprendizaje.

Va a precisar que se haya una buena delimitacion de roles, funciones y tareas es-
pecificas. Que exista cooperacion, solidaridad, compasion, respeto, asi como valo-
res compartidos y reconocer al otro como profesional, pero también como persona
con sentimientos. Afrontar como equipo los aciertos y desaciertos, reconociendo
que en el proceso compartimos un objetivo comun, facilitando la tarea del otro.
Cuidarnos y dialogar. Todo esto permitira que logremos una mayor satisfaccion
personal y profesional y nos protegera de burnout, enriquecera nuestro saber y
rentabilizara los recursos existentes.

Si nos abrimos realmente a los ritmos y conocimientos de los compafieros a la
vez que realizamos una aportacion experta sobre nuestro propio campo profesional
conseguiremos avanzar mas rapido sobre los problemas que surgen. Por otro lado,
debemos pensar que tanto los pacientes como sus familias necesitan saber que
estdn en manos de un buen equipo, que realiza su intervencion con interés, entu-
siasmo y profesionalidad. La participacion interprofesional incrementa las oportu-
nidades de mejorar la calidad de vida de las familias.

5. LAS FUNCIONES ESPECIFICAS DE LOS TRABAJADORES SOCIALES EN CUIDADOS
PALIATIVOS

Entre nuestras funciones como trabajadores sociales en cuidados paliativos estan
las de apoyar en la toma de decisiones en relacion al mejor lugar para continuar
con los cuidados, abordar los tramites funerarios y deseos ante el fallecimiento,
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el explorar los asuntos pendientes que tienen que ver con aspectos relacionales,
con temas legales (testamentos), laborales (bajas, tramitaciones de incapacidad...),
preocupaciones familiares... Afrontar estas cuestiones acercandonos a lo impor-
tante para la persona y su familia, sus valores, necesidades y expectativas, explorar
y conocer para construir la atencién que ofrecemos centrdndonos en esas necesida-
des, valores y en base a lo que la persona y su familia desea, nos permite ponerlo
en el eje central de nuestra atencion.

Me gustaria aportar algunos conceptos que me parecen importantes dentro
del rol del trabajador social en cuidados paliativos siguiendo algunas ideas de
Vanzini (2010):

Los trabajadores sociales debemos hacer de la calidad de vida y el respeto a las
decisiones del otro el motor principal de nuestra intervencion.

Para ello como punto de partida debemos conocer la realidad de las personas
que atendemos, para poder valorar todas sus dimensiones y segin esto establecer
prioridades y estrategias de intervencion.

Por ejemplo, saber que la persona que atendemos tiene un tramo de pocos es-
calones hasta que llega al ascensor y que es esto lo que la separa de poder volver
salir a la calle, evitando el aislamiento que afectara de forma directamente propor-
cional a su estado de animo, puede ayudarnos a establecer nuestras prioridades de
intervencion...

Otra cuestion importante con la que lidiamos en nuestro quehacer habitual los
trabajadores sociales es con la incertidumbre, la realidad esta en continuo movi-
miento y los trabajadores sociales estamos acostumbrados a trabajar con situa-
ciones cambiantes, a las que nos tenemos que adaptar constantemente, y a veces,
en muy cortos periodos de tiempo, dando respuesta a las problematicas que van
surgiendo.

En ocasiones el principal recurso es el profesional, el propio trabajador social
que con flexibilidad y desde la disponibilidad afronta el reto de acompaiiar al final
de la vida, como instrumento para que el paciente y su familia cierren su ultima
etapa de forma serena, si es posible, o al menos, del modo que desean, en conso-
nancia con su historia de vida. (Aparicio, 2015). Y por tanto intentar superar la idea
de que el trabajador social es tinicamente un simple gestor del binomio necesidad/
recurso. En todo caso lo que debemos perseguir no es la aplicacion sistematica
de todos los recursos de los que se dispone, lo importante sera que a la persona y
familia se le ofrezca los que necesita, lo que responde a sus necesidades, donde
tengamos en cuenta también sus deseos.

La coordinacion es un aspecto propio y especifico del trabajo social, impres-
cindible en el trabajo que realizamos habitualmente, realizar, por ejemplo, una
buena coordinacidn con las compafieras de servicios sociales, que podran valorar
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la gestion servicios de ayuda a domicilio municipales de una forma 4agil, adaptado
a las necesidades de los pacientes paliativos y sus familias, y demas apoyos que
¢éstos puedan precisar, puede llegar a ser fundamental, también con las trabajado-
ras sociales de atencion primaria, que en muchas ocasiones conocen a las familias
de hace tiempo y manejan una informacion muy valiosa, han realizado visitas al
domicilio y pueden tener conocimiento de la situacion in situ, también con otros
servicios y profesionales intervinientes, asociaciones, empresas, ONGs...

He escuchado a compaiieras de trabajo social abordar la coordinacion, en rela-
cion a la idea de la responsabilidad colaborativa, que va mas alla de una necesaria
coordinacion, y que requieren determinadas situaciones de especial complejidad
como a las que nos enfrentamos con los pacientes y sus familias al final de la vida,
y donde debemos alcanzar una complementacion con otros profesionales y equipos
para ofrecer la mejor respuesta posible.

Algunas de las funciones especificas que realiza el trabajador social en el &mbi-
to de los cuidados paliativos van a implicar:

* Realizar una valoracion global de las necesidades sociales del paciente y la
familia a través del diagndstico social.

* Identificar y establecer factores de riesgo familiar, definiendo prioridades en la
intervencion, proponiendo objetivos mediante un plan de intervencion.

* Identificar dindmicas y modelos familiares, con el fin de establecer objetivos
de mejora de la relacion familiar.

* Definir situaciones de vulnerabilidad social y establecer indicadores de riesgo
social que nos permitan plantear objetivos dirigidos a la prevencion.

* Facilitar informacion, orientacion y asesoramiento de los recursos basicos dis-
ponibles apoyando en la gestion de los mismos.

* Apoyar en la toma de decisiones sobre lugar de cuidados y exitus, consensuan-
dolo con el resto del equipo.

* Abordar asuntos pendientes.

e Favorecer la coordinacion entre los diferentes ambitos de atencion, sanitarios
y sociales.

* Realizar Mediacion entre la familia, paciente y el equipo, en situaciones de
conflicto.

» Valorar y prevenir las situaciones de sobrecarga y situaciones de claudicacion
familiar, favoreciendo el autocuidado y favoreciendo la organizacion familiar.

» Explorar aspectos religiosos, culturales y valores y creencias del paciente y de
la familia en relacion con la enfermedad y la muerte.

* Acompafiamiento en el proceso de duelo desde el &mbito de lo social.
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6. TRABAJO SOCIAL CON FAMILIAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

La familia es el principal soporte de la persona enferma, entendiendo y ampliando
el concepto de familia al entorno cuidador.

Tener a un ser querido en una situacion clinica que compromete gravemente su
salud, ademas de suponer un gran dolor para la familia, obliga a realizar una serie
de cambios para poder reorganizarse y seguir funcionando de forma normalizada,
si es que esto es posible.

Nuestro principal objetivo como trabajadores sociales es acoger esta situacion
con todo lo que supone, y hacer todo lo posible para que estos ajustes se lleven a
cabo con el menor coste adicional para la familia, es por esto que es fundamental
que el paciente y su familia formen parte activa en el proceso. (Carmona, 2015).

Por eso trabajar desde una Planificacion compartida en la atencion puede ser
una herramienta muy util.

6.1. Planificacion Compartida en la Atencion

La Asociacion Espaiiola de la Planificacion Compartida de la Atencion (AEPCA)
define la Planificacion Compartida en la Atencion como:

El proceso deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la reflexién y com-
prension de la vivencia de la enfermedad y el cuidado entre las personas implicadas,
centrado en la persona que afronta una trayectoria de enfermedad, para identificar
y expresar sus preferencias y expectativas de atencion, promueve la toma de de-
cisiones compartidas en relacion con el contexto actual y con los retos futuros de
atencion, como aquellos momentos en los que la persona no sea competente para
decidir®.

Carmona (2015) nos va a transmitir una serie de cuestiones que van a ser rele-
vantes a la hora de abordar el trabajo con las familias, vamos a necesitar identificar
a todas aquellas personas que forman parte del sistema familiar, incluyendo la
familia extensa y el entorno cuidador, ya que en algin momento el proceso vamos
a necesitar que estén presentes o contar con ellas.

Conviene que reconozcamos el grado de cohesion, los limites y alianzas, el es-
tilo y grado de comunicacion, la organizacion: disponibilidad familiar, distribucion
de roles y tareas existentes en el seno de la unidad familiar, la forma en la que se
relacionan con la comunidad, sus creencias, sus expectativas, sus potencialidades
y los aspectos que pueden dificultar el logro de objetivos.

Proporcionar una atencion adecuada al paciente y su familia, conlleva asumir lo
que son y con lo que llegan cuando les conocemos, acogiéndolos de esta manera
fomentaremos su calidad de vida. No sesgar la intervencion debido a los miedos

% Definicion de la Asociacion Espafiola de la Planificacion Compartida en la Atencion.
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que generan las diferencias (personas con problemas de adiccion, con enfermeda-
des mentales, extranjeros, etnias diversas...)

Debemos intentar que la familia/paciente exprese los problemas que le suponen
alguna dificultad, con el objetivo de que sean conscientes e intervengan en estas
dificultades.

Los trabajadores sociales ayudaremos a la persona enferma y su familia, a ex-
plorar cudles son sus limites y a comprenderlos, pero también se les sefiala cuales
son sus recursos y potencialidades, ayudando a movilizar esas capacidades para
que logren ser lo mas autébnomos y responsables posible en el momento de afrontar
las dificultades, para que puedan vivir de la mejor manera posible aquello que no
pueden cambiar, que es la situacion de enfermedad y de final de vida.

Un aspecto esencial que va a aportar bienestar a la persona enferma sera el res-
petar su autonomia. La autonomia de la persona enferma y su familia son algunas
de los dilemas éticos mas importantes de los cuidados paliativos, son la forma de
reconocer la dignidad. Para poder conseguirlo tendremos que hacer que se sientan
comprendidas y validadas, debe legitimarse su marco de referencia y el de su fami-
lia, donde se han movido a lo largo de toda su trayectoria. Se requiere empatia, no
juzgar, proximidad, seguridad y compromiso, tiene que ver con acompaiar, en el
mas amplio sentido de la palabra, que es lo que creo que supone el quid de nuestro
trabajo.

6.2. Apoyo a los cuidadores

El Apoyo a los Cuidadores sera una parte importante de nuestro trabajo, fomentar
el cuidado del cuidador, es imposible ayudar a la persona que esta en la fase final
de vida si no se da soporte suficiente.

Cuantas veces nos dicen los pacientes, que entre sus mayores preocupaciones
estan su mujer, sus padres, sus hijos, su familia, en definitiva y el estar siendo una
carga para ellos.

Las familias corren el riesgo de agotarse, en muchas ocasiones podemos ver
familias sobrecargadas que acaban claudicando.

Saber reconocer estas situaciones serd fundamental, para evitar la estigmatiza-
cion de las familias, ya que en ocasiones podemos confundir un manejo sintomati-
co complicado en el domicilio, con una situacion de claudicacion familiar.

Es importante que los pacientes/familias cuenten con los recursos adecuados,
ajustados a la situacion en la que se encuentran, ya que realizar determinadas ges-
tiones supone una sobrecarga para las familias, y debemos entender que deben
depositar sus energias en aquello que es importante, y que segin el momento puede
ser acompaiiar. / Tiene sentido ponerse a gestionar una Dependencia en determina-
das situaciones con un pronostico corto, si el deseo es ir a casa y precisan de ayuda
a domicilio? No, si no pretendemos generar situaciones de mayor estrés familiar.



El trabajo social en cuidados paliativos 237

6.3. Favorecer los procesos de comunicacion

Una parte esencial de nuestro quehacer profesional es favorecer la comunicacion.
Una buena comunicacion, puede llegar a ser en muchas ocasiones el unico elemen-
to terapéutico realmente eficaz, tendra que haber una escucha activa previa, que
requiere de tiempo. Una escucha real es algo que no se improvisa, ni tampoco es
una cuestion de buena voluntad, sino que requiere de competencias, habilidades y
entrenamiento, en esto, creo que los trabajadores sociales somos expertos.

Escuchar no tiene que ver con dar consejos o brindar soluciones, si tiene que
ver mucho mas con facilitar que los demas encuentren, entre sus recursos los mas
adecuados para abordar las situaciones que les causan malestar. (Agrafojo, 2015).

Las discrepancias o desencuentros que pueden a veces producirse entre los pro-
fesionales que estamos realizando la comunicacion y las familias, en ocasiones no
tienen que ver con una mala emision del mensaje que facilitamos, sino con el con-
texto en el que esté la familia (la situacion de impacto, las situaciones complejas e
imprevistas que afrontan, situaciones de vulnerabilidad...).

Respecto a la comunicacion y las relaciones familiares podemos encontrarnos,
en ocasiones, con situaciones que desentierran dificultades del pasado o el presente
en las familias, y que les estan afectando negativamente. En algunos casos, vamos
a tener que acudir a la mediacion familiar, Agrafolo (2015) nos dice:

que es un procedimiento alternativo de resolucion de conflictos, en el que un terce-
ro, el mediador, imparcial respecto a las partes y neutral respecto al resultado, faci-
lita un espacio donde pueda darse la comunicacion, con el objetivo de equilibrar el
dialogo, rebajar las situaciones conflictivas y acompaiiar en el proceso de encuentro
y busqueda de soluciones.

En la mediacion familiar en el ambito de los cuidados paliativos, hay un ele-
mento que nos va a ayuda a obtener un resultado satisfactorio, si partimos de que
todos los miembros de la unidad familiar quieren que su familiar enfermo esté
lo mejor posible hasta que se produzca el fallecimiento. Intentaremos, por tanto,
partir de este aspecto que es el que les une y en el que coinciden, con el objetivo
de que pongan remedio a los asuntos que les han llevado a la mediacion y puedan
dedicarse al cuidado de su ser querido.

7. SITUACIONES DE ALTA COMPLEJIDAD SOCIAL

Cuando un paciente y su familia, deben afrontar una enfermedad, si ademas a esta
situacion le unimos una serie de variables sociales que van a condicionar las expe-
riencias que deben afrontar, estas familias pueden quedar expuestas a situaciones
de riesgo social.
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Que el trabajador social tenga conocimiento de la situacion lo antes posible y
puede realizar una intervencion precoz sera fundamental, ya que se va a favorecer
la calidad de la atencion, que se pueda construir un buen vinculo y facilitara la
tarea de poder abordar temas pendientes y tramites funerarios.

Sera necesario que se identifiquen de forma adecuada las necesidades sociales
tanto por parte del equipo interdisciplinar con formacion especifica en cuidados
paliativos como de otros profesionales de distintas especialidades como es la aten-
cion primaria, hospitalaria y servicios sociales, que debe aprender a detectar y
derivar por necesidades sociales reconocidas (Aparicio, 2015), sera importante por
tanto la tarea de difusion y educacion en cuidados paliativos que podemos realizar
desde los Equipos.

Saber cuando estamos ante una situacion de gran complejidad social y que el
paciente precisara de la atencion del trabajador social de cuidados paliativos sera
determinante para poder realizar una intervencion social precoz y un seguimiento
de la situacion, que nos permita realizar un acompafiamiento en la situacion de
final de vida:

Reconocer que estamos frente a miembros vulnerables (de edad avanzada, con
discapacidad, personas con problemas de salud mental, menores...), con familias
disfuncionales (con relaciones familiares fragiles o deterioradas, con dificultad en
la comunicacién, con conflictos...), ante situaciones de sobrecarga (que pueden te-
ner que ver con la capacidad del cuidador, o la duracion de los cuidados, el nivel de
dependencia del pacientes, los cambios en el rol del cuidador, que haya tenido que
dejar de trabajar o la pérdida de red social), que existan adicciones, situaciones de
violencia o maltrato, que sean inmigrantes (con diferencias culturales a la hora de
afrontar distintas situaciones de final de vida, o con barreras idiomaticas), detectar
conflictos o dificultades en relacion al lugar de cuidados o exitus (por carencia de
recursos econdmicos para asumir los gastos de sepelio, querer realizar donacion
del cuerpo a la ciencia, retorno al pais de origen...),qué existan temas pendientes
(reencuentros familiares, permisos penitenciarios, ltimos deseos), que precisen de
asesoramiento en aspectos legales.

7.1. Vulnerabilidad y Riesgo Social

Entre nuestras funciones como trabajadores sociales de cuidados paliativos se en-
cuentran realizar un diagnoéstico de la situacion familiar estableciendo factores de
riesgo que nos permitan definir prioridades en la intervencion, proponiendo objeti-
vos mediante un plan de intervencion teniendo en cuenta la fragilidad y vulnerabi-
lidad social y criterios de complejidad asistencial.

Identificar situaciones de Vulnerabilidad Social y establecer indicadores de ries-
go social nos va a permitir plantear objetivos dirigidos a la prevencion.
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Aparicio Diaz et al. (2015), recogen que para Cardona (2001) los factores de los
cuales se origina la vulnerabilidad social son la fragilidad fisica, la fragilidad social
y la falta de resiliencia, y que la vulnerabilidad social es en si misma una situacion
social de riesgo, que va a dificultar, inhabilitar e invalidar de manera inmediata o
en el futuro, a los grupos afectados o individuos en la satisfaccion de su calidad de
bienestar, tanto en su subsistencia como de calidad de vida.

El Riesgo Social estd causado por circunstancias personales, interpersonales o
del entorno, que ocasiona un perjuicio para el desarrollo y su bienestar personal y
social. Indica que una situacion o incidente de desproteccion y dafio ocurra o vuel-
va a ocurrir puniendo poner en peligro el desarrollo integral de la persona.

La caracteristica o cualidad de una persona o comunidad que se sabe va unida
a una mayor probabilidad de dafio a la salud, se va a considerar como un factor de
riesgo.

La siguiente tabla tiene como objetivo favorecer que sean identificados los
factores de vulnerabilidad e indicadores que pueden derivar en situaciones de
riesgo social, y proponer algunos objetivos de intervencion del trabajador social
con pacientes con enfermedad avanzada y sus familias que presentan necesidades
paliativas.

FACTOR DE OBJETIVOS
VULNERABILIDAD Isl\é]z:IIiziDOR DE RIESGO DE INTERVENCION
SOCIAL SOCIAL
Situacion de incapacidad Verificar con paciente la informacion
DX RECIENTE . P pronostico, favorecer asesoramiento en
temporal
aspectos laborales
Dificultad para proporcionarse | Facilitar recursos de apoyo en
AUSENCIA DE cuidados basicos y cumplir el domicilio (SAD)/cuidador 24h/Valorar
CUIDADOR . X
tt° Aislamiento traslado a UCP
SINTOMAS Favorecer actividad de ocio o
FisSICOS- Disminucién de actividad i ]
LIMITACION Aislamiento social Fls raceion satis i;: Omll p(;sl. Z'
FUNCIONAL avorecer apoyo de voluntariado
Asesoramiento y tramite de
DEPENDENCIA Dificultad para reghzar ABVD pre?stacwnes y recursos de apoyo.
y tareas de autocuidado Préstamo de ayudas
técnicas
Explorar con paciente y familia el
TEMAS Dificultad del paciente o deseo solucionarlo, asesoramiento y en
PENDIENTES familia para solucionarlos aspectos legales, practicos y
relacionales
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FACTOR DE OBJETIVOS
VULNERABILIDAD IST)%II?:I“DOR DE RIESGO DE INTERVENCION
SOCIAL SOCIAL
NECESIDAD Valores o creencias espirituales Favorecer la atencion espiritual a
DE APOYO 1o satisfech prtu través del equipo o agentes de la
ESPIRITUAL O satistechas comunidad
CONFLICTO DE Dificultad de acuerdo paciente- Mediacién para favorecer acuerdo
INTERES familia-equipo p v "

Apoyo e intervencion social para
organizacion cuidados, favorecer
SOBRECARGA EN ZARIT>17 apoyo externo, familiar o acceso
CUIDADORES Ingresos hospital recursos
publicos-privados. Asesoramiento
sobre aspectos laborales.
AUSENCIA Ausencia de cuidados basicos Garantizar cuidados con recursos de
CUIDADOR y dificultad para cumplir el apoyo externo, busqueda lugar de
PRINCIPAL tratamiento. cuidados.
DISCREPANCIAS Reineresos hosnitalarios de Favorecer la garantia de cuidados,
SOBRE LLUGAR DE re et%cién P explorar deseo sobre lugar de cuidados
CUIDADOS P con paciente y familia
CUIDADOR éARIT; 1d71. " F avorecer rf.:lrevt(") eg;uldados
PRINCIPAL FRAGIL apacidad limitada para reorganizacion familiar y apoyo
realizar los cuidados externo
DISPOSICION/
CAPACIDAD Dificultad para cumplir el Adaptar las pautas al nivel de
LECTURA/ tratamiento comprension y favorecer supervision.
ESCRITURA
ADICCIONES Riesgo o consumo sustancias Coor@1ngc1on con trabzfurador sgc1al
especializado, prevencion recaidas
ENFERMEDAD . o et Coor(%nll.amgn con trabzfurador .stoc1al
MENTAL iesgo de crisis especializado, prevencién evitar
recaidas
VIOLENCIA DE Trato inadecuado, negligencia/ | Favorecer medidas preventivas, activar
GENERO maltrato protocolo de maltrato.
FAMILIA Conflicto familiar previo o Mediacién familiar
DISFUNCIONAL presente '
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FACTOR DE OBJETIVOS
VULNERABILIDAD Islz)lélliiDOR DE RIESGO DE INTERVENCION
SOCIAL SOCIAL

Falta de cobertura de
DIFICULTADES necesidades bésicas y
ECONOMICAS medicacion
Insuficiencia econémica

Solicitud y tramite de ayuda
econdmica. Ayuda alimentos
Ayuda medicacion

Aislamiento por barreras

ADECUACION Cond1c1.ones 11.1afiecuada.s . Asesoramlentg en ,adapta?lon del
Ausencia de vivienda Distancia | entorno, adquisicion o préstamo de
VIVIENDA adq
respecto a centro ayudas técnicas
sanitario
Exploracion y traslado al Equipo de
rituales religiosos o culturales Explorar
PERSONAS Desconocimiento cultural deseos de regreso a pais de origen,
INMIGRANTES facilitando tramites o gestiones
Traslado de familiares desde otros
paises

Tabla 1. Factores de Vulnerabilidad Social, Indicadores de Riesgo Social y
Objetivos de Intervencion Social a partir de la tabla de Aparicio, 2015.

8. CLAUDICACION FAMILIAR

8.1. Definicion de claudicacion familiar

Segun un trabajo realizado por De Cuadras (2003) tras analizar las definiciones
planteadas por Marrero Martin et al. (1994) nos indican que los elementos basicos
de la claudicacion familiar son la “pérdida de la capacidad de dar respuesta adecua-
da a las demandas y necesidades del enfermo a causa de agotamiento y sobrecarga”
y elabora la siguiente definicion: “Claudicacion familiar es la manifestacion, impli-
cita o explicita, de la pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta
adecuada a las demandas y necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o
sobrecarga” De Quadras et al. (2003:189).

Un concepto que debemos tener siempre presente cuando hablamos de claudi-
cacion familiar es que, para claudicar, primero tiene que haber existido la capa-
cidad de cuidar, y por ello, la familia ha asumido este rol hasta el momento de la
claudicacion. De Quadras et al. (2003: 188).

Por esto es importante desculpabilizar al cuidador principal, porque para éste,
asumir que no puede mas es muy dificil, debido a que posiblemente, ha hecho
grandes esfuerzos para sobrellevar la situacion hasta ese momento. Por lo tanto,



242 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

llegando a ese momento, se trata de garantizar que el paciente continte teniendo
la atencion adecuada y que el familiar pueda continuar manteniendo el vinculo
afectivo con el minimo malestar posible.

El entorno familiar resuelve situaciones, cuida de las personas, acompaifia, pro-
tege, ama, educa, pero es necesario que la sociedad se mantenga alerta para que el
estado, el sistema publico, no se desentienda de su funcion de apoyo y supervision
de las familias en el ejercicio de estas tareas esenciales. (Soronellas, 2012)

Las familias asumen gran cantidad de dificultades en el abordaje del cuidado y
atencion de la persona enferma.

La familia tiene que ser cuidada para poder cuidar, y que este impacto que
le genera a la familia la enfermedad puede variar en funcion de varios aspectos
como: la edad del paciente y/o familiares, el rol que desarrollan, el nivel de co-
municacion, el contexto en que se encuentra el enfermo y los recursos disponi-
bles. (Tamarit, 2013).

Carmona (2015) aborda varias cuestiones interesantes para reflexionar respecto
a la claudicacion familiar. Va a ser necesario que no se confunda con la necesidad
de control de sintomas, que se suele producir cuando el cuidador o los familiares
consideran necesario un control de los sintomas, pero los profesionales lo interpre-
tan como una dificultad de la familia en seguir atendiendo.

Para poder detectar o diagnosticar la claudicacion familiar, nos ayudara tener en
cuenta algunos signos: que haya un mal control de los sintomas de la enfermedad,
exista enfermedad de otros familiares, inseguridad con respecto a ser capaz de
proporcionar los cuidados necesarios, cambio de roles o de su dinamica, paro o di-
ficultades laborales, vacaciones de los nifios, necesidad de atender a otras personas
enfermas en el nucleo de convivencia o en la familia extensa, etc.

Desde la atencion social, se aportaran aquellos datos que sean de interés para
una valoracion multidisciplinaria de la situacion, que lleven a los diferentes profe-
sionales que estamos interviniendo bajo la dptica de varias disciplinas a alcanzar
un consenso respecto al diagndstico de la situacion.

En lo que se refiere al mal control de los sintomas, algunas ocasiones resulta
dificil diferenciar si es provocado por la evolucion o complicacion de la enferme-
dad, o por dificultades en el manejo por parte de la familia. Con cierta frecuencia
se determina que se ha producido un ingreso por claudicacion familiar cuando en
realidad no es asi, sino por lo dificultoso del control en el domicilio.

Sera importante tener mucho cuidado en coémo se plantea el ingreso por parte de
los profesionales y como se informa a la familia, por las repercusiones emocionales
que esto pueda tener. También serd importante mencionar algunas cuestiones prac-
ticas que se requieren en el domicilio para la atencion de la persona enferma y que
pueden determinar en gran medida el permanecer o no en el domicilio, como seran
el tipo de vivienda, la facilidad o no de acceso a los servicios de la comunidad y
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sanitarios, las barreras arquitectonicas. Informar a la familia sobre como conseguir
una cama articulada o una silla de ruedas, adaptar un bafio, o un servicio de ayuda
domicilio, no son temas menores para las familias.

8.2. Variables que hacen que se pueda producir la claudicacion familiar

Tipo de familia: por un lado, estaria la familia nuclear, en la que aparece el
agotamiento de la/l cuidador/a principal. Por otro lado, la familia extensa en
la pueden aparecer conflictos y/o vinculos emocionales fragiles, relaciones
afectivas.

Sobrecarga del/la cuidador/a principal: cuidadoras/es de edad avanzada, enfer-
mas/os y/o cargas anadidas.

Red social insuficiente o familias desplazadas: haciendo que el cuidador prin-
cipal no tenga soporte cercano.

Situacion laboral: la/el cuidador/a, trabaja fuera del domicilio, y es dificil com-
paginar durante un periodo largo de tiempo las responsabilidades laborales, las
del domicilio y las de cuidar.

Experiencias anteriores relacionadas con el proceso final de vida o duelos no
superados del/a cuidador/a o familia, e historia familiar en la que se reflejan las
vivencias anteriores de superacion y adversidad.

La negacion de los familiares ante la realidad de la enfermedad grave y su
proceso.

Tipo y nivel de comunicacion familiar: dificultades en la comunicacion por ser
inapropiada o insuficiente.

Sensacion de pérdida para realizar proyectos personales de la familia o cuida-
dor/a y dejando de lado su vinculo social y de tiempo libre.

Trayectoria de la enfermedad: el paso de los cuidados curativos a los cuidados
paliativos es un gran impacto emocional para el/la cuidador/a en el que se debe
evitar la desesperanza e incluir a la familia en el proceso terapéutico.

Proceso de enfermedad prolongada y/o con gran dependencia, incluyendo el
dificil control de los sintomas en el domicilio.

Ausencia del/la cuidador/a principal en un momento determinado por enfer-
medad o fallecimiento: supone una reestructuracion en la familia.
Condiciones inadecuadas de habitabilidad para manejar la enfermedad en el
domicilio.

Mensajes contradictorios de los diferentes equipos asistenciales: en el que la
familia puede percibir un cierto abandono por parte del equipo profesional.
Ausencia de programas de prevencion: no considerar desde el principio la po-
sibilidad de claudicacion, incluso en familias aparentemente mejor adaptadas
hace que no se pueda actuar desde la prevencion.
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8.3. Prevencion de la claudicacion familiar

Facilitando a las familias de recursos de apoyo, a través de coordinaciones con
otros servicios (servicios sociales, servicios de atencion a domicilio (SAD).

Realizando funciones de soporte emocional y la contencion, potenciar la impli-
cacion familiar, ofrecerles estrategias educativas para atender mejor al paciente y
ganar seguridad.

Facilitar ademas de una atencion presencial ser accesibles y realizar un soporte
y contencion a través de la atencion telefonica que hace que la familia se sienta
escuchada y valorada por el equipo, se puede hacer un acompafiamiento mas con-
tinuado, en el que si aparece alguna duda acerca de la enfermedad pueden resolvér-
sela en el momento y eso hace que las familias estén mas tranquilas.

Prevencién con el paciente Prevencion con el grupo familiar

Darles tiempo para que asuman la situacion
Informacién y comunicacion con el Informacién puntual, adecuada, honesta, comprensible y
Equipo continua sobre la evolucion
Escucha atenta de sus preocupaciones | Entrenamiento y participacion en las tareas del cuidado
y prioridades Implicacion del mayor nimero de miembros posible
Relacion de ayuda eficaz Facilitar el descanso en caso de agotamiento de cuidador
Seguridad de continuidad de principal unico, en unidad de corta estancia
cuidados Entrenamiento en técnicas de control de sintomas
Adaptacion del rol familiar y social Informacion sobre recursos disponibles en la comunidad
Adaptacion paulatina a las Fijar objetivos plausibles a corto y medio plazo
limitaciones producidas por la Vivir y cuidar el dia a dia
enfermedad Reducir los efectos negativos de la conspiracion del silencio
Apoyo psicoemocional en el paciente estimulando la comunicacion entre los
Participacion en la planificacion y miembros
evaluacion de cuidados terapias Soporte y apoyo psicoemocional individual y grupal
Espacio y tiempo para la expresion Facilitar la aclaracion y resolucion de conflictos en el seno
de emociones y sentimientos de familiar
duelo anticipado Detectar patologias en otros miembros de la familia y
Seguridad y proteccion fisica recomendar la ayuda de otros profesionales
Adecuacion del control de sintomas Ayudar a la familia a utilizar sus propios recursos en la

solucién de sus problemas

Tabla 2. Prevencion claudicacion paciente/grupo familiar

Facilitando a las familias de recursos de apoyo, a través de coordinaciones con
otros servicios (servicios sociales, servicios de atencion a domicilio (SAD).

Realizando funciones de soporte emocional y la contencion, potenciar la impli-
cacion familiar, ofrecerles estrategias educativas para atender mejor al paciente y
ganar seguridad.

Facilitar ademas de una atencion presencial ser accesibles y realizar un soporte
y contencion a través de la atencion telefonica que hace que la familia se sienta
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escuchada y valorada por el equipo, se puede hacer un acompafiamiento mas con-
tinuado, en el que si aparece alguna duda acerca de la enfermedad pueden resolvér-
sela en el momento y eso hace que las familias estén mas tranquilas.

9. CONCLUSIONES

El trabajo con personas que se encuentran al final de la vida, a menudo permite
relacionarnos desde unos términos en los que lo superfluo pasa a un segundo plano,
y supone una oportunidad de crecimiento personal, cuando las personas se saben
cercanas a la muerte suelen relacionares desde la verdad, y es un privilegio poder
estar ahi.

Tampoco trato de mitificar la muerte, ni el proceso de morir, porque morir no es
facil, ni sencillo, puede resultar facil hablar de la muerte y su afrontamiento cuando
no es la nuestra. ..

En nuestra practica profesional sostenemos mucha angustia, sufrimiento y mo-
mentos de gran incertidumbre, acostumbramos a trabajar con situaciones cambian-
tes que suponen de gran capacidad de adaptacion y flexibilidad, pero también va a
requerir por nuestra parte de un compromiso con nuestra formacion y de ampliar
nuestros conocimientos, que nos permita el crecimiento en nuestra labor profesio-
nal y ofrecer una atencion integral y de calidad.

Me parece una cuestion importante realizar un trabajo personal, ayudandonos a
comprendernos, entender nuestras limitaciones, nuestros miedos... nos permitira
abordar estas cuestiones con las personas con las que trabajamos. Reconoceremos
mejor por qué nos cuesta trabajar mas con este paciente o esta familia que con
otras... nos permitira ser mas piadosos con nosotros y mas comprensivos con nues-
tro trabajo y esas personas.

Los trabajadores sociales en cuidados paliativos tenemos la suerte de poder
crecer con un Equipo, desde la interdisciplinariedad, que si bien es todo un reto
también supone una gran oportunidad. Nuestro trabajo que es tan complicado com-
partido en valores y habilidades profesionales nos hacen protegen y mejoran nues-
tro quehacer profesional y la atencion que proporcionamos.
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Atencion psicologica y los cuidados paliativos

Susana Neri Sanz Menéndez

Psicologa Comunitaria del Equipo de Soporte del
Hospital Universitario Ramon y Cajal

Los cuidados paliativos tienen como objetivo fundamental aliviar el sufrimiento
y mejorar en lo posible la calidad de vida de las personas con enfermedad
avanzada e incurable y sus familias. Teniendo en consideracion los aspectos tanto
fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales de las personas en situacion paliativa,
lo que nos lleva a buscar un equipo de especialistas completo, que abarque todas
las necesidades del paciente y su nucleo mas cercano. (Ministerio de Sanidad y
Consumo, 2010-2014)

Centrados en lo que suponen los paliativos en general, la labor de un psico-
logo en este momento en que la persona ve afectada su vida de una forma total
y definitiva, es explorar e identificar las estrategias y herramientas de las que
dispone el paciente, siempre acordes con su sistema de valores y su percepcion
de calidad de vida, e intervenir para manejar junto con €l y su entono (allegados
y equipo interviniente) aquello que si es posible manejar para lograr el mayor
confort. (Peralta, 2011)

En psicologia, con frecuencia, tenemos un concepto psicopatologico del pa-
ciente, en cuidados paliativos partimos de la base que la persona a la que vamos a
conocer y valorar no tiene en principio una patologia psicoldgica o psiquiatrica por
la que requiera una intervencion psicologica, si no que su proceso de enfermedad
avanzada produce los suficientes desajustes emocionales para que la psicologia en
Cuidados Paliativos sea una especialidad necesaria en un equipo Multidisciplinar.

Debido a que la enfermedad y la muerte proxima suponen un desafio (Cruzado,
2016) que dificulta y mucho la adaptacion del paciente y su familia, en un porcen-
taje alto, es donde los psicologos paliativos vamos a intervenir mayoritariamente.
(Lacasta, 2008)
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El impacto emocional que supone para una persona y su circulo la enfermedad
y la cercania de la muerte, puede generar o producir sintomas emocionales muy
profundos que necesitan ser aliviados al igual que los sintomas fisicos, a su vez,
la adaptacion a los constantes cambios a lo largo del proceso de final vida y las
posibles pérdidas que conlleva, pueden precisar de un acompafiamiento terapéuti-
co por parte del profesional de psicologia, para ir ajustandose a los tiempos de la
enfermedad de la forma mas adaptativa posible. La atencion psicologica en cuida-
dos paliativos intenta ser Holistica, integra al paciente y a la familia o nucleo de
allegados, y por supuesto al equipo sanitario que atiende a la persona. Por lo tanto
se centra en tres ejes principales; Paciente, Familia y Equipo de Profesionales.

1. ATENCION PSICOLOGICA AL PACIENTE

La evaluacion de la persona con una enfermedad avanzada, en situacion paliativa,
desde la perspectiva psicoemocional, es una tarea que requiere diferentes enfo-
ques. Se intenta un alivio del sufrimiento, o disminuir al menos la intensidad de
este, la busqueda de herramientas que faciliten el afrontamiento del desafio y
amenaza que supone la cercania de la muerte, la consecucion del mayor confort
alcanzable, resolucion de problemas y/o conflictos, el manejo de la comunicacion
lo mas adecuadamente posible.

1.1. Comunicacion con el Paciente

La comunicacién con el paciente en cuidados paliativos merece un apartado ex-
clusivo, ya que en principio las personas que son susceptibles de necesitar valora-
cion y atencién por nuestra parte, posiblemente vengan de recibir informacion y
noticias aversivas. Es fundamental que nos planteemos una forma lo mas adecuada
de informar para poder sumar y no restar, ayudar a tomar posibles decisiones lo
mas positivas para el paciente y sus allegados, respetando las creencias, valores y
tiempos de la persona con la que estamos tratando.

Cuando conocemos a alguien en situacion paliativa por primera vez, posible-
mente nos hemos leido su historia médica, la hemos discutido en sesion clinica,
es mas, debemos conocer los antecedentes del paciente, para saber cual es su si-
tuacion médica. Pero eso no nos informa nada mas que de factores objetivos, los
indicadores subjetivos, que nos hablan de la persona, de como podemos ayudar
en esta situacion, que se enroca con los miedos, deseos y que al final va a estar in-
tensamente relacionado con la intervencion que mas adelante necesite el paciente
y su familia. La informacion de diagnosticos, prondsticos, opciones terapéuticas,
ayudas psicosociales, en definitiva todo el proceso de enfermedad del paciente y
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aquellos que le rodean, es tan importante, que determina la experiencia de estos en
el camino de su enfermedad avanzada.

Es principal empezar PREGUNTANDO al paciente, nadie nos va a dar mas

informacion que ¢l mismo de lo que conoce y no conoce sobre su enfermedad, aun-
que formalmente se le haya informado, no siempre es posible retener informacion
compleja, que es dolorosa para el receptor y que posiblemente se haya dado en un
entorno no adecuado. (Tabla 1)

Proceso de Informacion

Averiguar que sabe la persona sobre su enfermedad/situacion.

Entorno mas apropiado posible

Preguntar si necesita estar acompaiiado para ser informado

Nos ayudan las preguntas sobre sintomas, estado fisico, que piensa o que intuye.

Con tiempo.

Tabla 1. Proceso de Informacion

Todo esto nos puede dar pie a preguntarle sobre sus miedos, que nota, como

interpreta sus sintomas y la informacion ya recibida, no solo verbalmente, y en
qué punto estd la persona para recibir esas “malas noticias”, hasta donde puede
“soportar”. No existe una férmula magica para informar pero nos puede ayudar:
(Lacasta, 1997)

Empatia: Conciencia de las emociones, sentimientos, necesidades y problemas
del otro, con la capacidad y el interés de responder y/o comprender a las cir-
cunstancias que les afectan sin juzgar.

Autenticidad: Podemos estar o no de acuerdo con las decisiones que tome el
otro, no hace falta hacer lo mismo que el otro para tener una comunicacion
autentica, simplemente tratar al interlocutor como a un igual, sin paternalis-
mos ni condescendencia, como alguien que tiene un sistema de valores igual
de respetable que el nuestro aunque no tiene que ser el mismo.

Experiencia: Se adquiere con el tiempo, no es indispensable, es recomendable,
y nos ayudara a cada vez sentirnos mas seguros.

Formacion profesional: Simplemente hay que ser responsables con lo que que-
remos transmitir a la otra persona, ir preparados, dar la informacioén lo mas
exhaustiva posible, que no técnica, si no correcta, y si algo de lo que nos
preguntas lo desconocemos se puede emplazar a la persona a una nueva en-
trevista para responderle correctamente o derivarle a quien pueda informarle
con solvencia.
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* Tiempo: Es una maxima que siempre se repetird en nuestras intervenciones, y
sino lo tenemos en un momento dado que el paciente nos requiere la informa-
cion podemos emplazarle a otro momento mas oportuno, para una informa-
cién completa con mas tiempo.

Las necesidades de informacion varian a lo largo de la enfermedad, es un proce-
so continuo y secuencial. Con frecuencia el apremio de informacion del paciente y
familia difiere, hay que tenerlo en cuenta y prestar atencion a ambas, por lo tanto
es interesante individualizar, no generalizar y explorar.

El después de la informacion, de cuando un paciente y sus allegados estan in-
formados, y saben que su momento de enfermedad es avanzada, que no hay trata-
miento activo, 0 que su ensayo clinico no puede seguir adelante, o cualquier infor-
macidn que una persona en situacion paliativa reciba como aversiva o compleja.

Las malas noticias se dan, pero no por ello estd “terminado el trabajo”, hay un
después, en ocasiones mas importante que la transmision de las malas noticias en si.

Ver como el paciente ha recepcionado la informacion. El impacto emocional, per-
sonal, social, de las noticias. Estar presentes para las dudas. Reforzar, en ocasiones
continuamente, lo que si podemos ir haciendo, y lo que haremos ante lo que surja.

Permitir la expresion de emociones. Aceptar su “no curacion” pero si su “con-
tinuidad de cuidados”.

El cuando, como y donde de la informacion lo podemos resumir en el siguiente
cuadro a modo de sintesis. (Tabla2)

Es un proceso continuo

Hay que adecuar la comunicacion a los tiempos del paciente

Comprendiendo que las preguntas pueden ir surgiendo paulatinamente y debemos
mostrarnos receptivos a ello

No siempre que un paciente no pregunta es debido a que no quiere saber, hay que
crear la opcion

Cuando

Preguntando a la persona que sabe y que necesita saber Mostrandonos cercanos
Respetando las decisiones y opiniones del otro

Como Estilo de comunicacion deliberativo no impositivo, si con empatia, amabilidad,
pero también claridad (no usar eufemismos)

ESCUCHAR

Donde En un entorno lo mas apropiado posible con Intimidad y tiempo

Tabla 2. Informacion

La informacion diagnostica, terapéutica y pronostica, es un DERECHO no una
OBLIGACION.
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1.2. Sintomas o Problemas Emocionales mas Comunes en los Pacientes
Paliativos

Dentro de la problematica psicoldgica del enfermo paliativo nos encontramos mul-
tiples sintomas y padecimientos, que son debidos a varios factores interrelaciona-
dos entre si, como es su situacion fisica, la cercania a la muerte de una forma real
y no figurada, psicopatologias previas que pudieran tener, posiciones sociales,
pérdidas de autonomia y sensacion de que la “dignidad” y el proyecto de vida que
habian pensado para ellos y los suyos se ha roto de pronto.

También es cambiante, segin su proceso de enfermedad avance, no tiene por
qué sentir los mismos desajustes emocionales en todo el camino por el cual tran-
site, al igual que los sintomas fisicos evolucionan los psicoemocionales lo hacen
de la misma forma.

Como deciamos al principio, no son en si problemas psicopatologicos, pero
pueden ocasionar grandes desajustes y como tal necesitan ser manejados y alivia-
dos para no afiadir mas sufrimiento a una situacion compleja de por si, e intentar
que no se conviertan en patologicos.

Existen muchos sintomas que son susceptibles de aparecer en una crisis exis-
tencial y vital tan definitiva y determinante para uno como estar al final de vida,
por eso paso a enumerar los que mas se describen en los estudios revisados para
este capitulo.

1.2.1. Tristeza

Es una respuesta adaptativa y perfectamente normal a un acontecimiento de la
vida de una persona, que esta pasando por un proceso de pérdidas y/o experiencias
dolorosas, y que sera tan intensa esa respuesta y durara en el tiempo en funcion de
la magnitud de lo que la haya desencadenado. (Viel, 2016)

No tiene que, a priori resultarnos extrafio que una persona, en una situacion
paliativa, recibiendo noticias no muy buenas, con posibilidad de tener sintomas
fisicos molestos 0 no, y empezando un proceso de adaptacion a su nueva realidad,
este triste. Lo que si podemos hacer, y de eso se trata la intervencion precoz en
psicologia paliativa, es de explorar esa tristeza, valorar que no se complique en el
tiempo, y buscar las herramientas del paciente para poder manejarla de la forma
mas adecuada posible.

En primer lugar buscamos siempre las formas optimas de cada individuo de
expresion emocional, no todo el mundo necesita llorar, por eso es importante pre-
guntar, explorar y escuchar, ver que es aquello que ayuda a la persona a poder
desahogarse y con quien.

Por supuesto llorar es la expresion por antonomasia de la tristeza, que con fre-
cuencia casi todo el mundo expresa como liberadora, y es algo que siempre vamos
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a permitir, permitirles y ayudar a los allegados a que normalicen como algo que
suma, no hace a uno estar mas triste si no mas tranquilo, y con menos carga.

Para el manejo de la tristeza nos ayuda mucho la comunicacion del paciente
con la familia, el poder compartir entre ellos sus emociones, es un trabajo que en
ocasiones hay que desarrollar primero por separado, sobre todo cuando cada uno,
por la idea de que si lo hablan abiertamente pueden hacerse mas dafio, callan, y
con frecuencia guardan un silencio solitario mucho mas doloroso. Este cambio de
paradigma con el paciente y su circulo lleva un tiempo y varios encuentros, pero
es una de las herramientas que mas ayuda con la tristeza, poder compartir los mie-
dos, las inquietudes y lo que uno quiere y necesita.

(Como podemos diferenciar la tristeza adaptativa de la que no lo es? De lo que
podria ser una depresion o un sindrome de desmoralizacion. En la depresion siem-
pre hay que contemplar el tratamiento psicoldgico y no se da en un porcentaje total
como si la tristeza al final de vida, existe una desesperanza extrema, desinterés total
va paulatinamente a peor, la tristeza fluctiia y varia segun factores (malas noticias,
control sintomatoldgico...), ideacion suicida persistente, en la tristeza existe una
idea de muerte rapida y sin sufrimiento —“cuanto antes mejor”’—. (Block, 2000)

1.2.2. Ansiedad

Es un estado o respuesta de agitacion ante un estimulo o situaciéon amenazadora,
que reduzca, ponga en peligro la integridad de la persona y/o su proceso de adap-
tacion al proceso de fallecimiento de nuestros pacientes. (Astudillo, 2008)

Es comln encontrar este sintoma en las personas al final de la vida en un
porcentaje muy significativo (Barreto, 2003), sin que con ello se considere un pro-
blema psicopatoldgico. Es por ello que segun afecte en el tiempo y de una forma
mas o menos intensa al paciente, podremos diferenciar cuando estamos ante una
ansiedad que necesita un tratamiento mas o menos especializado:

» Ansiedad adaptativa; Aquella que se corresponde en frecuencia e intensidad
con la amenaza a la que se asocia, y tiende a disminuir o desaparecer si el esti-
mulo que desencadena la respuesta también desaparece, incluso en ocasiones,
por eso se llama adaptativa, nos ayuda a desencadenar acciones coadyuvantes
para el desarrollo de solucion o gestion de problemas.

* Ansiedad desadaptativa; Aquella que se alarga en el tiempo mas alla que el
estimulo que desencadena la respuesta de alerta, es mucho mas intensa que
la amenaza a la que esta asociada produciendo sintomas psicofisiologicos
exacerbados que dificultan la vida diaria de la persona. (Pérdida de control,
imposibilidad para tomar decisiones, vulnerabilidad total)

Fundamental descartar las causas de etiologia organica de la ansiedad y
otros antecedentes ya existente para poder ofrecer una intervencion adecuada al
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momento circunstancial por el que atraviesa el paciente o por el contrario manejar
ese posible desajuste organico que esté causando la ansiedad (Jackson, 2005; Ba-
rreto,1990; Bayés, 1991) (Tabla 3):

Corticoides
Farmacos/tratamientos Quimioterapia, Radioterapia (nauseas, vomitos),
Vasopresores, Sulfamidas, Penicilinas.

Consumo de Sustancias Alcohol, Tabaco
(Deprivacion) Benzodiacepinas

Tumores Cerebrales, EM, ACV, Crisis Comiciales Complejas
Sepsis, Demencias
Tumores o desajustes Tiroideos, paratiroides, Suprarrenales

Complicacion de la Enfermedad/
Factores Médicos

Trastornos Ansiosos Trastorno Estrés Postraumatico Ansiedad Generalizada
Preexistentes Trastorno Ansioso-Depresivo

Tabla 3. Organicidad en la Ansiedad

En paliativos la amenaza a la vida de la persona no desaparece (la enfermedad
avanzada) pero si como afrontar esa amenaza, y eso es lo que nos va a ayudar a
disminuir la ansiedad. Para ello es importante hacerlo desde diferentes perspecti-
vas que nos faciliten encontrar herramientas ttiles, activando recursos del paciente
y familia que les devuelva la sensacion de capacidad tanto para manejar situacio-
nes, decidir sobre el proceso de cuidados y posibles terapias de ahora en adelante,
que con la ultimas informaciones y el diagnostico/pronostico/ falta de nuevos tra-
tamientos activos, habian ido perdiendo, apareciendo la ansiedad reactiva.

Como propone Ochoa et al. (2010) nos podemos fijar en dos procesos al final de
la vida que facilitan la adaptacion y nos ayudan terapéuticamente hablando para
la ansiedad:

*  Procesos de asimilacion: Seria en el primer momento de comprender que es-
tamos ante una enfermedad avanzada y a final de vida, el objetivo aqui es
contener esa ansiedad que emerge ante el estresor concreto, adaptandolo a
las circunstancias personales y concretas del paciente y sus allegados. Em-
pezariamos instaurando una alianza terapéutica, escucha activa, ventilacion
emocional y empatia, explorando necesidades de informacion que le generen
ansiedad afiadida.

Psicoeducacion, regulacion emocional con técnicas de relajacion (en imagi-
nacion si fisicamente tienen limitaciones). Reestructuracion cognitiva y solu-
cion de problemas.

* Procesos de acomodacion: Cuando el paciente estd mas adaptado a su situa-
cion de enfermedad, entiende que su vida ha cambiado drasticamente y con
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u .y ’ . va disminu
ello su escala de prioridades, paradéjicamente la ansiedad va disminuyendo
puesto que se da esa “acomodacion” a lo que la persona va escalando como
prioritario en su bienestar.

Podemos ir encontrando facilitadores como:

* Informacion diagnostica y pronostica que el paciente solicite, necesite o le
ayude a ir situandose en escenarios que le puedan facilitar toma de decisiones
importantes, que le mantengan conectado con su realidad, su sensacion de
capacidad y valia, paz y autonomia.

* Explorando si existen y ayudando a la resolucion de temas pendientes.

* Legado emocional; Poder comunicar a los suyos sentimientos de gratitud,
amor, orgullo, perdon..., lo que suele proporcionar un sentimiento de paz que
elimina la ansiedad.

» Intervenciones que aumenten la esperanza y el sentido en cuanto a calidad no
tanto a cantidad.

1.2.3. Miedo

El miedo es una emocion primaria, que es percibida y sentida por todos los anima-
les, incluidos los humanos. Se desencadena por la percepcion de un peligro el cual
puede ser real o supuesto, presente o futuro e incluso que ya lo hayamos experi-
mentado y nos haga revivirlo. En principio, como las emociones o respuestas que
ya hemos visto anteriormente, es adaptativo, nos sirve para huir de los riesgos, y
que mayor riesgo que una enfermedad avanzada sin cura que nos fuerza a cam-
bios radicales en nuestro sistema de vida y relaciones.

Deja de ser adaptativo cuando se transforma en una emocion con intensidad tan
elevada que es desproporcionada al estimulo o estimulos, y si dificulta o bloquea
las respuestas terapéuticas (Mateos, 2016), impidiendo toma de decisiones y con-
tinuidad de cuidados.

Existen diversos motivos que generan experiencias de miedo en situacion palia-
tiva, pero en lineas generales, nuestros pacientes expresan miedos muy concretos,
que tienen que ver con:

» La muerte: El proceso en si, dejar de existir y la trascendencia o falta de ella,
el estar solo o durante la noche durmiendo.

* El dolor: La experiencia del dolor en todas sus dimensiones y a que este no
pueda ser controlado.

» Pérdida de funcionalidad/dignidad: Sobre su situacion previa de control de
funciones corporales, cognitivas, de roles en la familia.
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Es complejo abarcar en este episodio los miedos particulares de cada individuo,
para eso es importante la exploracion y la escucha de los pacientes, nos ayudara en
la practica diaria. Sin embargo, manejando de los miedos mas comunes, los antes
mencionados, se mejora mucho la ansiedad y la percepcion de falta de control que
esta situacion produce.

Se muestra 1til (Stedeford, 1994), a parte de la alianza terapéutica, la confian-
za con el equipo y el compromiso con el paciente y familia de una continuidad
asistencial, diversas acciones que requieren de todo esto que mencionamos y de la
alianza con el circulo del paciente:

* Entrevista clinica; empatia, escucha activa, ventilacion emocional.

* Darles nombre a las incertidumbres, elevarlas al plano consciente, y normali-
zar el sentir miedos.

» explorar si algunos de esos miedos estan influenciados o mantenidos por
su circulo mas cercano, para intervenir en ellos también y no perpetuar
incertidumbres.

* Informar sobre qué es lo que podemos hacer con esos miedos, que herramien-
tas disponemos y centrarnos en todo aquello que si podemos manejar que es
mucho.

* Detectar errores y sesgos cognitivos, experiencias pasadas que puedan influir
en esta situacion actual, e identificar las herramientas de las que disponen y
viendo las mas adaptativas.

En estos miedos en concreto, segiin Stedeford (1994) tenemos opciones de in-
tervencion que ayudan a ir disminuyendo la emocion de miedo, y que no evolucio-
nes en formas como el panico.

* Normalizar tener incertidumbres ante la muerte o el dolor, es muy normal
hacerse preguntas, por algo desconocido o ya experimentado y dificil de so-
portar (sintoma dolor, disnea...).

» Informar al paciente de las opciones terapéuticas que existen para el manejo
de los sintomas aversivos, comunicarse abiertamente de lo que se puede hacer
y esperar siempre que la persona lo demande para rebajar la ansiedad que
produce las incertidumbres.

+ Terapias de sentido y la espiritualidad toman importancia para manejar esta
emocion.

» Crear pactos con las personas en cuanto al cumplimiento de sus deseos y vo-
luntades anticipadas, reforzar la toma de decisiones una vez tengan la infor-
macion correcta de sus opciones tanto terapéuticas como de continuidad de
cuidados.
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* Manejar preventivamente los posibles cambios a nivel funcional y de depen-
dencia, que pueden generar duelos complejos y sensacion de inutilidad, para
ello buscamos todo aquello que convierte a alguien en lo que es a parte de un
cuerpo o sintomas, que siga manteniendo en la medida de lo posible su auto-
nomia, su rol en la familia y ante todo su decisioén en cuanto a lo que considera
lo mejor para su calidad de vida junto con lo ofrecido por su equipo de salud.

1.2.4. Negacion

La negacion es un mecanismo de defensa inconsciente, por lo tanto no es volunta-
rio, se desencadena cuando aquello que nos impacta de la realidad de una forma
brutal, es tan doloroso o dificil de gestionar, que nuestro cerebro actia como si no
hubiera sucedido. Por lo tanto, en principio, y como cualquier respuesta emocional
en este proceso, en principio es adaptativa, nos ayuda a dejar de sufrir, de sentir
dolor. En el plano de lo fisico existen varias respuestas evitadoras del dolor como
los sincopes vagales, esto seria la respuesta psicoldgica evitadora del sufrimiento.

Como en todo el capitulo, es fundamental ofrecer al paciente el entorno adecua-
do para informarle en todo momento, y acoger las emociones que la comunicacion
de noticias no siempre favorables puedan provocar en este.

Es importante mantenernos expectantes ante una negacion adaptativa, no por-
que sea un problema en si mismo, ya que suele ser temporal, ante las primeras
informaciones sobre diagndsticos, prondsticos y situaciones que comprometen los
tratamientos activos que el paciente llevaba hasta entonces. La idea es estar al
lado del paciente cuando esa negacion, si es que sucede, ante el empeoramiento,
los cambios de intervenciones, las nuevas comunicaciones del equipo, se pueda ir
diluyendo o rompiendo, y pueda necesitar ir acomodandose de nuevo a la situa-
cion que negod su sistema de defensa.

Es por ello interesante hacer un trabajo preventivo, buscando estrategias que
nos ayuden si sucede esa fractura de la negacion.

Como todo, la negacion puede convertirse o ser desde el principio des-adap-
tativa, no es facil delimitar hasta qué punto es asi, por ello necesitaremos tiempo
y escucha, y no porque sea des-adaptativa, es necesario desmantelar una defensa
asi, sin valorar que es imperativo, puesto que, en un principio, el romper una
negacion des-adaptativa va a generar dolor, ese del que se protege el paciente
inconscientemente.

Existen criterios como indican, Garcia-Llana y Barbero (2016) que nos guian a
diferenciar entre una negacion adaptativa y la que no lo es:

» Adaptativa; Ayuda a la persona a reducir la ansiedad, suele ser temporal, no
impide al paciente pedir ayuda simplemente le facilita aspectos del proceso
por el que pasa obviandolos, alejandole de ese sufrimiento constante, suele ser
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parcial, no niega absolutamente diagndstico, pronostico y realidad clinica y
sintomatoldgica, no compromete en gran medida toma de decisiones terapéu-
ticas y de cobertura de cuidados 6ptimos. Con frecuencia se va acomodando y
desapareciendo con el tiempo.

» Des-adaptativa; Es persistente, mantiene a la persona tan focalizada en el
mantenimiento de la negacion que puede bloquear la atencion en otros aspec-
tos importantes de la persona y su entorno, asi que genera en muchas ocasio-
nes estrés y frustracion. Bloquea la comunicacion y por lo tanto la toma de
decisiones en base a informacion adecuada y real a su situacion y oportuni-
dades objetivas. Causa problemas afiadidos (insomnio, expresion emocional
desbordada...), y resulta ser una estrategia de afrontamiento que compromete
la posibilidad de desarrollar otras mas adaptativas al momento de enfermedad,
provocando un conflicto y dolor al circulo de allegados y al equipo de salud.

La idea para trabajar una negacion des-adaptativa siempre va a ser desde la
empatia, y valorando muy bien que sea un beneficio para el paciente y su calidad
de vida, puesto que, como ya hemos mencionado, va a suponer volver al dolor que
produjo esa desconexion con la informacion recibida o la experiencia vivida.

No estamos hablando de reinformar sin parar, es necesario conectar con los
miedos del paciente, ver que pudo desencadenar la reaccion, ir informando de las
opciones y situaciones poco a poco segun necesitemos para ir tomando decisiones
importantes y mientras ofreciendo a la persona nuevas estrategias de afrontamien-
to, mostrarle recursos propios, pruebas de realidad, que el mismo se conteste a
situaciones reales de su clinica y su situacion de enfermedad, para confrontar
a alguien, primero debemos validar sus emociones, miedos, incertidumbres, y
después acoger la vulnerabilidad que puede quedar tras desmantelar su defensa
des-adaptativa (Garcia-Llana, 2016).

No sufrimos por aquello que desconocemos, ese es el mecanismo de la nega-
cion, por lo tanto hay que valorar exquisitamente, lo que implica desbloquearla,
y si no es des-adaptativa, no es adecuado y el trabajo también hay que realizarlo
posiblemente con la familia y con los sanitarios, ya que nos cuesta entenderla.

2. ATENCION PSICOLOGICA A LA FAMILIA

Hablaremos de familia, allegados o el sistema que proporcione al paciente el entor-
no donde se sienta seguro, protegido, en bienestar y pueda ser el proveedor natural
de cuidados a parte de la estructura sociosanitaria. Entenderemos la familia con
lazos sanguineos o de parentesco como padres, hijos, abuelos...aquellos que emo-
cionalmente lo sean como conyuges, parejas, 0 amigos.
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Somos seres sociales, vivimos en comunidad y nos apoyamos en nuestra familia
biologica y/o de cardcter emocional elegida, es por ello por lo que también veran su
vida modificada y en crisis, ante la enfermedad avanzada de uno de sus miembros.

Necesitaran atencion psicoemocional para la adaptacion en tanto en cuanto son
el apoyo principal y basico del paciente y porque somos una unidad individual
dentro de un sistema que nos cobija en la mayoria de las ocasiones que nos vamos
a encontrar en nuestra practica en cuidados paliativos.

Los allegados deben soportar su dolor, manejar su adaptacion y a la vez sostener
al enfermo en el mismo proceso, algo altamente complejo, por lo tanto es impor-
tante ser sostenidos en la medida de lo posible por el equipo en aquellas situacio-
nes, necesidades, miedos, ansiedades, por las que atravesaran junto al paciente
y que ayudaran a que este tenga un mejor transito por ese proceso, porque ellos
mejor que nadie conocen a la persona y pueden cooperar no solo en los cuidados
si no en el acompafiamiento que solo ellos pueden dar de una forma exclusiva y
genuina desde el sistema de valores y los vinculos que comparten.

Deberemos apoyar la comprension de los sintomas emocionales por los que
pueden atravesar los pacientes, como optimizar las estrategias de las dos partes,
todo ello lo hemos tenido en cuenta en la atencion del paciente, siempre implicar
a los allegados. Pero hay ciertas circunstancias que en las familias son interesan-
tes trabajar por que las encontramos significativamente en este proceso, o porque
seran los supervivientes al miembro que esta en situacion paliativa y eso es tnico
de los familiares, el paciente fallecera y ellos quedaran, se producird un proceso
natural de Duelo. Por lo tanto, encontramos circunstancias especiales a trabajar
con la familia en situacion paliativa de uno de sus miembros como son; El Pacto
de Silencio y el Duelo.

2.1. Pacto de Silencio

Entendemos el Pacto de silencio como:

“Acuerdo implicito o explicito de alterar la informacion que se da al paciente
por parte de familiares, amigos y/o profesionales, con el fin de ocultarle el diag-
nostico y/o prondstico y/o gravedad de la situacion” (Arranz, 2003:98)

Si nos centramos en las familias o allegados, existen diversos motivos por los
cuales en un principio se niegan a informar de todo o parte de la informacion a la
que tiene derecho, y que este esté demandando, y todos ellos de una forma distor-
sionada o por falta de comunicacion, informacion o miedo creen que es lo mejor
para su ser querido. Por ello hay que trabajarlo con la familia no en contra de ella,
para que de la forma mas adaptativa posible podamos encontrar un punto de en-
cuentro entre lo que el paciente necesita, demanda y tiene derecho y la necesidad
de proteccion de la familia.
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Cuales son las consecuencias mas relevantes del Pacto de Silencio segun Bar-
bero (2016):

» Se dificulta la Comunicacion en todas sus esferas, produciendo bloqueos y
dificultad para decirse cosas importantes, ya que una de las partes desconoce
la realidad de la situacion.

* Impide poder cerrar asuntos que podrian ser generadores de sosiego para el
paciente como testamentos, legados, temas emocionales y sentimentales.

* Impide la expresion emocional de muchas emociones—hay que disimular— ya
que no se pueden manifestar determinadas emociones cuando no todos los
actores estan igualmente informados.

» Sensacion por parte del paciente de aislamiento, engafio y exclusion de su
propio proceso y toma de decisiones.

* Puede complicar la futura elaboracion de un duelo sano.

Siempre que el paciente, quiera ser informado de su situacion, de su proceso
de enfermedad o de cualquier circunstancia relevante de su proceso, y la familia
lo esté bloqueando de alguna forma, es importante intervenir para manejar lo mas
adecuadamente posible las consecuencias para ambas partes.

Para trabajar con la familia el Pacto de silencio es fundamental empatizar con
ellos, lo estan pasando mal también, y como en el paciente, es licito estar asus-
tados, confundidos y necesitar tiempo de adaptacion a la informacion que estan
recibiendo, por lo tanto validar todo esto, no podemos comenzar frontalmente a
defender nuestra postura sin entender que les lleva a necesitar manejar la informa-
cion de esta forma.

Una vez que sepamos los motivos, que siempre, y eso hay que reforzarlo con
frecuencia, van a ser desde el amor y la necesidad de proteccion de su familiar,
veremos de qué forma, ofreciéndoles informacion a ellos también de como se
siente el paciente ante las incertidumbres y como ellos nos ayudan a acabar con
esa angustia, ir avanzando en la comunicacion de la evolucion clinica, diagnostica,
pronostica y de continuidad de cuidados cuando el paciente esta viviéndolo como
algo aversivo no poder saber, ni comunicarse abiertamente con los que mas le
pueden entender, sus allegados.

2.2. Duelo

El duelo es una reaccion natural ante la pérdida de un ser querido, que para aquellos
que compartian un vinculo con ¢l va a conllevar cambios drasticos en su sistema
de valores, en su plan de vida y requiere de un tiempo —variable— de adaptacion
a la nueva situacion. (Astudillo, 2008). Es un proceso personal, adaptativo, que
varia en funcion de la proximidad de la pérdida.
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En Cuidados Paliativos, que vemos enfermedades avanzadas en proceso de
fin de vida, el duele puede comenzar desde el diagnoéstico si es grave, cuando el
pronostico pasa a ser corto y la enfermedad deja de tener tratamientos curativos,
este tipo de duelo se denomina Duelo Anticipado. Esta situacién nos proporciona
una ocasion para explorar factores de duelo complicado y elaborar estrategias que
ayuden a adaptar a la familia a la futura pérdida y asi minimizar la probabilidad
de que ese duelo se vuelva complejo. Existen unas premisas basicas que podemos
valorar en el duelo anticipado, para mejorar la experiencia tanto del paciente como
el posterior duelo de los allegados: (Saavedra, 2016)

» Explorar que necesita la familia, sus miedos, preocupaciones.

» Reforzar su labor de cuidado y acompafiamiento, para aumentar la percepcion de
haber proporcionado los mejores cuidados a su familiar —Hacer todo lo posible—

» Abordar temas pendientes, posibles conflictos emocionales, que puedan ex-
presarlos, cerrarlos o elaborarlos, para que no quede culpa para el duelo futuro.

* Ayudar a que la familia, sobre todo el o los cuidadores principales, puedan autocui-
darse en la medida de lo posible, lo cual repercute en las atenciones que dan y que
perciben como ofrecidas a su ser querido, prevenir claudicacion por agotamiento.

En general el Duelo es un proceso que, cada cual a su ritmo y con sus propias
concepciones personales, elabora todo el mundo de una forma adecuada. Pero en
ocasiones sucede que el doliente no es capaz de encontrar sus propias estrategias para
hacer frente a la situacion por la que esta atravesando, necesita mas apoyo o simple-
mente un acompafiamiento en el camino, lo que puede llevar a un duelo complicado.

Lo que nos va a dar la pista de un Duelo Complicado en principio va a ser sobre
todo el tiempo, Segun el DSM-5TR (2014) cuando este se alarga por mas de 12
meses, pero es fundamental tener en cuenta también otros factores que pueden
favorecer la aparicion de un duelo complejo, por ello la evaluacion individualizada
de cada caso es fundamental para para hacer un buen diagnostico diferencial junto
con factores como los de la tabla siguiente: (Tabla 3)

Duelo Complicado

Suele aparecer semanas o incluso meses después del fallecimiento.

La tristeza es profunda, desmesurada y tiende a perpetuarse.

Aislamiento social, falta de sentido de la vida y dificultad de disfrute de cualquier actividad.

Sentimientos de culpa, resentimiento por la pérdida que no se diluyen con el tiempo.

Pensamientos distorsionados, alucinaciones mantenidas en el tiempo con el difunto.

Dificultades para rememorar de manera positiva al fallecido, rememorando recuerdos negativos de
forma obsesiva.

Tabla 3. Duelo Complicado
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Ante un proceso de duelo normal, podemos plantear una Higiene del Duelo o
unas premisas que nos ayudan, en cuidados paliativos, a acompafiar a los allega-
dos tras el fallecimiento de su ser querido; (Protocolo de Atencion al Duelo de la
Comunidad de Madrid)

» Permitir la expresion emocional validando emociones.

* Acompanamiento

» Facilitar la comprension de la realidad de la pérdida mediante resolucion de
dudas si existen.

* Nada mas ocurrir el fallecimiento, poder despedirse del paciente si asi lo de-
sean, estar disponibles para tal fin.

* Ayuda en solucion de problemas concretos (si necesitan asistencia de compa-
fieros del equipo, trabajo social)

* Asistencia, en lo sucesivo, al duelo

» Disponibilidad para posibles sesiones de Higiene de duelo, o intervencion para
identificacion precoz de complicacion del duelo.

En sucesivas intervenciones valorar si existe complejidad, culpa, seguir fomen-
tando la expresion emocional, que retomen su cuidado personal y sus actividades
que pudieron quedar en stand by por el cuidado del paciente, Informacion sobre
las etapas del duelo normal para que sientan que el camino es adaptativo y validar
lo que sienten y viven.

Si detectamos o nos derivan a un doliente, con un proceso complejo, la inter-
vencion sera mas especializada, pudiendo manejar diversas técnicas utiles segin
Lacaste, 2008:

* Reestructuracion cognitiva; Como técnica que nos ayuda a transformar pensa-
mientos desadaptativos por otros mas adaptativos.

* Roleplaying o Silla Vacia; Principalmente para ayudar en reconciliaciones o
en circunstancias que generan culpa y han quedado ancladas, se realiza una
representacion con el difunto simbolicamente.

* Resolucion de problemas; Para poder ir tomando decisiones que han quedado
paralizadas.

* Entrenamiento en Habilidades sociales; Para que el doliente retome activida-
des sociales que le devuelvan el apoyo social que ayude en su recuperacion.

» Exposicion e Inundacion; a situaciones temidas relacionadas con el difunto y
la pérdida, con frecuencia las iniciamos en imaginacion y controladas.

* Detencion de pensamiento; Para el manejo de pensamientos intrusivos y alta-
mente ansidgenos.
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Como conclusion es importante recalcar, que el Duelo es un proceso natural,
muy particular, con una duracion variable y que cada doliente necesita su tiempo
y espacio para recorrer el camino con su propia idiosincrasia, por lo tanto la inter-
vencion ha de ser solo en caso de necesidad, si hay indicacion, no hay necesidad
de patologizar un proceso necesario y adaptativo.

3. ATENCION PSICOLOGICA AL EQUIPO

En Paliativos es fundamental contar con un equipo interdisciplinar. Donde se res-
petan y comprenden las funciones de todos los componentes, la colaboracion
entre los miembros sea la clave, flexibilidad, confianza y trabajo en equipo sean
maximas del dia a dia. (Martinez y Centeno, 2016)

Gracias a esta dindmica, el paciente y su familia puede ser atendido desde un
abordaje bio-psico-social al final de vida, buscando la excelencia en su atencion
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). También beneficia al equipo de Cuida-
dos Paliativos, facilitando la adquisicion de técnicas psicologicas y habilidades de
comunicacion que ayudaran a mejorar la calidad asistencial, a prevenir la fatiga
por compasion o Burnout de los profesionales.

3.1. Desgaste por Compasion y Burnout

Ambos son sindromes derivados de la actividad de ayudar y proporcionar cuidado
a aquellos que sufren. El Burnout tiene que ver con las interacciones con el entorno
y sin embargo la fatiga por compasion se relaciona con la interaccion del profesio-
nal con el paciente. (Moreno, 2004).

Maslach y Jackson definieron el Burnout, como un sindrome de agotamiento
emocional, con pérdida de recursos psicoemocionales para afrontar el trabajo, baja
autoestima profesional, despersonalizacion y actitudes negativas hacia las perso-
nas que reciben la atencion del profesional (Acinas, 2012).

El trabajo con la enfermedad, el sufrimiento y la muerte diariamente, se considera
per se, estresante, pero curiosamente, en los estudios se ha comprobado que los pro-
fesionales dedicados a los Cuidados Paliativos no tienen un porcentaje mas elevado
de burnout que en otras especialidades mas encaminadas a la curacion pero que inte-
ractuan con pacientes en final de vida, incluso menores, pero dada las consecuencias
tan negativas que tiene este sindrome en los equipos y como dificulta la atencion a los
pacientes, conviene abordar su complejidad, su prevencion y su intervencion.

Segun Arranz et al. (2003) existen factores de riesgo que pueden predisponer a
que el Burnout aparezca o exista un desgaste psicologico;

+ Trabajar con el sufrimiento del otro, la muerte y la enfermedad.
» Complejidad en la comunicacion tanto con pacientes como con compafieros
(temas sensibles, malas noticias, falta de respuestas...)
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* Tiempos ajustados

 Falta de recursos

+ Usuarios con problematica muy compleja y con gran variedad de problematica

» Falta de formacién o estrategias para el acompafiamiento emocional de las
personas con gran sufrimiento con enfermedad avanzada y final de vida

» Falta de estrategias para el trabajo interdisciplinar y en equipo

Como vemos, es un sindrome que se puede prevenir no solo interviniendo en
factores estructurales del sistema laboral, también en caracteristicas personales del
propio sujeto. Por ello podemos establecer varias estrategias que nos ayuden a la
prevencion y la intervencion cuando ya esta instaurado el desgaste, como la for-
macion, el autocuidado, el trabajo en equipo o los objetivos realistas con limites y
asertividad. (Tabla 4)

Trabajo en equipo: Entrenamiento en funcionamiento de equipos y
comunicacion grupal.
Entorno . . " ~
Laboral Aprender a marcar limites en el trabz.ijo. Permltlrse‘ bromear con los compafieros
Pequenias pausas entre pacientes Objetivos de equipo explicitos y realistas
Compartir informacion y dificultades con los compafieros, sesiones clinicas
Supervision y Tutela Recompensas y Reconocimiento
Actividades gratificantes fuera del trabajo
Autocuidado | Descanso
Talleres especificos de autocuidado Redes de apoyo social enriquecedoras
Bienestar fisico y mental (ejercicio, dieta, vida saludable, meditacion...)
Formacion continuada
Formacién En Habil.id.ades de Comunicacién
En Asertividad
En Solucién de problemas

Tabla 4. Manejo Burnout

Sin duda, lo que parece que siempre va a contribuir a prevenir el desgaste emo-
cional en el trabajo, es tener un buen clima laboral y mas en una especialidad como
los Cuidados Paliativos que en gran medida suele tener un componente vocacional

elevado.
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Los cuidados enfermeros paliativos en el domicilio

Cristina Lopez Vazquez
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Centro de Salud Virgen del Cortijo

a introduccion al concepto de cuidados paliativos que hace la OMS en 1980,
Lasi como la aplicacion formal de este tipo de cuidados en la practica clinica
desde entonces, ha demostrado mejorar la calidad de vida de todos aquellos que
han pasado por una enfermedad y llegan a su tltima etapa vital con la necesidad de
acceder a unos cuidados que se adapten mejor a su situacion (Fulton, 2020).

La proximidad de la muerte supone un reto para el enfermo y para todos aque-
llos que se encuentran alrededor por el sufrimiento que la pérdida lleva implicito.

El cambio de rol desde el que se acerca la atencion sanitaria al final de la vida,
supone un cambio de aproximacion al paciente variando desde una intencién cu-
rativa a otra en la que la prioridad es aliviar y ensanchar la vida de los pacientes.

Este cambio conlleva un reajuste en las prioridades de atencion y en la redirec-
cion del esfuerzo sanitario hacia una atencion mucho mas holistica donde la figura
de la enfermeria cobra un valor determinante en la atencion por su extensa forma-
cion en el cuidado integral del paciente.

Sin embargo, para poder diferenciar el tipo de atencion que se presta a un enfer-
mo en cuidados paliativos del que se produce en otras situaciones sanitarias, creo
que es vital entender de manera global como llegan a nosotros y sus necesidades.

1. LA LLEGADA DEL PACIENTE A CUIDADOS PALIATIVOS

Como recogen Bennardi et al. (2020) existen multitud de barreras que condicionan
profundamente la derivacion de los pacientes a las unidades de cuidados paliativos
limitando y retrasando la intervencion del equipo. Entre ellas destacan:
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» La falta de recursos: la insuficiencia de centros, unidades y/o equipos coordi-
nadores de paliativos especializados puede ser un factor importante a la hora
de ofrecer esta opcion a todos los pacientes candidatos a la misma.

* EIl conocimiento y experiencia previa en cuidados paliativos del equipo mé-
dico que atiende el caso: en multitud de ocasiones, la ignorancia acerca de las
competencias que abarca un equipo de profesionales del cuidado paliativo o su
complementariedad, supone un impedimento llegado el momento de proceder
a la derivacion. Asi lo corroboran Wang et al. (2022).

» Las creencias y vivencias personales: ya sea por el temor de algunos médicos
a no haberlo probado todo, o por las experiencias previas con este servicio,
la realidad es que, dentro de los trabajadores de paliativos, existe la percep-
cion generalizada de que cuesta derivar a los pacientes a estas unidades y
que la predominancia es la de restringir el acceso ofrecido por este servicio
a pacientes que responden a un perfil vinculado con la patologia oncolédgica
(Mounsey, 2018).

» Falta de comunicacion: la falta de comunicacion entre los hospitales/centros
de especialidades, la atencion primaria y los equipos de cuidados paliativos
puede representar una gran dificultad a la hora de asegurar la correcta atencion
de los enfermos creando reticencias en la delegacion del cuidado de los pa-
cientes a los distintos equipos.

Todos estos tapujos impiden las comunicaciones tempranas y progresivas
de los equipos de atencién paliativa, y repercuten fuertemente en la experiencia
inicial de los pacientes con los profesionales que los constituyen.

Desde mi experiencia personal, esto genera mucha inseguridad en pacientes y
familiares y les obliga a afrontar multitud de miedos. Miedo porque la derivacion
a paliativos supone que todo lo que viene a continuacion va a terminar en pérdida,
que su enfermedad ya no tiene cura, que se acerca el final, que no saben qué hacer
y que de repente, la atencion sanitaria que habian estado percibiendo va a cambiar
radicalmente.

Este ultimo, es uno de los mayores temores a los que se enfrentan pacientes y
familiares. Para muchos de ellos la atencion paliativa, va a coordinarse desde el
hospital, quizd en unidades donde ya conocen al personal, las normas, en centros
donde saben que se les va a proporcionar el cuidado a través de unos profesionales
que saben como hacerlo y con la certeza de que tienen acceso inmediato a todo lo
que necesitan. Sin embargo, para muchos otros, la atencion pasa a ser domiciliaria,
lo que supone incertidumbre acerca de si van a estar solos o no.

En ambos casos la transicion entre los dos sistemas de cuidados genera una fuerte
inseguridad entre los pacientes y su entorno aflorando infinidad de preocupaciones.
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Sin embargo, y tras haber podido participar en esos procesos desde un equipo de
paliativos hospitalario y uno domiciliario, puedo afirmar que la atencion paliativa
logra aliviar muchos de esos temores y que la figura de la enfermera se vuelve
significativamente mas importante en aquellos casos cuya atencion va dirigida al
seguimiento de pacientes domiciliarios por el vinculo que se genera a través de
todo el proceso con todo el personal.

2. LA ATENCION INTEGRAL DEL PACIENTE PALIATIVO DOMICILIARIO

Existe multitud de evidencia cientifica que recoge la preferencia de los pacientes
paliativos de pasar esos ultimos dias en sus domicilios y los beneficios que esto
tiene en su calidad de vida. Asi lo recogen Shepper et al. (2021) o Beasley et al.
(2019) en sus estudios. Si bien es cierto que la atencion paliativa hospitalaria ayuda
en el transito hacia una muerte mas digna, no puede evitar verse limitada por los
recursos y las normas del centro. No obstante, esas limitaciones, estdn ausentes
en la atencion paliativa domiciliaria la cual, permite el acompafiamiento de los
pacientes de una forma personalizada, en su entorno de confort, acompafiados por
todos los que han sido importantes para ellos y con la tranquilidad que ofrece saber
que todo lo desarrollado en esos tltimos momentos va a realizarse acorde a sus
preferencias y normas.

Sin embargo, el correcto desarrollo de estos cuidados y el bienestar de los pro-
pios cuidadores en la administracion de los mismos, estd fuertemente ligado a dos
aspectos.

El primero, ya remarcado anteriormente, concierne al contacto temprano con
los equipos de paliativos. En el estudio desarrollado por Somes, et al. (2018) se
recogen los motivos por los que un acercamiento anticipado concede a los pa-
cientes y a las familias la oportunidad de planificar correctamente y en base a
sus creencias, deseos y necesidades los cuidados que pueden ofrecer al enfermo,
demostrando, ademas, una disminucion del coste econdémico para los cuidadores
y el sistema sanitario. Una correcta planificacion, permite una reduccion del estrés
en cuidadores por el tiempo que ofrece a los sanitarios para a proporcionar herra-
mientas psicoldgicas (dotadas a través de los psicologos y el personal que forma
parte de los equipos de paliativos) y conocimientos acerca esos cuidados para que
puedan administrarse de manera independiente con confianza.

El segundo aspecto que repercute sobre el bienestar, es el nivel socioecond-
mico de las familias. Davies et al. (2019) vinculan directamente los grupos con
menores recursos economicos a un aumento de hospitalizaciones durante el final
de la vida y una gestion mas deficiente de los cuidados domiciliarios por parte de
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los cuidadores principales, provocando el aumento de ingresos y fallecimientos
hospitalarios ademés de una peor calidad de vida domiciliaria al final de la vida.

La repercusion de estos 2 factores afecta directamente al bienestar del paciente
y su entorno. Sin embargo, los recursos que ofrecen los servicios de paliativos
permiten mitigar las consecuencias de estos aspectos a través de su personal y los
recursos que este pone su alcance.

La labor que el equipo multidisciplinar de paliativos desarrolla a lo largo de
la relacion terapéutica va encaminada a fomentar la resiliencia, la independencia
del cuidado, el bienestar fisico, psicoldgico, afectivo y socioecondmico tanto del
paciente como de su familia.

Dentro de este equipo, la enfermeria desarrolla una de las intervenciones mas
holisticas de todas. El tipo de funciones en las que esta formada, la capacitan para
abordar aun amplio rango de aspectos que le permiten alcanzar los objetivos mar-
cados por los equipos de paliativos.

2.1. Manejo domiciliario

La atencion adecuada del enfermo es una de las mayores preocupaciones a las que
se enfrentan pacientes y cuidadores al inicio de su relacion con el equipo de palia-
tivos domiciliarios.

No saber actuar ante una emergencia ni detectar una situacion que implique
gravedad para el enfermo son inquietudes que se repiten en los primeros contactos
con la atencion paliativa. Sin embargo, enfermeria, junto al resto de miembros del
equipo, es determinante para aliviar el temor que se deriva de ello.

En el trato inicial se vuelve primordial la tranquilidad en la gestion de la in-
formacion. Los cuidadores, sobre todo, tienen muchas dudas y la necesidad de
aprender mucho durante un corto espacio de tiempo. Es determinante que durante
este primer encuentro la informaciéon que se maneje sea acorde a las necesidades
reales del paciente y que el primer y ultimo concepto que se repitan sea el modo
de contacto con los equipos de paliativos. La importancia de esto, sigue los efectos
de primacia y recencia, por los cuales, en situaciones de nuevo aprendizaje, los
primeros y ultimos conceptos que se ensefian son los que posteriormente se van a
recordar con mayor facilidad.

La importancia de lograr que los cuidadores y enfermos sepan contactar con los
equipos de paliativos, va a posibilitar que posteriormente puedan resolver dudas o
problemas en cualquier situacion favoreciendo asi la comunicacion con los profe-
sionales y fomentando una actuacion mas apropiada de estos ante una situacion de
cuidados o de urgencia.

El Plan integral de cuidados paliativos de la Comunidad de Madrid [en linea]
recoge los recursos a los que puede acudir el entorno del paciente (especializados
como el servicio Atencion Paliativa Continuada PAL24, los equipos de Soporte



Los cuidados enfermeros paliativos en el domicilio 271

de Atencion Domiciliaria, o la Unidad de Atencion Integral Paliativa Pediatrica, o
los servicios habituales de emergencias, atencion primaria y hospitalizacion tan-
to especializados como no especializados). Que los conozcan y que sepan como
acceder a ellos, es la mejor forma de asegurar a los cuidadores que estaran acom-
pafiados y aumentar la seguridad, aliviando parte de los temores que el cuidado
domiciliario genera.

Es indudable el cambio que experimentan pacientes y familiares una vez se
hacen conscientes de la cantidad de recursos que tienen a su alcance por la segu-
ridad que ese apoyo externo representa y por la oportunidad que este les ofrece de
implicarse en el cuidado de sus seres queridos desde una perspectiva mas cercana.

2.2. Lo cuidados enfermeros

Durante la atencion al enfermo se lleva a cabo una evaluacion extensa del caso y de
las necesidades que pueden ir surgiendo a lo largo del camino. En la mayoria de las
ocasiones, las necesidades de cuidados, exceden el tiempo de presencia fisica que
proporcionan los profesionales de paliativos domiciliarios. Es en este punto donde
la figura del cuidador principal cobra importancia.

La labor de cuidar es la esencia de la labor enfermera por lo que de ella surgen
los cuidados que mas proximidad tienen con los pacientes. Auxiliares y enfermeras
somos las principales proveedoras de cuidados basicos y tenemos que saber aten-
der todos los factores que influyen sobre la calidad de vida de nuestros pacientes.
Sin embargo, ese deber de atencidon y conocimiento, ha de compartirse con alguien.

A lo largo de la estancia del paciente en su domicilio, irdn surgiendo o estaran
presentes desde el inicio, necesidades que requeriran de una atencion que ha de ser
provista por alguien capaz de proporcionar esos cuidados y coordinarse con los
distintos servicios de atencion médica. Ese compromiso va a recaer sobre la figura
del cuidador principal. Sin embargo, el conocimiento previo sobre cuidados que
poseen estos, no alcanza a cubrir todas las necesidades del enfermo. Es por tanto
nuestra responsabilidad como profesionales, transmitir todo el conocimiento que
esté a nuestro alcance desde la empatia para lograr que, de manera conjunta, se
pueda proporcionar al paciente todo lo necesario para mejorar su calidad de vida.
(Reymond, 2018).

No obstante, debemos recordar, que los que aprenden para proporcionar ese
cuidado, dejan multitud de cosas de lado para atender a estos pacientes. A parte de
la carga asistencial que supone cuidar de alguien a tiempo completo, el cuidador
también lleva asociada una carga emocional, que de no abordarse conjuntamente
con el resto de necesidades presentes en el enfermo, pueden favorecer su sobrecar-
ga, y promover una claudicacion del cuidador afectando directamente a la atencion
que se proporciona al enfermo (Martinez-Pizarro, 2020).
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Por tanto, la atencion enfermera durante una situacion paliativa tiene que cen-
trar su esfuerzo en cuidar al paciente y a su cuidador, atendiendo todos aquellos
aspectos que vayan a tener una repercusion positiva sobre la calidad de vida de
ambos fomentando un entorno de bienestar fisico, psicoldgico y espiritual que fa-
vorezca una atencion global de todas las necesidades del enfermo y su familia.

2.2.1. Manejo de sintomatologia

Durante la ultima etapa vital, los pacientes van a experimentar una media de cinco
sintomas derivados de su situacion. Entre los mas comunes, dolor, confusion, ano-
rexia, cansancio, ansiedad, depresion, disnea, insomnio, nduseas y estrefiimiento
(Henson, 2020). Prever su aparicion y disponer del material y medicacion necesa-
rios para paliarlos se vuelve una tarea indispensable.

La medicacion prescrita va a depender de la sintomatologia presente y de la
preferencia médica, mientras que la via de administracion se elegira en funcion del
estado general y del nivel de conciencia del paciente.

Si bien existen multiples farmacos para el abordaje sintomatoldégico de los pa-
cientes, las vias de administracion suelen limitarse a 4, siendo la oral, la subcuta-
nea, la transdérmica y la transmucosa las de eleccion por la sencillez que presentan
en el manejo domiciliario y el escaso numero de complicaciones que presentan.

La via oral es la mas empleada en cuidados paliativos, sin embargo, teniendo
en cuenta el retraso que se experimenta en la derivacion, muchos de los pacientes
atendidos por paliativos en situacion de ultimos dias, no disponen de ese acceso o
no cubre las necesidades que presentan los pacientes. En multiples ocasiones, la
sintomatologia mencionada estd exacerbada, es mas persistente o el nivel de con-
ciencia esta alterado o muy disminuido aumentando el riesgo de complicaciones
o imposibilitandola definitivamente. Asi lo recogen también Rial Carrillo et al.
(2020) en su articulo.

Ante estas condiciones, surge la necesidad de mantener un control sintomato-
logico adaptado a las condiciones del paciente lo que exige una via permeable que
permita administrar farmacos acordes a esta necesidad.

Mientras que la via transmucosa y transdérmica pueden surgir como opcion,
también presentan limitaciones en cuanto a la variedad de farmacos disponibles
con la formulacion adaptada. Sin embargo, la via subcutanea ofrece muchas cua-
lidades que la sitian como alternativa a la via oral cuando esta no esta disponible.
Entre sus beneficios, las escasas complicaciones, la sencillez de su manejo, el con-
fort que ofrece al paciente, la conservacion de su autonomia, el amplio niimero
de tratamientos que admite, la biodisponibilidad sanguinea que ofrece de los far-
macos administrados, asi como la adaptabilidad que tiene a los sistemas de perfu-
sion continuada tipo elastoméricos (también llamados infusores) o a las bombas de
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perfusion electronicas portatiles. Todo esto, la hacen posicionarse como una buena
alternativa a la via oral.

Debemos tener presente que la atencion sintomatoldgica en estas circunstancias,
no s6lo implica la eleccion adecuada de farmacos, si no también, la via de acceso
puesto que ambos factores van a repercutir en el manejo que hagan los cuidadores
principales de la sintomatologia y por ende en el bienestar del paciente. Perseguir
la méxima simpleza, exponer de forma clara los objetivos de cada farmaco, las
circunstancias en las que deben ser empleados y facilitar vias de administracion de
facil manejo, van a proporcionar una mejor gestion domiciliaria de la medicacion
ademas de un control superior de la sintomatologia.

2.3. Manejo psicoldgico

La intervencion psicoldgica de los pacientes paliativos supone un desafio por la
complejidad de los factores que influyen sobre ellos.

Pese a que los psicologos forman parte de los equipos de paliativos, en la aten-
cion domiciliaria, el médico y la enfermera son los profesionales que acuden con
mas asiduidad a visitar al enfermo, por lo que gran parte del apoyo psicoldgico que
requieren estos pacientes y familiares, recae sobre ellos.

Para lograr un abordaje adecuado de la situacion, debemos conocer a nuestros
pacientes, lo que supone conocer sus valores, sus prioridades, las personas que le
importan, sus preocupaciones, etc., porque es lo unico que nos va a permitir abor-
dar sus necesidades psicoldgicas desde un punto de vista mas personal y apropiado
a cada uno de ellos.

La escucha activa, la observacion minuciosa del lenguaje no verbal y el ade-
cuado manejo de los silencios son elementos indispensables, que nos permiten
lograr un entendimiento global del paciente y sus preocupaciones para poder
identificarlas.

El objetivo de estas herramientas es iniciar una relacion terapéutica basada en
la empatia y el apoyo emocional, para proporcionar un entorno seguro en el que la
expresion libre, la comprension y la validacion de sentimientos y miedos permitan
aliviar la carga psicoldgica y la ansiedad que se derivan de la situacion, favorecien-
do por tanto una mayor calidad de vida del paciente y su entorno.

3. CONSIDERACIONES GENERALES

El objetivo unico del cuidado sanitario paliativo, no puede centrarse solo en aliviar
sintomatologia, porque la atencidon de pacientes implica, la atencion de personas
sobre las que inevitablemente influyen un sinfin de factores que afectan a su grado
de salud.
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Gatto (2017) recoge en su articulo que la calidad de vida de los pacientes al final
de sus dias influira indudablemente en la calidad de muerte que experimenten. El
deber de los cuidados paliativos tiene que ser por tanto el de alcanzar el mas alto
grado de calidad de vida, abordando todos los factores influyentes en el bienestar
del paciente para que, a la llegada de la muerte, este y su entorno puedan abrazarla
de forma digna.
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La vision de los cuidados paliativos
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1. INTRODUCCION

Los Cuidados Paliativos (CP) ayudan a aliviar un sufrimiento relacionado con la
salud proporcionando cuidados fisicos, psicosociales y espirituales tanto a los
pacientes como a sus familias (Centeno, 2018), centrandose en la persona enferma
y respetando su autonomia y sus valores. Por lo tanto, hablamos de un cuidado
total de la persona en todas sus dimensiones, contemplando la muerte como un
proceso natural e intentando facilitar la adaptacion y aceptacion del final de la vida.

Cicely Saunders, fundadora de los Cuidados Paliativos modernos, introdujo la
idea del “dolor total” que incluia las dimensiones fisicas, emocionales, sociales y
espirituales de la angustia (Richmons, 2005). Los CP alivian el dolor total cam-
biando desde el modelo habitual médico sobre tecnificado a un modelo holistico,
centrado en la persona.

Esta es la base de trabajo que compartimos todos los paliativistas: alivio global
del sufrimiento, mejorando la calidad de vida del paciente y la familia que los
acompana.

Las circunstancias que rodean al paciente afectado de una enfermedad que lo
lleva a la muerte son lo suficientemente especiales como para que los aspectos de
relacion del profesional con el paciente y su familia constituya un elemento funda-
mental del acto terapéutico. Si esta relacion no es adecuada, no se llega a conocer
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las necesidades reales de cuidado, y el dolor total no suele tener la respuesta far-
macologica esperada produciéndose un fracaso en la obtencion del bienestar del
paciente. Los pacientes y sus familiares desean una medicina «mas humanizada»
en la que el profesional muestre mayor sensibilidad, comprension y solidaridad
(Benitez del Rosario, 2002).

La atencion a los familiares, antes y después de la muerte del enfermo, es de
una importancia crucial, por lo que se considera prioritario tanto el control de sin-
tomas en el enfermo como la comunicacién y el soporte a los familiares. Todas las
personas deberian tener derecho a una muerte digna y apacible y los profesionales
de la salud tenemos algunas obligaciones en este sentido (Gomez Sancho, 1997)

Los cuidados paliativos deben generalizarse para todos los pacientes que lo pre-
cisen, incluyendo pacientes con procesos cronicos no oncolédgicos y la poblacion
pediatrica, proporcionando ante situaciones de complejidad, una atencion conti-
nuada, experta y de alta calidad (Pascual Lopez, 2014). Para ello la formacion es
fundamental, tanto en el manejo especifico de este tipo de enfermos como una
formacion general en Cuidados Paliativos en los profesionales sanitarios de dis-
tintos ambitos, para que conozcan nuestras funciones, objetivos, recursos, etc., y
esa falta de formacion no suponga un obstaculo que impida a los pacientes recibir
estos cuidados.:

El Papa Francisco pronunci6 unas sentidas palabras sobre los CP dedicadas a
los profesionales de la salud (Centeno, 2018):

“Animo a los profesionales y a los estudiantes a especializarse en este tipo de asis-
tencia, que no es menos valiosa por el hecho de no salvar vidas. Los [CP] logran
algo igualmente importante. valoran a la persona”.

Muchas personas, tanto pacientes como profesionales, todavia asocian los [CP]
con la atencion en la etapa terminal del cancer, resultando en que los pacientes con
cancer tienen mas probabilidades de recibirlos que aquellos con otras enfermeda-
des. En ocasiones, en los pacientes no oncologicos, se retrasan hasta las tltimas
semanas o dias de vida, una vez que la enfermedad estd tan avanzada que los tra-
tamientos centrados en la enfermedad ya no son efectivos. Una derivacion tardia
pueden ser una oportunidad perdida de atender las posibles necesidades de los
pacientes y sus familias y los servicios de salud (Rietjens, 2017).

2. EQuiro DE SOPORTE HOSPITALARIO PALIATIVOS DEL HUPA

Los Equipos de Soporte Hospitalarios de Paliativos (ESHP) nacen a mediados de
marzo de 2007 dentro del Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad
de Madrid.
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En nuestro hospital iniciamos la actividad en febrero de 2008, con el objetivo
de facilitar la asistencia integral que requieren los enfermos en situacion terminal y
sus familias, interviniendo en el proceso de atencion continuada. Inicialmente esta-
bamos constituidos por dos médicos, dos enfermeras y una auxiliar administrativa.

Con el paso del tiempo y con el trabajo del dia a dia nuestra presencia en el hos-
pital se fue haciendo mas notable, permitiendo incluir mayor nimero de pacientes
en el Programa de CP, y con ello, implementar los recursos especificos, mejorar
los ya existentes, elaborar protocolos de actuacion con diferentes servicios para
atencion temprana de pacientes, formacion de profesionales.... en definitiva, nos
ha permitido crecer tanto en nimero como profesionalmente.

Actualmente nuestro Equipo esta compuesto por tres médicos, tres enfermeras,
una psicéloga, una trabajadora social y una auxiliar administrativa, y continuamos
con las mismas ganas que al inicio de nuestra andadura, para conseguir llegar a la
mayor cantidad de pacientes y familias con necesidades paliativas de nuestra area.

2.1 ;Cuales son nuestras funciones como médicos de un ESHP?

Segun el Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid nuestras
funciones estan dirigidas a:

» Atencion de pacientes y familiares de forma conjunta con los profesionales res-
ponsables del paciente, ya sea en la planta de hospitalizacion o en consulta externa.

* Gestion de casos.

* Coordinacion con la Unidad de Atencion Paliativa Continuada Pal24: cuando
la situacion del paciente requiere un traslado a una unidad de Cuidados Palia-
tivos de Media Estancia, si al alta los cuidados no pueden ser realizados en el
domicilio.

* Coordinacion con los profesionales de Atencion Primaria y de los Equipos
especificos de Soporte Domiciliario cuando el paciente puede continuar reci-
biendo los cuidados en su domicilio.

* Proporcionar soporte y formacion en Cuidados Paliativos a los profesionales
de los distintos servicios hospitalarios.

La Organizacion Mundial de la Salud publicé una resolucion sobre cuidados
paliativos tempranos en 2014, en la que establece que los [CP] deben considerarse
desde el diagnoéstico en adelante e integrarse en la atencion de las personas con
cualquier condicion por la que puedan morir en un futuro previsible.

Esta atencion temprana, permitird poder atender lo antes posible todos aquellos
sintomas que puedan deteriorar su calidad de vida, y asi permitir continuar durante
mas tiempo con el tratamiento especifico. Ademas, se crea un clima de confianza y
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una sensacion de trabajo en equipo entre los diferentes servicios que atendemos al
paciente que facilita posteriormente la transicion a una etapa mas final de la enfer-
medad en la que esta mas indicado una adecuacion de las medidas terapéuticas a la
optimizacion del confort en el lugar donde paciente y familia hayan acordado (Orga-
nizacion Mundial de la Salud, 2014).

Aplicado este enfoque en nuestra practica diaria, intentamos trabajar en conjun-
to con los servicios del hospital que tratan a pacientes con enfermedades avanza-
das. Fruto del trabajo coordinado con el Servicio de Oncologia, el Hospital Uni-
versitario Principe de Asturias, ha recibido la acreditacion de la Sociedad Europea
de Oncologia Médica por su compromiso en la implementacion de una valoracion
integral de los pacientes con cancer.

El manejo adecuado de sintomas permite a los pacientes y a sus seres queridos
el espacio para resolver asuntos emocionales, psicoldgicos y espirituales.

La calidad de vida es un concepto dindmico y subjetivo por lo que nuestra ac-
tuacion se debe basar en cumplir los objetivos que se marca cada paciente de forma
individual, intentando no juzgar si para nosotros eso es o no una calidad de vida.
Para ello es prioritario aliviar el sufrimiento. Se debe distinguir entre sufrimiento
y un sintoma fisico. El sufrimiento es experimentado por personas, no simplemen-
te por cuerpos, y tiene su origen en situaciones que amenazan la integridad de la
persona como una entidad social y psicologica compleja. El sufrimiento puede
incluir dolor fisico, pero no se limita a él. El alivio del sufrimiento y la cura de la
enfermedad deben verse como obligaciones de igual importancia. El hecho de que
no se comprenda la naturaleza del sufrimiento puede dar lugar a una intervencion
médica que (aunque técnicamente adecuada) no solo no logre aliviar el sufrimien-
to, sino que se convierta en una fuente de sufrimiento en si misma (Cassel, 2010).

Para poder identificar las posibles necesidades y causas de sufrimiento es reco-
mendable conocer las diferentes trayectorias de las enfermedades que van a con-
dicionar el pronostico de los pacientes, ya que pueden afectar el bienestar de los
pacientes en varias dimensiones: fisica, social, psicoldgica y espiritual, Se han
descritos tres tipos de trayectorias de enfermedad en funcion del deterioro funcio-
nal que condicionan:

* Rapido, asociado a los pacientes con cancer. Fisicamente pueden mantener
funcionalidad gran parte del tiempo de enfermedad, hasta el punto en el que
comienzan con deterioro a este nivel este se desarrolla de manera rapida. Las
necesidades a nivel social aumentan acompafiando al deterioro fisico. La afec-
tacion de los niveles psicoldgico y espiritual a menudo coinciden en momen-
tos clave como lo pueden ser al diagnostico, a la recidiva o progresion de la
enfermedad o en la fase terminal

* Intermitente, asociado a enfermedades de organos, por ejemplo, insuficien-
cia cardiaca, enfermedad pulmonar obstructiva cronica, cirrosis. El patron de
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necesidades en estas enfermedades es diferente al de la mayoria de los can-
ceres progresivos. El declive social y psicologico tiende a seguir el declive
fisico, mientras que la angustia espiritual fluctia mas y esta influenciada por la
capacidad de la persona para ser resiliente. Las personas pueden morir repen-
tinamente durante una exacerbacion o cuando todavia mantienen una buena
situacion funcional, por lo que la muerte puede percibirse como inesperada,
aunque en realidad ha sido un riesgo predecible durante algunos afios.
Gradual. En este grupo se incluyen personas con fragilidad, demencia o una
enfermedad neurologica progresiva, incluidas aquellas con discapacidad a lar-
go plazo después de un accidente cerebrovascular. Se caracterizan tipicamente
por un declive fisico gradual desde una linea de base limitada y un mundo so-
cial cada vez mas reducido. En ocasiones, el bienestar psicologico y espiritual
disminuyen en respuesta a los cambios en las circunstancias sociales o una en-
fermedad fisica aguda. Algunas personas mayores pueden llegar a un punto de
inflexion cuando sienten que no pueden vivir de manera digna y experimentan
angustia psicologica y existencial antes de morir (Murray, 2005).

Para poder cumplir el objetivo de lograr que los pacientes puedan vivir con ca-

lidad de vida el mayor tiempo posible, a continuacion, abordaremos algunas de las
tareas que como médicos podemos tratar, como puede ser el manejo de sintomas,
toma de decisiones, sedacion, etc.

3. PRINCIPIOS GENERALES DEL CONTROL DE SINTOMAS

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) realiza una serie de re-
comendaciones para proporcionar unos cuidados de calidad a pacientes y familias.
Entre ellas (Guia de Cuidados Paliativos, 2022):

Evaluar antes de tratar. Tratar de investigar la causa que provoca o intensifica
el sintoma, asi como el impacto fisico y emocional que desencadena en el
paciente.

Explicar la causa y las opciones de tratamiento a paciente y familia para fa-
cilitar entendimiento y conseguir mejor control. Las instrucciones deben ser
claras y se deben dejar por escrito, ademas de explicar los posibles efectos
secundarios.

Estrategia terapéutica mixta, farmacologica como no farmacologica, estable-
ciendo plazos realistas para la consecucion de objetivos.

Plan de cuidados individualizado, adaptado y consensuado a cada paciente.



280 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

e Monitorizacidon de sintomas, a través de instrumentos de medida estandariza-
dos, sencillos y validados, asi como esquemas de registro adaptados, conoci-
dos y manejados por todos los profesionales que traten al paciente.

* Dejar tratamientos pautados para los aquellos sintomas que estan presentes de
forma fija, y dejar medicacion de rescate para poder anticiparnos a la posible
aparicion de nuevos sintomas.

* Revisar tratamientos y planes de cuidado, puesto que pueden aparecer cam-
bios inesperados en cortos periodos de tiempo.

4. SINTOMAS MAS INFLUYENTES EN LA CALIDAD DE VIDA

4.1. Dolor

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes y temidos que se presentan en nues-
tros pacientes, y lamentablemente un elevado porcentaje de ellos reciben un trata-
miento analgésico inadecuado antes de llegar a un equipo de Cuidados Paliativos.

El manejo deficiente del dolor tiene consecuencias devastadoras, afecta seria-
mente la calidad de vida, disminuye la funcionalidad y coloca una enorme carga
emocional en los pacientes y sus familiares (Lara-Solares, 2017).

Por ello, es muy importante que los médicos en Cuidados Paliativos manejemos
bien el dolor, conozcamos bien la opciones terapéuticas disponibles, tanto farmacoldgi-
cas como no farmacolodgicas, las implicaciones del dolor en todas las esferas que rodea
a una persona y su familia, y sepamos transmitir la confianza necesaria en ese manejo
para no sumar miedos relacionados principalmente con el uso de opioides, lo que supo-
ne en muchas ocasiones una barrera incapacitante para alcanzar el buen control.

Teniendo en cuenta la complejidad de este sintoma en un enfermo paliativo nos
detendremos a explicar el abordaje que realizamos en estos casos.

El manejo adecuado del dolor comienza por la elaboracion de una detallada
historia clinica, en la que se describa de la forma mas completa las caracteristicas
del dolor, comienzo, irradiacion, factores que lo desencadenan, los que lo alivian,
tratamientos analgésicos recibidos y su efectividad hasta el momento, influencia en
descanso nocturno.... puesto que el dolor es una sensacion subjetiva y cuanta mas
informacion recojamos mas nos ayudara a definir mejor el tratamiento. Precisa-
mente teniendo en cuenta que el dolor es una sensacion subjetiva utilizamos instru-
mentos que nos ayuden a medir de la forma mas objetiva posible la intensidad del
dolor. Existen diferentes escalas para ello, siendo la escala visual analogica (EVA)
la que solemos utilizar habitualmente (Figura 1), permitiendo una puntuacion de
dolor de 0 a 10 siendo 0 la ausencia de dolor y 10 el dolor mas intenso imaginable.
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Figura 1. Escala Visual Analogica (EVA)(Portal del Medicamento)

Después habra que realizar una exploracion fisica completa e interpretaremos
las pruebas diagnosticas de las que dispongamos decidiendo solicitar otras pruebas
si asi se considera para optimizar el tratamiento.

Con esta informacion podremos determinar ante qué tipo de dolor nos encontra-
mos y decidir el tratamiento mas adecuado para ello basado en la escalera analgési-
ca de la OMS. No es objetivo de este capitulo detallar los firmacos analgésicos de
los que disponemos, pero si es importante destacar que, desde el punto de vista far-
macoldgico, los opioides constituyen la piedra angular del tratamiento (Lara-Sola-
res, 2017). Dada la amplia variabilidad interindividual en la respuesta a un opioide
especifico, es importante conocer las diferencias farmacologicas entre ellos para
optimizar la efectividad y minimizar posibles efectos secundarios.

Destacamos los mitos mas habituales relacionados con los opioides:

* “La morfina debe reservarse para los estadios finales de la enfermedad”.

> La realidad: La morfina es un analgésico de tercer escalon y se debe utili-
zar cuando la intensidad del dolor o de la sensacion de falta de aire asi lo
requiera, incluso al principio de la enfermedad.

* “La morfina acorta la vida del paciente, especialmente cuando se utiliza a do-
sis altas”.

o La realidad: La morfina no acorta la vida, lo que acorta la vida es la propia
enfermedad.

* “Uno puede llegar a acostumbrarse a la morfina, perdiendo el farmaco su efec-
to analgésico y produciendo adiccion”.
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o La realidad: Para que esto no suceda es importante que la administracion
del farmaco se realice por personal entrenado y con una titulaciéon adecua-
da, ademas de realizar controles estrechos para valorar ajuste de dosis al
alza o a la baja en funcion de la evolucion del sintoma por el que se paute.

* “La utilizacion de opioides puede causar depresion respiratoria”

° La realidad: En pacientes con dolor cronico esta complicacion es practica-
mente inexistente.

El tratamiento del dolor es multimodal:

* Manejo de causas relacionadas con el tumor: lesiones Oseas, infiltraciones de
visceras, etc.

* Manejo causas relacionadas con el tratamiento oncolédgico especifico: dolor
post-amputacion, neuropatias en relacion con quimioterapias, etc.

* Manejo de causas no relacionadas con el dolor: artrosis, neuropatia posther-
pética, etc.

* Medidas no farmacologicas: masajes frios y calientes, técnicas de relajacion, etc.

Puesto que contamos con una psicologa clinica en nuestro equipo, su interven-
cion en muchos casos resulta un pilar mas en el manejo del dolor.

La reevaluacion a corto plazo, asi como ofrecer nuestra disponibilidad para con-
tactar con nosotros si el control del dolor no es 6ptimo, aporta seguridad y confianza
para el cumplimiento terapéutico y reduce los miedos e incertidumbres que puedan
surgir en el inicio de los opioides. No obstante, la “opiofobia” contintia siendo un ca-
ballo de batalla en muchas ocasiones, no solo con los enfermos y/ o sus familias sino
también con el resto de profesionales sanitarios no formados en el manejo del dolor.

4.2. Disnea

La disnea es una sensacion subjetiva de falta de aire de mayor o menor intensidad,
que se vive con importante disconfort por parte del enfermo. Puede tener origen
multifactorial, combinando factores fisioldgicos, psiquicos, sociales y ambientales
en el individuo que ocasionan sufrimiento asociado y una mala vivencia del mo-
mento tanto al paciente como a sus allegados.

Entre las causas oncologicas susceptibles de ocasionar una disnea de dificil
manejo puede ser un tumor primario de origen pulmonar o la diseminacion pleural
o pulmonar de un tumor primario de otra localizacion. Ademas, existen diversas
situaciones especificas no oncoldgicas en las que se precise intervencion de un
equipo de CP para manejo de la disnea, como pueden ser la insuficiencia cardiaca,
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insuficiencia renal cronica, enfermedad pulmonar obstructiva crdnica, fibrosis pul-
monar idiopatica esclerosis lateral amiotréfica, etc. Todas ellas en situacion avan-
zada pueden llegar a producir un compromiso respiratorio que limite funcional-
mente al paciente y deterioren su calidad de vida.

Como las causas pueden ser diversas, al igual que en el dolor, es importante rea-
lizar una historia clinica completa utilizando igualmente un sistema de medicion
validado que permita cuantificar la intensidad de la disnea, realizar seguimiento y
valorar efectividad de los tratamientos. Importante mencionar el valor relativo que
tiene en un paciente paliativo la utilizacion de pulsioximetros, puesto que el unico
indicador fiable de disnea es el reporte directo por parte del paciente, y no existe
ninguna otra medida objetiva que de manera aislada permita cuantificar precisa-
mente la disnea (Carvajal Valdy, 2011).

Es importante tener en cuenta la situacion funcional del paciente previa a la apa-
ricion del sintoma, asi como el curso y temporalidad, situacion clinica previa, exten-
sion de la enfermedad y tratamientos recibidos, para deliberar la indicacion de deter-
minadas intervenciones terapéuticas que en un paciente paliativo pudieran no estar
indicadas y establecer un techo terapéutico adecuado al momento que se encuentra.

El abordaje terapéutico es multidimensional incluye:

* Manejo de posibles causas reversibles, como pudiera ser un proceso infeccio-
so concomitante, o un broncoespasmo (segun el beneficio sintomatico estima-
do para el paciente).

» Tratamiento farmacoldgico: esteroides, broncodilatadores, diuréticos, entre
otros forman parte del tratamiento fisiopatoldgico y pueden ser necesarios en
ocasiones pero no son objeto de revision en este capitulo (Julia-Torras, 2019b)

* Medidas no farmacologicas: ambiente tranquilo, cabecero elevado, corrientes
de aire. La oxigenoterapia estd indicada en caso de disnea e hipoxemia. En
ausencia de hipoxemia su uso es controvertido y se debe valorar de forma in-
dividual si el paciente percibe mejoria clinica (Julia-Torras, 2019b).

» Estrategia terapéutica paliativa: La morfina disminuye la sensacion subjetiva
de falta de aire por varios mecanismos, precisando en ocasiones asociar con
benzodiacepinas segun la intensidad de la ansiedad asociada a la disnea. El
tratamiento de la crisis de disnea es una emergencia paliativa, individualizan-
do la dosis total de morfina asociada a benzodiacepina, generalmente por via
parenteral, hasta control sintomatico.

* Sedacion: En casos refractarios al tratamiento.

4.3. Delirium

Se caracteriza por una alteracion del nivel de conciencia con pérdida de la memoria y
desorientacion temporo-espacial que se produce en un corto periodo de tiempo (horas/
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dias) y que suele ser fluctuante a lo largo del dia (Guia Clinica de Control de Sintomas),
con alteraciones también fluctuantes en la atencion (dificultad para centrarse, facil dis-
traccion, discurso erratico, etc.) y en el nivel de alerta (Romero-Cebrian, 2021).

Su aparicion en pacientes con enfermedad avanzada es muy importante (Rome-
ro-Cebrian, 2021) tanto, por el impacto que ocasiona en el propio paciente, su fa-
milia y el equipo terapéutico, como por asociar mayor mortalidad, mayor deterioro
funcional y mayor porcentaje de institucionalizacion y reingresos, sin olvidar que
impide la toma de decisiones al paciente. El delirium es un factor independiente de
mal prondstico vital a corto plazo (Julia-Torras, 2019%).

Puede ser de tres tipos: hipoactivo (predomina la letargia), hiperactivo (predo-
mina la agitacion) y mixto (alternan los periodos de letargia y agitacion).

Es especialmente frecuente cuando hay factores predisponentes (deterioro cog-
nitivo, déficit sensorial, edad avanzada o episodios de delirium previos) (Rome-
ro-Cebrian, 2021). En muchas ocasiones el origen es multifactorial: infecciones,
deshidratacion, farmacoldgico, impactacion fecal, insuficiencia renal o hepatica,
etc. Y en otros casos se desconoce la causa.

Las caracteristicas mas importantes del delirium son el déficit de atencion, el
inicio agudo y el curso fluctuante, por lo que hay que conocer el estado basal cog-
nitivo del paciente y la evolucion de los cambios, siendo en ocasiones necesario
realizar diagnostico diferencial con (Julia-Torras, 2019a):

* Depresion: la orientacion y la memoria no estan alteradas.

* Demencia: el curso es insidioso y mas progresivo, y el nivel de concienciay la
atencion no suelen estar alteradas.

» Psicosis aguda: el nivel de consciencia, atencidon y memoria no estan alteradas
y las ideas delirantes suelen ser complejas y bien estructuradas.

El tratamiento suele ser multidisciplinar y estad dirigido a tratar la causa si se
conoce y esta fuera reversible, ademas del tratamiento sintomatico basado en neu-
rolépticos, y medidas no farmacologicas como terapias de relajacion, mantener
rutinas, ambiente tranquilo, mantener a la vista objetos familiares, implicacion de
la familia en el cuidado del paciente, etc.

En el caso del delirium terminal, es decir, delirium que se presenta en situacion
de ultimos dias, el tratamiento es unicamente sintomatico, y, si resulta refractario,
podria indicarse una sedacion.

4.4. Otros Sintomas

* Anorexia: Pérdida de apetito, sintoma muy frecuente en el paciente oncologico,
que genera importante impacto emocional tanto en el paciente como en la familia
(Guia Clinica de Control de Sintomas). La causa principal es la propia enfermedad
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tumoral, aunque también pueden influir otras causas como miedo a vomitar, sacie-
dad precoz, estrefiimiento, alteraciones en la boca, desanimo, etc. Por este motivo
es importante ayudar a la familia a desdramatizar el sintoma y a comprender las
necesidades y limitaciones nutricionales cuando la enfermedad esta avanzada, evi-
tando de esta forma un sufrimiento afiadido en el enfermo (Lopez-Garcia, 2019).
El tratamiento incluye:

Medidas generales, como:

° Preparar raciones pequeflas que no sacien solo con verlas.
> Aprovechar los momentos que el paciente tenga mas apetito, independien-

temente de que la hora no coincida con las rutinas habituales de la familia.
Evitar comidas muy calientes o condimentadas que generen fuertes olores que
puedan causar nauseas o saciedad precoz. Puede ayudar servir la comida ya
emplatada en otra estancia y evitar asi el impacto del olor previo a la ingesta.
Se suele preferir comidas mas frias.

Principalmente en fases finales de la enfermedad es conveniente dejar ele-
gir al paciente lo que le apetece comer, independientemente del contenido
en grasas, hidratos de carbono, proteinas..., lo mas adaptado posible a la
textura que pueda deglutir, incluyendo, si lo desea, una copita de vino en
la comida. Si come con gusto conseguiremos mejor ingesta y mayor sensa-
cion de objetivo cumplido para el paciente.

Realizar refuerzo positivo de lo que ha comido.

Si existe dolor garantizar analgesia previa a la ingesta, por medio de resca-
tes indicados por su médico o analgesia local si el dolor esta localizado den-
tro de la boca por aftas, heridas o mucositis. Para ello se pautaran enjuagues
preparados para mucositis 0 anestésicos locales.

Algunas recomendaciones dietéticas: afadir 3-4 cucharas de leche desna-
tada en polvo a la leche entera, la mezcla agregarla a sopas, salsas, los
huevos revueltos, cereales calientes, pudin, yogur, cremas, pasteles. Rallar
queso sobre verduras, sopas, pasta, guisos, lo que aporta proteinas, calcio
y vitaminas sin generar saciedad. Ofrecer helados cremosos sobre frutas o
yogures. Licuar frutas que se puede afadir a yogures, leche o cremas. No
obstante, no basar la dieta en lacteos puesto que se pueden exacerbar las
nauseas y provocar estrefiimiento.

Tratamiento farmacolédgico:

° Procinéticos: ayudan a mejorar el funcionamiento gastrointestinal enlen-

tecido. Se recomiendan metoclopramida o domperidona. No indicados en
casos de obstruccion de tracto gastrointestinal.
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o Dexametasona. Estimulan el apetito en pacientes con enfermedad oncold-
gica, aunque no existen datos concluyentes que apoyen su uso en anorexia
secundaria a enfermedad no neoplasica. Ademas, aprovecharemos el efecto
euforizante de los esteroides para mejorar el animo. Su uso es limitado en el
tiempo, con aumento y disminucion de dosis de forma progresiva para evitar
efectos secundarios, aunque en fases finales de vida se puede mantener mien-
tras observemos beneficio, sin preocuparnos sus efectos a mas largo plazo.
Acetato de megestrol. Principalmente para aquellos pacientes en los que el
prondstico vital se espera mas largo, pudiendo ser una opcion de tratamien-
to de la anorexia en pacientes no oncoldgicos. Riesgo trombotico aumenta-
do, por lo que en nuestros pacientes no se utiliza con frecuencia (puesto que
son pacientes en los que el riesgo trombotico ya se encuentra aumentado
por su propia enfermedad tumoral).

o

Astenia: Cansancio extremo producido por la propia enfermedad que, a pesar
de no ser un sintoma que amenace la vida, si que interfiere mucho en su ca-
lidad y en las relaciones sociofamiliares produciendo importante sufrimiento
fisico y emocional en el paciente(Garcia Esther and Blanco Toro). Es un sinto-
ma dificil de tratar, consiguiendo en no pocas ocasiones revertirlo s6lo en parte
o0 a veces nada. Para ello recomendamos:

o Aprovechar la energia del paciente en los momentos que se encuentre me-
jor, evitando realizar actividades poco importantes (como limpiezas o tra-
bajos que supongan esfuerzos desmedidos).

o Evitar obligar a realizar ejercicio fisico que después pueda originar mas
cansancio o aparicion de nuevos dolores. Le animaremos a que se mueva
cuando se vea mas capaz y que descanse cuando lo necesite.

o Los esteroides pueden ayudar a mejorar la astenia.

o Metilfenidato no influye en la astenia secundaria al cancer, aunque podria
influir en el nivel de vigilia y en la sensacion de bienestar.

Estreiiimiento: Sintoma muy frecuente en pacientes con enfermedad avanza-
da, tanto por farmacos (opioides, anticolinérgicos, etc), como por escasa in-
gesta hidroalimentaria, inmovilismo y, en ocasiones, por la propia enfermedad
si presenta afectacion u origen digestivo. El tratamiento debe incluir:

> Recomendaciones dietéticas, con ingesta hidrica adecuada, fibra, y evitar
aquellos alimentos mas astringentes, siempre y cuando la situacion del pa-
ciente lo permita.
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o

Laxantes. En caso de que el paciente esté en tratamiento con opioides se
debe pautar un laxante de forma profilactica, puesto que es un efecto se-
cundario sobre el que no se produce tolerancia y se afiadiria a otras cau-
sas de estrefiimiento que el paciente pueda presentar. Evitar las ideas de
no administrar laxantes “para que no se acostumbre a ellos” puesto que
probablemente el paciente tenga mas de una causa de estrefiimiento y los
laxantes vayan a formar parte de su tratamiento. Existen distintos tipos de
laxantes (osmoticos, que retiene agua en la luz intestinal, como la lactulosa;
detergentes, que permiten paso de agua a la masa fecal, como la parafina;
estimulantes, que aumentan el peristaltismo intestinal, como los sendsidos;
reguladores, que aumenta el volumen de la masa feca, como el salvado, es-
tos ultimos poco utiles en el paciente oncoldgico avanzado) y se elegird uno
u otro en funcién de la causa de estrenimiento, siendo necesario en muchas
ocasiones combinar laxantes de mecanismo de accion diferente.
Antagonistas de receptores mu de accion periférica (metilnaltrexona, na-
loxegol) aprobados para el estrefiimiento inducido por opioides. Estan fi-
nanciados unicamente en el paciente oncologico.

* Xerostomia o boca seca. Muchas veces relacionada con los tratamientos por
lo que no es reversible, pero se puede aliviar. Recomendamos:

o

o

limpieza de dientes y lengua, utilizando un cepillo suave.

Enjuagues con colutorios que no incluyan alcohol entre sus componentes.
Citricos, siempre que no haya aftas o heridas en cavidad oral. Se puede
masticar pifia u otros citricos, realizar enjuagues con manzanilla fria y li-
moén, chupar caramelos de sabor citrico, entre otras medidas para intentar
estimular la salivacion.

Saliva artificial, comercializada o en formula magistral.

5. MODELOS PREDICTIVOS EN CP

En una situacion final de vida los objetivos deben ser redefinidos (Lara-Solares,

2017),

y lo mas apropiado es pasar de los tratamientos dirigidos al control del

tumor a los tratamientos destinados principalmente al control de los sintomas. En
este sentido es importante identificar los factores prondsticos y predictivos rela-
cionados tanto con la esperanza de vida como con la calidad de vida en nuestros
pacientes para facilitar la toma de decisiones y utilizar los recursos de la mejor
manera posible.
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Los estudios centrados en el pronostico de la supervivencia en CP han tenido en
cuenta (Ripamonti, 2009):

* Predictores clinicos de supervivencia: capacidad del médico para estimar la
supervivencia que variara en funcion de la experiencia del médico y del tiem-
po con el que se haga la prediccion, siendo mas precisa la estimacion de super-
vivencia a corto que a largo plazo.

» Estado funcional: la actividad y la autonomia funcional se consideran pronds-
ticamente significativos. Entre las escalas que utilizamos en CP encontramos:

o Indice de Karnofsky (IK), mide la capacidad funcional del paciente valo-
rando de 0 a100. Un resultado < 50 se considera mal pronéstico, con eleva-
do riesgo de muerte en los 6 meses siguientes.

° Palliative Performance Scale (PPS), escala disefiada especificamente para
pacientes paliativos. Es una modificacion del IK, y tiene en cuenta otros
parametros como la ingesta y el nivel de conciencia.

o ECOQG, escala de medida de la repercusion funcional de la enfermedad on-
coldgica como criterio de progresion. Puntia de 0 a 5, aumentando encama-
miento seguiin avanza la puntuacion. Ecog 5 corresponde al paciente fallecido.

o PPI score, escala de prondstico de supervivencia que integra distintas va-
riables: PPS, via oral libre, edemas, disnea de reposo y delirium segun los
criterios de la DSM-IV. Predice superviviencia de 3-6 semanas.

o Pap Score: considera variables predictores de supervivencia el IK, la pre-
diccion del profesional, la disnea, la anorexia, el nimero de leucocitos y
el porcentaje de linfocitos. Permite clasificar a los pacientes en tres grupos
segun la probabilidad de supervivencia a 30 dias. Este indice no es apli-
cable en enfermedades hematologicas. Si se asocia a la presencia o no de
delirium mejora la estimacion prondstica.

* Algunos sintomas fisicos como el delirium, la anorexia, el sindrome de anore-
xia-caquexia, la disnea y el fracaso cognitivo pueden ser de cierta importancia
para predecir la supervivencia.

* Algunos marcadores bioldgicos como la leucocitosis, la linfopenia, valores
elevados de proteina C reactiva, niveles altos de lactato deshidrogenasa, y ni-
veles bajos de albumina, tiene importancia prondstica.

* Algunas variables psicosociales y economicas

» Estadio del tumor.

La identificacion de todos estos factores es importante para facilitar las deci-
siones éticas, clinicas y organizativas, y también para utilizar los recursos de la
manera mas eficiente posible (Ripamonti, 2009).
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6. SEDACION

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), se entiende por
sedacion paliativa la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y com-
binaciones requeridas, para reducir la consciencia de un paciente con enfermedad
avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas
sintomas refractarios y con su consentimiento explicito, implicito o delegado.

La sedacion de un enfermo terminal puede ser una decision compleja, que tiene
implicaciones fisicas, éticas y morales, sobre todo cuando nos referimos a la seda-
cion profunda.

El objetivo que se busca con la sedacion es el alivio del sufrimiento de un pa-
ciente que tiene un sintoma refractario a tratamientos previos administrados, como
puede ser la disnea severa, un delirium refractario con agitacion/ desasosiego per-
sistentes, un dolor intratable, una hemorragia masiva o un sufrimiento emocional
severo. No busca acortar la vida, y aunque finalmente se produce el fallecimiento,
éste es consecuencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, no de la
propia sedacion en la que el parametro del éxito es, como se ha comentado previa-
mente, el alivio del sufrimiento.

Para que esto sea comprendido por paciente y familia es importante respetar los
principios de la bioética, fundamentalmente el principio de autonomia (por el que
el paciente tiene derecho a decidir), el principio de la beneficiencia (por el que las
acciones que realizamos con un enfermo estdn encaminadas a su bienestar) y el de
la no maleficiencia (basado en la maxima “primun non nocere”, para evitar dafios).

Una vez mas hay que incidir en la importancia de la comunicacion tanto con
el paciente como con la familia. Explicando en cada valoracion situacion clini-
ca, objetivos esperables de los tratamientos, situacion pronostica que nos permita
realizar una planificacion anticipada de cuidados con suficiente antelacion facilita
decisiones como esta, que, en ocasiones, por motivos de fragilidad del paciente en
situacion final de vida, o situacion de delirium u otras causas que no le permitan
decidir, simplifican el proceso que de otro modo resultaria mas complicado, y la
familia puede estar mas tranquila favoreciendo la elaboracion del duelo.

7. TOMA DE DECISIONES

Desde la segunda mitad del siglo XX, la medicina ha evolucionado significativa-
mente en términos de la capacidad para prolongar la supervivencia de las personas.
Nunca se habia contado con tanta capacidad para influir en las funciones vitales,
ni se habia logrado sustituir algunas cuyo fracaso habia sido sinébnimo de muerte
(alimentacion, funcion renal, funcion cardiaca, respiracion).
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Aunque la importancia de este avance es innegable, ha llevado a situaciones en
las que mas que prolongar la supervivencia, lo que se ha prolongado es el proceso
de morir. Por ejemplo, una persona puede estar conectada a un ventilador meca-
nico, a un soporte vital o a otras tecnologias para prolongar su vida, incluso si la
calidad de vida es muy baja y la recuperacion no es probable. En estos casos, la
prolongacioén de la vida puede causar mas sufrimiento para el paciente y su familia
(Mularski, 20006).

De forma paralela, también ha cambiado la forma en la que los pacientes inter-
vienen a la hora de decidir los tratamientos, cobrando cada vez mas importancia el
principio de autonomia. Esto ha generado cambios en la forma que los pacientes y
los médicos se relacionan, pasando de un modelo paternalista a un modelo delibe-
rativo. En el modelo paternalista, los médicos asumen que saben lo que es mejor
para sus pacientes y toman decisiones sin consultarlos. En el modelo deliberativo,
los médicos trabajan con los pacientes para comprender sus necesidades, preferen-
cias y valores, y se aseguran de que los pacientes estén informados y participen
activamente en la toma de decisiones. Los pacientes tienen derecho a aceptar o
rechazar tratamientos y procedimientos, y los médicos deben respetar sus decisio-
nes(Emanuel, 1992).

Fruto de la necesidad de mantener la autonomia a la hora de tomar decisiones,
incluso en situaciones en la que un paciente no tuviera la capacidad de decidir por
si mismo, surgid en Estados Unidos el documento de voluntades anticipadas.

El documento de voluntades anticipadas o documento de instrucciones previas,
también conocido como testamento vital o testamento en vida, es un documento
legal que permite a una persona expresar sus deseos y preferencias de atencion
médica en el caso de que no pueda tomar decisiones por si misma. Este documento
puede incluir informacion sobre el tipo de tratamiento médico que se desea recibir
o rechazar, y en qué situaciones.

La implementacion del documento de voluntades anticipadas no fue efectiva.
Algunas razones fueron, faltas de informacion y educacion de los pacientes y la
poblacion general, falta de capacitacion de los profesionales de la salud, asi como
complejidad y ambigiiedad de los formularios y falta de especificidad para reflejar
las preferencias de atencion médica individuales. En Espafia, menos del 1% de la
poblacion ha registrado un documento de instrucciones previas.

La conciencia de que el futuro de la toma de decisiones no deberia descansar
de manera tnica en el desarrollo de un documento legal, sino en una concepcion
mas amplia e integral del proceso de toma de decisiones, hizo surgir el concepto
de planificacion anticipada de cuidados, ahora también llamada planificacion com-
partida de la atencion. La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos la define como
una herramienta que permite a los individuos definir objetivos y preferencias para
tratamientos y atencion médicos futuros, y discutir estos con sus familiares y con
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los profesionales sanitarios, y a registrar y revisar estas preferencias si es necesa-
rio. También puede incluir la identificacion de un representante de atencion médica
designado para tomar decisiones en nombre del paciente si este no puede hacerlo
por si mismo (Rietjens, 2017).

Existe evidencia de que los beneficios de la planificacion compartida de la aten-
cion son (Jimenez, 2018):

* Concordancia entre los deseos del paciente y la atencion recibida

» Una mayor incidencia del lugar de muerte preferido

* Aumento en la documentacion y discusion relacionada con esta herramienta
* Disminucién en el uso de tratamientos no deseados para mantener la vida

* Menor utilizacion de recursos y tasas de hospitalizacion

* Mejor concordancia entre los deseos del paciente y los del representante

Harvey Chochinov un reconocido psicologo canadiense por su trabajo en [CP]
planteé una variacion a la regla de oro, que establece que debemos tratar a los
demas como nos gustaria ser tratados. Propuso la regla de platino: tratar a los pa-
cientes como ellos mismos quisieran ser tratados. Esto implica ver a los pacientes
no solo como casos médicos, sino como personas completas con necesidades y
preferencias Unicas (Chochinov, 2022).

8. RETOS ASOCIADOS A TRABAJAR CON PACIENTES CON NECESIDADES PALIATIVAS

Los profesionales que trabajamos en el campo de la atencion paliativa nos enfren-
tamos a desafios emocionales y fisicos unicos. A menudo, tratamos con pacientes
que estan gravemente enfermos y que pueden estar experimentando dolor, sufri-
miento y miedo. La atencion paliativa también involucra trabajar con las familias
de los pacientes, que a menudo estan lidiando con emociones complejas como la
tristeza, la culpa y la incertidumbre.

Es comprensible que podamos experimentar altos niveles de estrés y agota-
miento emocional. Muchos profesionales terminan en situaciones de agotamiento
(burnout). El burnout es un sindrome de agotamiento emocional, despersonaliza-
cion y disminucion del rendimiento laboral que puede afectar a los profesionales
que trabajan en situaciones de alta exigencia emocional.

Sin embargo, muchas personas que trabajan en la atencion paliativa también
encuentran una gran satisfaccion en su trabajo, al saber que estan haciendo una
diferencia significativa en las vidas de los pacientes y sus familias.

La compasion puede ser una alternativa eficaz para prevenir y tratar el burnout.
La compasion se define como la capacidad de conectarse con el sufrimiento de
otros y de responder con empatia y ayuda. Cuando los profesionales de la salud
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practican la compasion en su trabajo diario, pueden experimentar un sentido de
conexion emocional con los pacientes y sus familias, lo que a su vez puede ayudar
a prevenir el agotamiento emocional.

La sensacion de que uno est4 haciendo una contribucion importante a la vida de
alguien puede ser una fuente poderosa de motivacion y satisfaccion. Los profesio-
nales en pueden encontrar esta sensacion al centrarse en el bienestar del paciente,
al proporcionar apoyo emocional y atencion de calidad, y al ayudar a los pacientes
a vivir sus vidas lo mejor posible en situaciones dificiles.

Aqui hemos recogido algunos testimonios a través de cartas de agradecimiento
que nos enviaron algunos pacientes y sus familias:

* .." No sé lo que pasa cuando vengo a esta consulta, al salir se me han qui-
tado todos los males, porque en cada visita me aportan una dosis de fuerza y
esperanza”

* ... “la cuarta planta del hospital no es una planta facil para trabajar, los pa-
cientes aqui no se curan y se van [ ...] por eso, los profesionales que trabajais
aqui podéis estar orgullosos. Acomparidis a los enfermos hasta el final. Sois
afortunados por pasar ese trance con ellos, y los enfermos y familiares somos
privilegiados de haber pasado por aqui, viendo una calidad humana que esta
por encima de la vocacion”.

* ...”Un solo paciente que consiga morir sin dolor y con dignidad y/ o una sola
familia que consiga mitigar el dolor causado por la perdida de un ser querido
ya es suficiente para que los cuidados paliativos tengan sentido”

Nuestro deseo es continuar acompafiando a nuestros pacientes en ese camino,
muchas veces complicado, al final de la vida. Desde nuestra parte también os da-
mos las gracias a todos por permitirnos forma parte de ello.
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Atencion de enfermeria en cuidados paliativos
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1. JUSTIFICACION

1.1. El reto de la enfermera en cuidados paliativos. “Hacemos protagonista al
paciente y no a la enfermedad”

as enfermeras de cuidados paliativos (CP) participamos en el control de sinto-

mas, aseguramos el respeto por la autonomia y los derechos de las personas,
respetamos los valores y estilos de vida, intentamos mejorar la calidad de vida, la
continuidad de los cuidados y acompafiamos. Formamos parte de un equipo mul-
tidisciplinar, compuesto por médicos, psicologos, enfermeras, trabajadora social
y administrativo, con quién compartimos principios comunes y bdasicos para la
atencion paliativa de excelencia como son: dignidad, espiritualidad, esperanza y
autonomia. Todo el equipo forma una red que sostiene al paciente y a la familia y
para poder realizar su labor, necesita tiempo que se empleara, en conocer a fondo
y establecer una relacion solida con el paciente y la familia.

Meédico y enfermera conforman la cara de una misma moneda, ambos siempre
estan unidos al realizar la valoracion, seguimiento y acompafiamiento de nuestros
pacientes. El equipo de cuidados paliativos promovera el autoconocimiento, au-
toconciencia y autocuidado con el objetivo de obtener la satisfaccion personal y
profesional de los miembros del equipo.

Las enfermeras de cuidados paliativos debemos ser capaces de acompafiar
a las personas en su proceso de enfermedad avanzada y al final de vida. Este
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proceso comienza desde que el paciente es valorado por primera vez por nuestro
equipo, durante su enfermedad, en el fallecimiento y tras ¢l, ocupandonos de
su familia, preparandola para la pérdida del ser querido y acompafiandola en el
proceso del duelo.

Las enfermeras de CP debemos desarrollar habilidades de comunicacion con el
paciente y su familia, haciendo referencia a los cuidados invisibles, actividad que
no queda registrada su historia pero que es fundamental a la hora de construir una
relacion terapéutica. Se cimenta a través de una serie de tareas como la conexion
con el paciente y allegados, la identificacién y comprension de los problemas de
salud del paciente, el consenso para abordar las diferentes situaciones que puedan
surgir, la toma de decisiones y la ayuda a entender, elegir y actuar en cada situacion
a lo largo de la enfermedad, prevaleciendo siempre las prioridades y los valores
del paciente. Todo ello se basara siempre en la escucha activa, dando apoyo emo-
cional, confianza, seguridad, respeto y empatia hacia el paciente (Instituto Espafiol
de Investigacion Enfermera y Consejo General de Enfermeria de Espaiia, 2022;
Achury, 2016).

Las enfermeras somos observadoras privilegiadas de la biografia de nuestros
pacientes, ellos comparten con nosotros momentos importantes y transcendentales
de su vida, de su intimidad y sus miedos. Realizamos un trabajo maravilloso cui-
dando y acompafiando a nuestros pacientes.

Es un gran honor vivir situaciones en primera persona a través de los ojos de
nuestros pacientes. El participar y compartir momentos especiales de su vida, ayu-
dando en la medida de nuestras posibilidades a organizar su viaje mas importante
y el cierre final de su biografia. Esto nos hace crecer como profesionales y como
personas. Por todo ello, debemos agradecer a todos los pacientes y familias que
han pasado, que estdn y que pasardn por nuestro equipo, la confianza que han
depositado en nosotros y su gran generosidad por todo lo que nos han ensefiado y
compartido, ofreciéndonos verdaderas lecciones de vida y sorprendiéndonos por
su sabiduria, su buen hacer y por lo facil que han hecho el camino.

Convivir a diario con la muerte de nuestros pacientes, a los que hemos cuidado
y acompaiiado, nos impacta y a veces nos desgasta emocionalmente debiendo re-
currir a mecanismos de proteccion individual y de equipo tales como:

» Tener la percepcion subjetiva de que el proceso de la muerte, al igual que el de
la vida, se ha cuidado. Pacientes y familia han sido cuidados y acompanados
durante el proceso.

* Entender todos los procedimientos y técnicas aplicadas en el cuidado del pa-
ciente y sus familias, desde el uso de firmacos para control de sintomas, hasta
las técnicas de apoyo psicoemocional.

» Expresar y compartir sensaciones que vivimos en nuestro trabajo con nuestros
compaifieros y comprobar que nuestras percepciones coinciden con las de ellos.
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Todo esto nos permite continuar con &nimo nuestro trabajo y asi poder ayudar
a otros pacientes.

Como dice el Doctor Enric Benito, “morir no es un fracaso, es algo natural”.
Los profesionales de CP ayudamos a nuestros pacientes y sus familias a organi-
zar el viaje mas importante de sus vidas, un viaje desconocido sin itinerario; nos
ocuparemos de que nuestros pacientes fallezcan sin sufrimiento y que afronten la
muerte con serenidad y confianza. El proceso de morir es un proceso bellamente
organizado. La desconexion del paciente con el entorno se sucede de forma pro-
gresiva siguiendo un orden estructurado. Cuando el paciente se desconecta del

entorno esta en otro nivel de conciencia en lo que lo unico que existe es gozo, paz
y felicidad” (Benito, 2023)

La buena muerte en CP es la que transcurre:

» Sin sed.

» Sin dolor.

» Sin disnea.

* Sin angustia.

* Sin soledad.

* Sin sufrimiento.

» Con serenidad, confianza y paz.

...y cuidado por personas solicitas, sensibles, y entendidas, que intenten com-
prender mis necesidades y que sean capaces de obtener satisfaccion del hecho de
ayudarme a afrontar mi muerte (BOE-4-2015-10200 Ley 5/2015, de 26 de Junio,
de Derechos y Garantias de La Dignidad de Las Personas Enfermas Terminales.).

2. INTRODUCCION

2.1. Marco historico

Desde el punto de vista enfermero es, en cuidados paliativos, donde el arte de
cuidar se manifiesta en su maxima expresion. No podemos dejar de mencionar a
Ciceley Sauders, enfermera britanica, que lider6 el “movimiento hospice”, donde
se establecen los principios basicos de lo que hoy conocemos como CP y que, se
extiende por todo el mundo a partir de 1967, cuando Cicely funda el St.Cristopher
de Londres, centrandose en el paciente como un todo integral en el que hay que
—atender a los problemas fisicos, psicosociales y espirituales que pueda presentar
durante todo el proceso de enfermedad (Achury, 2016; Fuentes Fernande, 2013).
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2.2. Marco teorico

Los cuidados que se aportan irdn siempre encaminados a garantizar el bienestar y
el confort del paciente por encima de todo, teniendo en cuenta de forma individual
a cada persona, porque es cada paciente el que delimita lo que le reconforta y hace
sentir bien, lo que le impulsa a continuar o, por el contrario, a afrontar el momento
de la despedida (Fuentes Fernandez, 2013).

A lo largo de este capitulo, vamos a intentar que se conozcan las actuaciones
que la Enfermeria, desarrolla dentro del ESHP, (Equipo de Soporte y Cuidados
Paliativos Hospitalario), siendo este un equipo interdisciplinar, abierto y transver-
sal, en el que cada profesional aporta su vision y competencia y que trabaja cen-
trandose y acercandose a los pacientes y sus familiares para conseguir cubrir y
dar respuesta a todas sus necesidades, cumpliendo los principios basicos definidos
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (Fuentes Fernandez, 2013; Pérez
Garcia, 2008).

* Proporcionar el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento.

* Promocionar la vida y considerar la muerte como un proceso natural.

* No intentar acelerar ni retrasar el proceso de morir.

» Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del paciente.

» Tener en cuenta el soporte y los recursos necesarios para ayudar a los pacientes
a vivir de la manera mas activa posible hasta la muerte.

* Ofrecer apoyo a los familiares y cuidadores durante el proceso de la enferme-
dad y el duelo.

* Megjorar la calidad de vida del paciente.

* Aplicar desde las fases tempranas de la enfermedad, junto con otras terapias
médicas.

* Incluir también en las investigaciones necesarias para comprender mejor y
manejar las situaciones clinicas complejas.

Para cumplir estos principios basicos, los objetivos de los cuidados paliativos
se deben centrar en la promocion y mejora de la calidad de vida de los pacientes,
siendo necesario en todo momento que se adecue la informacion tanto al paciente
como a la familia, que se proporcione una atencion integral con el fin de fomentar
la autonomia y dignidad del paciente y realizar una continuacion de los cuidados
con los diferentes equipos multidisciplinares, coordinando a su vez con los servi-
cios asistenciales, durante todo el proceso de enfermedad.

2.3. Definicion Enfermera de Cuidados Paliativos

La enfermera de CP es experta en el control de sintomas. Se asegura de garantizar
los cuidados, el respeto por la autonomia y los derechos del paciente, ofreciendo
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acompafiamiento, respetando los valores y estilo de vida. Tiene como objetivo el
bienestar y la calidad de vida del paciente, atendiendo a su singularidad. Para ello
debe trabajar en equipo. Se centra en el paciente como persona, un todo integral,
que tiene unas necesidades individuales, concretas y especificas del proceso de
final de vida, y estan en continuo cambio, evolucion y complejidad. Asi mismo,
la enfermera debe prestar atencion a la familia como ya se ha comentado anterior-
mente, en el proceso de enfermedad, el fallecimiento y el duelo(Instituto Espafiol
de Investigacion Enfermera and Consejo General de Enfermeria de Espaia, 2022).

2.4. Carta de Derechos de los Moribundos. Decalogo de los Cuidados Paliativos

Como ya se ha comentado, el objetivo de los CP es prevenir y aliviar el sufrimiento
de los pacientes y sus familias. El objetivo no debe ser la aplicacion de estos cuida-
dos tnicamente al final de la vida, sino la identificacion temprana, la evaluacion y
el tratamiento de los sintomas que puedan aparecer a lo largo del proceso de enfer-
medad incurable, ya sean fisicos, psicosociales o espirituales (Pérez Garcia, 2008).

No hay que olvidar, que toda persona sin posibilidad de curacion tiene unos
derechos para poder tener una muerte digna, es decir morir sintiéndose persona,
escogiendo el momento, rodeado del carifio de los seres queridos y prescindiendo
en la medida de lo posible del sufrimiento y el dolor, aceptando el momento como
algo natural, sin adelantarlo o retrasarlo, con serenidad gracias al apoyo sanitario y
espiritual si se precisa. Las enfermeras debemos velar por una muerte digna, prio-
rizando estos derechos (Pérez Garcia, 2008; Oficina Regional de Coordinacion de
Cuidados Paliativos de la CAM):

* Tengo derecho a ser tratado como un ser humano vivo hasta el momento de
mi muerte.

» Tengo derecho a ser cuidado por personas capaces de mantener una situacion
de optimismo por cambiantes que sean mis circunstancias.

» Tengo derecho a participar en las decisiones que incumban a mis cuidados.

* Tengo derecho a esperar una atencion sanitaria y humana continuada, aun
cuando los objetivos de curacidon tengan que transformarse en objetivos de
bienestar.

» Tengo derecho a no morir solo.

* Tengo derecho a no experimentar dolor sin medida del coste de ningtn tipo.

* Tengo derecho a que mis preguntas sean respondidas con sinceridad.

» Tengo derecho a no ser engafiado si no quiero.

» Tengo derecho a disponer de ayuda de y para mi familia a la hora de aceptar
mi muerte.

* Tengo derecho a morir con paz y dignidad.
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Tengo derecho a mantener mi individualidad y a no ser juzgado por decisiones
que pueden ser contrarias a las creencias de otros.

Tengo derecho a discutir y acrecentar mis experiencias religiosas y /o espiri-
tuales, cualquiera que sea la opinion de los demas.

Tengo derecho a esperar que la inviolabilidad del cuerpo humano sea respeta-
da tras mi muerte, segin mi voluntad.

Tengo derecho a ser cuidado por personas solicitas, sensibles y entendidas,
que intenten comprender mis necesidades y que sean capaces de obtener sa-
tisfaccion del hecho de ayudarme y afrontar mi muerte (Oficina Regional de
Coordinacion de Cuidados Paliativos de la CAM).

Segun la OMS (feb 2018,2019), una asistencia paliativa temprana, reduce las

hospitalizaciones innecesarias y el uso de servicios de salud. La necesidad mundial
de Cuidados Paliativos seguira aumentando como consecuencia de la creciente
carga que representan las enfermedades no transmisibles y el proceso de envejeci-
miento de la poblacion.

Durante el afo 2020, la Oficina Regional de Coordinacion de Cuidados Palia-

tivos, junto con la Direccion General del Proceso Integrado de Salud, el Servicio
Madrilefio de Salud, la Consejeria de Sanidad y la Comunidad de Madrid, publica-
ron el decalogo de los cuidados paliativos:

Los Cuidados Paliativos atienden a personas que padecen enfermedades gra-
ves, en fase avanzada, que limitan su esperanza de vida y a sus seres queridos.
(cuando no hay complejidad, los pacientes pueden recibir CP generales por
parte de AP, AH y centros sociosanitarios, en cambio si hay complejidad, po-
drén ser proporcionados por equipos especificos ya sea en el domicilio o en
el hospital. Estan dirigidos a todos los pacientes con enfermedades cronicas
avanzadas, progresivas e incurables que limitan la vida y generan un intenso
impacto emocional en el paciente y la familia, incluyendo a pacientes nifios,
adolescentes y adultos).

Los Cuidados Paliativos tienen como objetivo prevenir y aliviar el sufrimiento
de los pacientes y sus familias (Se deben valorar todas las esferas de la persona
como ser humano para poder aliviar el sufrimiento producido por la enferme-
dad ya que ésta ocasiona sintomas multiples y cambiantes que causan un gran
impacto social, espiritual y emocional que pueden aumentar el sufrimiento
de los pacientes y sus familias, por esta razon se debe abordar por un equipo
multidisciplinar).

Los Cuidados Paliativos no se limitan a la fase final de la vida (no depende del
tiempo de supervivencia sino de las necesidades que vaya precisando cada pa-
ciente y su familia, que pueden ser fisicas (dolor, disnea, insomnio, vomitos),
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emocionales (ansiedad, depresion, miedo, sobrecarga emocional, duelo), so-
ciales (sobrecarga de cuidados, asesoramiento y gestion de recursos sociales,
apoyo a los miembros vulnerables), y espirituales (encontrar sentido a su vida,
perdonarse y sentirse perdonado, tener esperanza y necesidad de despedirse).

* Los Cuidados Paliativos deberian recibirse a la vez que el tratamiento especi-
fico para la enfermedad, ya que mejora la calidad de vida e influye de manera
positiva en el transcurso de la enfermedad, facilitando la participacion y la
toma de decisiones del paciente.

* Los Cuidados Paliativos reconocen la muerte como un proceso natural de la
vida, NO la adelantan ni la retrasan. A pesar de que la muerte es parte de la
vida y es la manera natural de cerrar el ciclo de la vida, hoy en dia se sigue
considerando un tema tabt ante la negacion y el ocultamiento lo que ocasiona
la dificultad de aceptacion y adaptacion del paciente al final de la vida. Lo que
se intenta desde cuidados paliativos, es trabajar durante todo el proceso de la
enfermedad con el paciente y su familia el afrontamiento del final de vida.

* Los Cuidados Paliativos se centran en la PERSONA enferma respetando su
autonomia y sus valores. La Ley de Autonomia del paciente 41/2002, regula
el derecho a otorgar Instrucciones Previas, el consentimiento informado y la
historia clinica, asi como otros aspectos relacionados con el derecho del pa-
ciente a la informacion sobre su estado de salud. La planificacion anticipada
de decisiones es voluntaria y se realiza entre una persona capaz y el personal
sanitario implicado en su atencion con el fin de tener en cuenta los valores,
deseos y preferencias que quiere el paciente en su atencion.

* Los Cuidados Paliativos consideran la informacién como un proceso continuo
en el que el paciente marca el ritmo y el camino a seguir. Cada persona nece-
sita de manera individualizada y adaptada a sus necesidades la informacion
acerca de su proceso de enfermedad, por ello el objetivo de los cuidados pa-
liativos es establecer una comunicacion de confianza, con empatia y escucha
activa, siempre adecuandolo al paciente.

» La atencion paliativa no termina con el fallecimiento del paciente, se prolon-
ga en el acompaniamiento a sus seres queridos durante el proceso de duelo.
El duelo es una reaccion natural ante la pérdida de un ser querido, no es una
enfermedad que deba evitarse y por tanto su duracion es variable dependiendo
de cada persona y situacion, por lo que, en cuidados paliativos, debe trabajarse
con la familia con el fin de no desarrollar un duelo complicado.

* Los Cuidados Paliativos se pueden recibir en cualquier ambito de atencion,
en el domicilio, en hospitales o en centros residenciales, gracias al equipo
hospitalario como seria nuestro caso, y el equipo de domicilio que cubren la
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totalidad del territorio de la Comunidad de Madrid y que intervienen funda-
mentalmente cuando lo requiere el equipo de atencion primaria.

* Los Cuidados Paliativos son un derecho de todos los ciudadanos que los nece-
sitan y es responsabilidad de los gobiernos integrarlos en los sistemas de salud
y garantizar su accesibilidad. En la Comunidad de Madrid, la Ley 4/2017, de
9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir,
recoge el derecho de los pacientes a recibir cuidados paliativos de calidad,
donde entre otros aspectos destaca la proteccion a la dignidad de la persona, el
derecho a que se le proporcionen los medios necesarios para combatir el dolor
y otros sintomas, incluida la sedacion paliativa cuando lo precise.

3. EQUIPO DE SOPORTE HOSPITALARIO PALIATIVO (ESHP) DEL HOSPITAL
PRINCIPE DE ASTURIAS (HUPA)

El ESHP del HUPA inici6 su actividad en febrero del 2008. Esta constituido por
tres facultativos, tres enfermeras, una psicéloga, una trabajadora social y una ad-
ministrativa que, con sus distintas miradas y actuaciones profesionales, siempre
interrelacionadas entre si, ayudan a prestar unos cuidados de calidad al paciente
paliativo (Oficina Regional de Coordinacion de Cuidados Paliativos de la CAM).

Desde su inicio, las enfermeras hemos visto como mejora la calidad de vida
de las personas con enfermedad avanzada y sin opcion de tratamiento curativo,
gracias a la prevencion y al alivio del sufrimiento. Para ello se ha de identificar,
evaluar y tratar precozmente el dolor, asi como los diferentes sintomas fisicos
(dolor, disnea, vomitos etc.), psicoldégicos o emocionales (miedo, tristeza, ira,
etc.), sociales (gestion de ayudas sociales, intervencion familiar, etc.) o espiri-
tuales (creencias, valores, etc.) del paciente de una forma impecable. Para ello,
se ha de tener en cuenta una planificacion anticipada de la atencion realizada con
la persona (Instituto Espafiol de Investigacion Enfermera and Consejo General
de Enfermeria de Espafia, 2022; Oficina Regional de Coordinacion de Cuidados
Paliativos de 1a CAM).

3.1. Ambito de actuacién

Los pacientes con los que realizamos nuestra labor asistencial, son pacientes on-
coldgicos y no oncoldgicos con enfermedad avanzada, progresiva e incurable, sin
respuesta al tratamiento activo y/o especifico, con un prondstico de vida limitado,
que presentan problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cam-
biantes, ocasionando gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo.
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Asi pues, los pacientes mas susceptibles de los cuidados paliativos serian (Oficina
Regional de Coordinacion de Cuidados Paliativos de la CAM):

* Aquellos con enfermedad oncoldgica documentada, progresiva y avanzada,
con escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento.

» Pacientes no oncolodgicos con enfermedades cronicas en estadios avanzados,
de origen (Bernabeu-Wittel, 2010):

o Respiratorio: enfermedad obstructiva cronica severa, con disnea de reposo
y escasa o nula respuesta a broncodilatadores. Insuficiencia respiratoria hi-
poxémica (basal o con oxigenoterapia) o hipercapnica.

o Renal: Con insuficiencia renal cronica avanzada que no va a ser dializada

y que presente complicaciones de dicha insuficiencia renal tales como: sin-

tomas urémicos (confusion, nauseas, vomitos, prurito, etc); hiperkaliemia;

oliguria; pericarditis urémica por sobrecarga de fluidos.

Cardiaca: Con insuficiencia cardiaca refractaria a tratamiento médico, con

disnea severa, asociando o0 no angina y/o arritmias resistentes a tratamiento.

> Con hepatopatia cronica como la cirrosis hepatica grado C de la clasifica-
cion de Child Pugh. Incluye: encefalopatia grado III-IV mantenida, ascitis
masiva refractaria, hiperbilirrubinemia (>3 mg/ dL), hipoalbuminemia (<
2.8 g/ dL), T. protrombina <30% o sindrome hepatorrenal que no responde
a tratamiento médico intensivo.

> Neuroldgico: enfermedades neurologicas cronicas como demencias y en-
fermedad cerebrovascular cronica que presente deterioro cognitivo grave,
dependencia absoluta, ulceras por presion refractarias, disfagia absoluta o
desnutricion grave.

> Hace unos afios se incluia también a los pacientes con SIDA como enfer-
medad especifica pero con la actual terapia antirretroviral de gran efectivi-
dad ha cambiado sustancialmente el pronostico de esta enfermedad.

o

El ambito de actuacion del ESHP es el hospital, donde los pacientes son va-
lorados, a peticion de los distintos servicios hospitalarios, que se coordinan con
nosotros mediante realizacion de partes de interconsulta, siendo:

» Pacientes hospitalizados en los distintos servicios del hospital, incluido el ser-
vicio de urgencias.

» Pacientes que acuden a consultas externas y que mantienen una aceptable
funcionalidad que les permite realizar seguimiento ambulatorio, intercalan-
do consultas presenciales con consultas telefonicas, de las que siempre son



304

3.2

Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

informados sus médicos responsables para poder dar una respuesta adecuada a
sus necesidades (Orbegozo).

Objetivos de la Enfermera/o del ESHP

Prestar, procurar y administrar los cuidados de enfermeria de calidad que ne-
cesita una persona en fase de enfermedad avanzada y prondstico de vida limi-
tado y en la situacion de ultimos dias, consiguiendo la mayor calidad de vida
para €l y sus familiares (Instituto Espafiol de Investigacion Enfermera and
Consejo General de Enfermeria de Espaia, 2022).

Detectar y priorizar los sintomas fisicos, psicoldgicos y/o sociales del paciente
con el fin de atenuarlos o eliminarlos.

Dedicacion al paciente y a su familia, mostrando el mayor respeto y compren-
sion posible, escuchando con gran atencion (Fuentes Fernandez, 2013).
Generar y promover la formacion de los futuros profesionales de enfermeria y
otras profesiones sanitarias para la atencion a los pacientes en proceso de final
de vida y sus familias.

Realizar y mantener diferentes lineas de investigacion encaminadas a la mejo-
ra de la atencion de personas en esta situacion y a su familiar.

Gestionar los procesos de final de vida en el contexto hospitalario.

Realizar y promover mejoras en la gestion de los diferentes dispositivos y re-
cursos que atienden a personas con enfermedades avanzadas y prondstico de
vida limitado y sus familias, con el fin de procurar la continuidad de cuidados
y asi poder coordinar los diferentes servicios asistenciales, para garantizar su
equidad, eficiencia, ética y orientacion de la actuacion.

Garantizar los derechos de las personas en situacion de enfermedad avanzada
y /o final de vida, pronostico de vida limitado a vivir este proceso de final de
vida con la maxima calidad y confort, asi como un minimo de sufrimiento,
apoyando y ayudando también a la familia en el afrontamiento de la muerte y
fase de duelo.

Trabajar con el resto del equipo asistencial para reducir el cansancio fisico y
psicologico y el desgaste en situaciones complejas (Instituto Espafiol de In-
vestigacion Enfermera and Consejo General de Enfermeria de Espaia, 2022;
Fuentes Fernandez, 2013).

3.3. Funciones de Enfermeria en el ESHP

La intervencion de enfermeria en CP incluye competencias innovadoras para la
profesion y abarca funciones en el area asistencial, de gestion, docencia e inves-
tigacion, asi como diferentes modalidades de implementacion: coordinacion de
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cuidados integrales, gestoras de casos y procesos de cuidados, coordinadoras de
equipos y consultoras especializadas.

Asi pues, la rutina de la enfermeria en ESHP, al igual que ocurre con el resto del
equipo, no mantiene una estructura rigida, ya que nuestro trabajo se adapta a las
necesidades que van precisando los pacientes. El desarrollo de nuestro trabajo se
realiza en lineas generales de la siguiente manera, alterando su orden, en funcién
de lo que cada paciente necesite:

A primera hora de la mafiana, cada enfermera revisa el evolutivo y las inciden-
cias de los pacientes asignado a su equipo de médico/enfermera y de los cudles,
mantenemos un seguimiento continuo con el facultativo responsable del pacien-
te (interconsultores), que pertenece a otra especialidad hospitalaria y precisan de
nuestra colaboracion para ajuste de control sintomatico, derivacion a unidades
de cuidados paliativos (UCP), coordinacién con su médico de atencion primaria
(MAP), equipo de soporte de atencion paliativa domiciliaria (ESAPD) o servicio
sociosanitario tras recibir el alta hospitalaria. Asi mismo, también tenemos algin
paciente que se encuentra a nuestro cargo.

Tras la revision de los evolutivos, se mantiene a diario una sesion clinica en
conjunto con facultativos, psicdloga y trabajadora social, donde se expone cada
caso clinico con las incidencias detectadas, la medicacion de rescate precisada y la
evolucion del paciente. Se consulta la posible actitud a seguir y la necesidad o no
de la intervencion de psicologia o trabajo social, asi como su valoracion en caso de
haber iniciado seguimiento.

En definitiva, se organiza diariamente el plan asistencial a seguir con el paciente
y/o su familia.

Tras finalizar la sesion clinica, cada uno de los equipos enfermera/facultativo,
comienzan a visitar a los pacientes asignados en los diferentes servicios de hospi-
talizacion, incluido el servicio de urgencias, hospital de dia y dialisis, con el fin de
evaluar su estado de salud. Estas visitas se realizan diariamente y en ocasiones se
repiten en varias ocasiones a lo largo de la manana por parte de enfermeria si fuese
necesario, con el fin de asegurar la efectividad de un tratamiento pautado (analge-
sia, inicio de sedacion, etc., reevaluacion de sintomas o informacion a familiares.

Asi pues, entre las actividades de enfermeria en las visitas a pacientes, se en-
cuentran actuaciones inmediatas como puede ser la administracion de analgesia
de rescate, instauracion o modificacion de perfusiones de sedoanalgesia (PCA),
realizacion de sondajes vesicales, colocacion de vias subcutaneas, preparacion y
conexion de infusores de medicacion y la educacion y entrenamiento al cuidador
del paciente para el manejo de la via subcutdnea y la administracion de medica-
cion por dicha via tras el alta hospitalaria, asegurando la correcta comprension del
tratamiento tanto por parte del paciente como por el cuidador principal para su
administracion en domicilio tras el alta hospitalaria.
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La realizacion de las visitas a los pacientes hospitalizados se va alternando con
valoraciones y seguimiento de otros pacientes en consultas externas. En nuestras
consultas realizamos seguimiento de pacientes citados inicamente en nuestra Uni-
dad, o que de aquellos que realizan seguimiento conjunto con otros servicios del hos-
pital para lo cual hacemos coincidir las citas en el mismo dia. En dichas consultas se
realizan actividades de enfermeria segtn el estado del paciente con el fin de priorizar
su confort y evitando molestias que pudieran ocasionar desplazamientos innecesa-
rios, tales como extraccion de analiticas de sangre, cura de heridas y tlceras, man-
tenimiento de PICC (catéter venoso central de insercion periférica), heparinizacion
de reservorios subcutaneo, administracion de medicacion de rescate si precisa en ese
momento, canalizacion de vias subcutaneas, ademas de pasar escalas funcionales
(Barthel, Palliative performance scale, Karnofsky, Mini mental...), revision de tra-
tamientos, toma de constantes o aporte de recomendaciones especificas segun planes
de cuidados elaborados para los diferentes sintomas presentes: cuidados de la boca,
estrefiimiento, higiene del suefio, recomendaciones dietéticas. Todo ello se anota en
una base de datos que se asocia a cada paciente de forma individual.

Las valoraciones, se realizan conjuntamente médico y enfermera. El facultati-
vo se centra en el manejo del control sintomatico y la planificacion anticipada de
toma de decisiones, mientras enfermeria aborda la valoracion funcional mediante
el registro preciso en las diferentes escalas de medicion, identificando la causa y
el grado de malestar que presenta el paciente y/ o la familia, recopilando datos con
la finalidad de detectar problemas y necesidades fisicas o en la esfera psicoemo-
cional, social y/ o espiritual. Se solicita al paciente que identifique lo que mas le
preocupa en el momento de realizar la valoracion, y se considera su respuesta para
planificar y establecer prioridades en la atencion.

Durante las visitas hospitalarias y en consultas externas, surge habitualmente
la necesidad de mantener reuniones familiares en las que interviene el equipo te-
rapéutico del paciente con la participacion de enfermeria. En estas reuniones se
explica la situacion del paciente y la actitud a seguir, tanto en el control sintomatico
como en la adecuacion de cuidados, estableciendo o no la necesidad de coordinar
o derivar al paciente a otro recurso incluido en nuestro Programada de CP (para
seguimiento domiciliario o en Unidad de CP), garantizando asi el bienestar y la
continuidad de cuidados que cada paciente precisa. En este aspecto, la enfermera
trabaja activamente con el paciente y los cuidadores con el fin de planificar la asis-
tencia del enfermo.

Como ya se ha comentado anteriormente, enfermeria se encarga de coordinar
los cuidados en domicilio con el equipo de Atencion Primaria (EAP) y/o el ES-
APD, con el fin de tener un mayor control de los sintomas repentinos de la fase
terminal de la enfermedad. Si la continuidad no se puede realizar en el domici-
lio, la enfermera gestionara el traslado a una unidad de cuidados paliativos (UCP)
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realizando la coordinacion con la unidad de atencion paliativa continuada PAL24
a través del 061.

Toda coordinacion al alta precisa de la elaboracion de un informe de enfermeria
que no precisa valoracion por parte facultativa y que incluye la situacion clinica del
paciente, su situacion funcional, mental, social, asi como otros datos que puedan
ser necesarios segun el recurso a utilizar (conocimiento de enfermedad o existencia
de pactos de silencio si asi fuera, presencia/ ausencia de cuidadores, dificultades en
domicilio, etc.). Dicho informe, debera ser incluido en el programa informatico del
hospital (en nuestro caso el HCIS), asi como en la plataforma informatica INFO-
PAL de la Comunidad de Madrid, donde se completaran los diferentes protocolos
y al que también tendra acceso el EAP, el PAL24 y el ESAPD. Estos tramites son
finalizados con llamadas telefonicas al recurso elegido para informar de la actitud
a seguir y de las necesidades que precisa cada paciente.

Intercaladamente y durante toda la jornada de trabajo, surgen nuevos partes
interconsulta de pacientes nuevos o ya conocidos, que se intentan valorar y/ o
resolver en el mismo dia, lo que explica que no se pueda hacer una planificacion
exacta del trabajo a realizar diariamente.

Atltima hora de la mafiana, es generalmente cuando enfermeria realiza consul-
tas telefonicas programadas o que hayan surgido en la mafiana, para seguimiento
de pacientes valorados en dias previos (comprobar cumplimiento terapéutico, tole-
rancia a los cambios en el tratamiento o posibles efectos secundarios), dar respues-
ta a posibles dudas de tratamiento o acerca de cambios en el control sintomadtico,
intentando evitar desplazamientos innecesarios. Tras ser valorados por enfermeria,
se comenta dicha informacién con el facultativo responsable, quién decide la acti-
tud a seguir por cada paciente.

Por ultimo, resefiar que enfermeria del ESHP, realiza funcion docente durante
todo el afio con familiares y cuidadores para el manejo del paciente paliativo en do-
micilio, y en los periodos determinados por la Universidad de Alcald, con alumnos
de 4° grado de Enfermeria en sus practicas hospitalarias y en clases teéricas de la
asignatura de CP impartidas en la Facultad Medicina y Ciencias de la Salud. Tam-
bién, participamos en estudios de investigacion en los que colabore nuestro equipo
y en la formacion propia especifica mediante cursos y actividades dentro del equipo.

4. EXPERIENCIA PERSONAL DE UNA ENFERMERA DE CP

4.1. Enfrentarse por primera vez a la idea de trabajar en paliativos

Si, es cierto que la palabra “paliativos” puede tener una connotacidon negativa o
aterradora para algunas personas, y a menudo se asocia con la muerte y la pérdida.
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Es completamente normal tener miedo y dudas al principio al considerar traba-
jar en cuidados paliativos. Puede ser una experiencia emocionalmente desafiante y
agotadora, pero, sin embargo, también puede ser una oportunidad de gran aprendi-
zaje y satisfaccion personal y profesional.

Es importante recordar que trabajar como enfermera en cuidados paliativos no
significa simplemente estar presente en el momento de la muerte de un paciente.
En general, la enfermera de paliativos trabaja con pacientes que tienen enfermeda-
des avanzadas, progresivas e incurables, y su objetivo es mejorar la calidad de vida
del paciente y ayudarlo a enfrentar los desafios emocionales y fisicos asociados
con su enfermedad, y garantizar que el paciente tenga una experiencia de final de
vida lo mas comoda y digna posible.

El trabajo se centra en brindar cuidados integrales a pacientes y familiares para
mejorar calidad de vida, proporcionando también apoyo emocional y psicologico.

Cuando los pacientes y sus familias comprenden mejor en qué consiste el traba-
jo de los cuidados paliativos y como pueden ayudar, pueden sentir un gran alivio
y apoyo emocional.

Las enfermeras de cuidados paliativos trabajamos en estrecha colaboracion con
otros profesionales de la salud para asegurarnos de que los pacientes reciban los
tratamientos adecuados y darles bienestar y calidad de vida.

La enfermera que decida trabajar en cuidados paliativos debe contar con gran
vocacion, formacion especializada en este campo y mecanismos de afrontamiento
para manejar el estrés y las emociones dificiles que puedan surgir en el trabajo.

Una enfermera de paliativos debe saber que su experiencia va a ser Unica, dife-
rente a la de los demas servicios en los que haya podido trabajar. Puede variar de-
pendiendo de las circunstancias individuales y de las necesidades de los pacientes
y sus familias.

4.2. Experiencia emocional

Tras quince afios de trabajar como enfermera en Cuidados Paliativos, he pasado
por experiencias que, emocionalmente, me han enriquecido como persona y como
profesional.

Normalmente una enfermera no se expone emocionalmente ante pacientes y
familias, pero en CP, trabajamos tan cerca de ellos que se crea un vinculo tan fuerte
que emociones como tristeza, ansiedad, angustia y duelo, afloran con mucha faci-
lidad. Esto, que supone un reto, se traduce en una fuerte conexion con paciente y
familia, muy dificil de encontrar en otros servicios.

El reto incluye experiencias duras, tales como:

» Lidiar con pacientes que sufren mucho dolor o incomodidad fisica y que no
responden a los tratamientos o medicamentos disponibles.
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» Tratar con pacientes que pueden tener dificultades para comunicarse, lo que
dificulta la identificacion y el manejo de sus necesidades.

* Ayudar a los pacientes y sus familias a lidiar con la muerte inminente y la
pérdida que la acompana.

* Manejar situaciones emocionales extremas, como la angustia o el miedo de los
pacientes y sus familias.

» Trabajar en turnos prolongados, con largas horas de trabajo y situaciones estre-
santes, que pueden ser emocional y fisicamente agotadoras.

Este contexto ofrece una oportunidad dificilmente igualable de crecimiento y
aprendizaje:

* A escuchar las necesidades y preocupaciones del paciente y su familia, y pro-
porcionar apoyo emocional y psicologico.

* Aayudar a los pacientes y sus familias a lidiar con el dolor, la incertidumbre y
el miedo y a lidiar con problemas emocionales relacionados con la pérdida de
su autonomia y la necesidad de depender de los demas para su cuidado.

* A convivir con la idea de la “muerte cierta” de pacientes con los que frecuen-
temente se ha trabajado en periodos prolongados, en los que se crea un vinculo
muy singular.

Todo ello ofrece una experiencia emocional intensa, compleja y enriquecedora,
pudiendo desarrollar habilidades de afrontamiento sélidas y disfrutar de niveles de
satisfaccion muy especiales.

4.3. El apoyo del equipo

Trabajar como enfermera de cuidados paliativos puede tener un impacto significa-
tivo en la vida de una persona.

Este entorno tan dificil no puede afrontarse individualmente. Compartir expe-
riencias y emociones, ademas de conocimientos, con un buen equipo es imprescin-
dible para poder enfrentarse a las situaciones que vivimos diariamente.

Me siento orgullosa del equipo al que pertenezco. Reimos y lloramos juntos,
creando una verdadera familia que ha ido creciendo tanto en valores como en efi-
cacia. Nos tratamos de ayudar unos a otros tanto en lo profesional como en lo per-
sonal. Cada uno aportamos nuestro granito de arena para el equilibrio emocional y
bienestar de todos nosotros y la eficacia en nuestro trabajo.

No se puede entender qué enfermera he llegado a ser, sin tener en cuenta la
influencia que mi equipo ha tenido en mi. Les estoy tremendamente agradecida.
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5. CONCLUSIONES

El modelo de CP tiene como pilar basico la vision global de la persona y la busque-
da del bienestar a través del cuidado, al igual que el modelo enfermero.

La enfermera en CP, atin hoy, esta poco identificada, reconocida y escasamente
valorada, aunque poco a poco se va abriendo paso gracias a su esfuerzo, con el fin
de dar unos cuidados con un valor cualitativo, tangible y visible en las diferentes
organizaciones sanitarias.

El equipo interdisciplinar de los CP, facilita que la enfermera participe acti-
vamente en la toma de decisiones, intervenga en el didlogo y gestione de manera
sencilla el proceso asistencial.

Fruto de la reflexion sobre la intervencion enfermera especificas en CP se ha
observado la necesidad de definir lo que diferencia a la enfermera especialista en
este tipo de cuidados:

* Es necesario definir y consolidar el desarrollo de las capacidades enfermeras
en CP con el fin de ofrecer unos cuidados de calidad que garanticen la exce-
lencia en la intervencion con los pacientes y sus familias, desde un punto de
vista humano e integral, basdndose en uno modelo conceptual asentado en el
método cientifico enfermero denominado: proceso de atencion de enfermeria
(PAE), en el que se establece la valoracion e identificacion de problemas, diag-
noésticos enfermeros, planificacion y ejecucion de los cuidados y evaluacion de
los resultados.

» El rigor cientifico y profesional es imprescindible para desarrollar la autono-
mia profesional y asi conseguir una vision del rol profesional enfermero en CP.

* Es necesaria la visualizacion de la contribucion enfermera en un equipo mul-
tidisciplinar derivada de la competencia profesional como el rigor cientifico y
profesional, la comunicacion y el compromiso.

* Esnecesario iniciar una linea de investigacion en competencias enfermeras en
CP, basado en evidencias cientificas y practicas reflexivas.

Para la aplicacion de estos pasos en la practica diaria se requiere que las insti-
tuciones sanitarias consideren la relacion terapéutica como un pilar fundamental
de la practica de la enfermeria y de esta manera se aumente progresivamente la
oferta de oportunidades de desarrollo profesional a las enfermeras para ayudarlas a
desarrollar esta relacion de forma eficaz (Achury, 2016).

Ademas, tal y como lo define la OMS, es necesario revisar el rol especifico
de la enfermera en CP como una enfermera de practica avanzada en CP tanto en
pediatria como en adultos. En Espafia, la Estrategia Nacional de CP recomienda la
capacitacion de las futuras enfermeras en la formacion de Grado y postgrado para
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los profesionales que trabajan en este ambito, pero dicha formacion carece de un
mapa competencial consensuado.

Por el momento la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las pro-
fesiones sanitarias, establece que la formacion continuada es un derecho y un deber
de las y de los profesionales sanitarios, y, en este mismo sentido, se manifiesta la
Ley 55/2003, de 16 de diciembre, del Estatuto marco del personal estatutario de los
servicios de salud, cuando declara que es un deber del trabajador o de la trabajado-
ra mantener debidamente actualizados los conocimientos y aptitudes.
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1. FIGURA DEL PSICOLOGO EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Proceso de enfermedad avanzada y situacion final de vida

1 proceso de enfermedad y final de vida, es una de las experiencias mas com-

plejas y demandantes a nivel emocional que puede atravesar una persona, que
requieren de un gran esfuerzo de adaptacion a un contexto de amenaza y vulnerabi-
lidad en continuo cambio. En este contexto lo esperable y ajustado a las circunstan-
cias es la expresion de un abanico emocional amplio: tristeza, angustia, ansiedad,
temor, miedo, preocupacion, rabia, enfado, culpa, vergiienza, inseguridad, vulne-
rabilidad, soledad, etc.

Seglin un estudio europeo, la prevalencia de malestar emocional en pacientes
en la fase de final de vida es del 60 % (Rodriguez, 2019). Dicha amenaza vital, no
solo impacta en el paciente sino también en su familia y su entorno, pudiendo ver
sobrepasada su capacidad de afrontamiento al mismo, y en ocasiones la posibilidad
de un acompafiamiento emocional de calidad al paciente, repercutiendo por tanto
en la calidad de vida de todos los miembros del sistema familiar.

Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos parten de la subjetividad del paciente y de la de sus fami-
liares o principales cuidadores, priorizando mejorar la calidad de vida de éstos,
centrandose asi mas en el cuidar que en el curar, partiendo de la subjetividad de
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la experiencia de sufrimiento, no solo trabajando para aliviarlo, sino también para
prevenirlo (Barbero, 2010).

De esta manera, el principal objetivo de los cuidados paliativos es atender las
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales de los pacientes y sus fa-
miliares, fomentando la mayor calidad de vida posible, a lo largo del proceso ter-
minal (Sanz, 2016), priorizando el bienestar, la autonomia e independencia de los
paciente y su dignidad.

Derivacion al Equipo de Cuidados Paliativos

Tanto para el paciente como para sus familiares, la derivacion al equipo de cuida-
dos paliativos suele generar una cascada de pensamientos y emociones asociados
al proceso de final de vida de manera directa. Es importante poder abordar el con-
cepto con el que parten de los cuidados paliativos, asi como las implicaciones que
tienen para cada uno de ellos y el impacto emocional que generan, pues para la
gran mayoria de ellos, la simple derivacion al equipo de paliativos, presupone un
acortamiento de su supervivencia estimada. Solo abordando este aspecto, podre-
mos resolver dudas y temores al respecto y podremos definir y concretar nuestro
trabajo de manera mas precisa.

Psicologo Clinico en Cuidados paliativos: particularidades

Se hace necesario poder enmarcar el papel de la psicologia en nuestro modelo sa-
nitario, antes de poder abordar la psicologia dentro del &mbito de los cuidados pa-
liativos. Barbero, 2010, describe el modelo sanitario como un modelo fuertemente
medicalizado, centrado en la patologia, fundamentalmente la patologia aguda, y
dentro del ambito de la salud mental, focalizado mas bien en la psicopatologia que
en la propia experiencia de sufrimiento.

Desde esta perspectiva, ha resultado compleja la integracion y la percepcion
de la necesidad de la figura del psicologo en el sistema sanitario. Progresivamente
esta percepcion ha ido cambiando, de la mano del cambio producido a nivel social
y cultural del papel del psic6logo en la atencion sanitaria, desestigmatizando tam-
bién su intervencion.

La figura del psic6logo dentro del ambito publico de la Salud Mental, continua
de la mano, en cierto sentido, de la vision del modelo sanitario predominante. De
esta manera, centra su intervencion en la psicopatologia, en el diagnostico y en el
proceso agudo, dejando fuera de su campo de actuacion lo que se consideran reac-
ciones de adaptacion.

Las reacciones de adaptacion serian aquellas respuestas emocionales, conduc-
tuales, cognitivas, actitudinales, relaciones, etc. que realiza cualquier individuo
en un intento de adaptarse a situaciones vitales estresantes. Es, sobre todo en este
ultimo campo, en el que se centra la psicoterapia en el &mbito de los cuidados
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paliativos, en poder abordar la experiencia de sufrimiento, pudiendo fomentar es-
trategias de adaptacion adecuadas frente a la enfermedad y la muerte.

2. ATENCION PSICOLOGICA EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Perspectiva general de la atencion psicologica

La intervencion psicologica comprende el trabajo con diversos sistemas implica-
dos en el proceso de enfermedad y tratamiento. Comprende el trabajo con el pa-
ciente, el trabajo con sus familiares y cuidadores principales, y el trabajo con el
equipo sanitario que interviene. Son sistemas interdependientes que se vinculan e
influyen mutuamente durante todo el proceso de enfermedad.

Dada esta interdependencia, es imprescindible partir de un modelo integrado de
intervencion por parte del equipo sanitario, en el que se hace fundamental la puesta
en comun y coordinacion constante con todas las partes intervinientes, tanto dentro
del equipo de cuidados paliativos, como con el resto de especialidades médicas y
sanitarias que participan de los cuidados. Al trabajar de manera interdisciplinar,
diferentes profesionales pueden detectar diferentes necesidades, y trabajando en
equipo y en coordinacion constante se puede intervenir sobre ellas de manera mas
rapida y eficaz. Al respecto, algunas de las funciones de los profesionales se pue-
den solapar, como por ejemplo en relacion con el acompafiamiento emocional, si
bien, como dice Lacasta, 2008, cada uno mantiene su especificidad en la atencion
a la complejidad.

Areas de actuacion

El psicologo, dentro de los equipos de cuidado paliativos, realiza diversas fun-
ciones en varios campos de intervencion, aportando soporte psicologico a (Sanz,
2016):

* Los pacientes. Con el objetivo de fomentar una mayor adaptacion emocional a
lo largo del proceso final de vida, se trabaja la asimilacion y aceptacion de los
continuos cambios, se favorece un mayor nivel comunicacional, se fortalecen
recursos y habitos saludables propios, se fomentan actividades gratificantes,
asi como estilos de pensamiento y estrategias de afrontamiento saludables.

* Los familiares. De esta manera se permite una comunicacion adecuada entre
todos los miembros intervinientes, que pueda ayudar en la toma de decisiones,
en el acompafiamiento emocional. Todo ello previene la claudicacion familiar,
los posibles duelos patologicos, y genera pensamientos y habitos saludables.
Asi mismo, se realiza seguimiento a los procesos de duelo.
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* Los profesionales. Se trabajan técnicas de comunicacion, asi como prevencion
de burnout y pautas de autocuidado.

Trabajando desde la integracion

Barbero, 2010, propone un modelo de integracion segun el cual considera que la
intervencion debe de ser continuada, sistematica y proactiva. El proceso de enfer-
medad se encuentra en continuo cambio, y el paciente y familiares en continua
adaptacion y aceptacion de estos cambios, con lo que se hace necesario poder estar
disponibles y accesibles para intervenir en diversos momentos de mayor vulnerabi-
lidad. Para ello es necesario haber podido construir un vinculo de confianza previo,
en el que el paciente y sus familiares se sientan seguros y acompaiiados. De esta
manera, se puede ir trabajando de manera simultdnea recursos personales y de re-
gulacion emocional, factores protectores, posibles fuentes de estrés, etc. realizando
asi también una intervencion, no solo sobre la clinica presentada, sino también con
una intencion preventiva.
En palabras de Barbero, 2010:

La intervencion se centra tanto en las heridas como en las capacidades de las per-
sonas, tanto en sus dificultades como en sus recursos, lo que le lleva a percibir una
capacidad de control interno de su situacion muy superior y lo que le lleva también
a atribuir el logro de la adaptacién a si mismo mads que a la “sabia” intervencion de
su sujeto externo sobre sus problemas.

3. INTERVENCION CON EL PACIENTE

Derivacion a Psicologia Clinica

A lo largo del proceso de enfermedad avanzada, surgen muchos momentos que
suponen nuevas crisis, como por ejemplo el diagnostico inicial, el inicio y final de
los tratamientos, los ingresos, las recidivas y progresiones, la imposibilidad de tra-
tamiento activo y la consciencia mas o menos subita de cercania o inminencia de la
propia muerte. Ante cada nueva crisis, el paciente desplegara diversas reacciones
adaptativas, y en funcion del balance entre la crisis y los recursos del paciente, sera
necesaria la intervencion por parte de psicologia.

Segun establecen Mat¢ et al., 2019, podemos enumerar ciertos indicadores cuya
presencia podria indicarnos la necesidad de realizar una derivacion a psicologia.

* Pacientes con psicopatologia que genera malestar significativo
» Pacientes con antecedentes psicopatologicos, entre los que podemos encontrar
ideacion autolitica, abuso de sustancias, clinica ansiosa, depresion mayor, etc.
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» Pacientes que expresen una ruptura o cambio extremo en la vision del mundo,
de los otros, o de si mismos.

» Pacientes con antecedentes familiares psicopatoldgicos, y también con antece-
dentes familiares de enfermedades similares a la propia.

* Pacientes jovenes.

» Pacientes que viven solos o con escaso apoyo social.

+ Pacientes en situacion de duelo.

» Pacientes que presentan acumulacion de diversos factores estresantes.

» Pacientes con deseo anticipado de muerte.

Situacion de enfermedad como evento vital estresante

El diagnéstico de una enfermedad avanzada y su posible evolucion, son descritos
como amenazantes para la mayoria de las personas. Cuando el ser humano percibe
una situacion como amenazante, realiza una evaluacion sobre los propios recursos,
valorando si son suficientes para poder hacer frente a dicha situacion.

En caso de considerar que cuenta con suficientes recursos personales, familia-
res y sociales, realizara un afrontamiento adecuado. Si, por el contrario, percibe la
amenaza como potencialmente mas dafiina que sus recursos, experimentara estrés
psicoldgico. Este estrés psicologico es el que conduce al sufrimiento del paciente
y de la familia, dando lugar a respuestas emocionales, cognitivas y conductuales
que pueden llegar a convertirse en desadaptativas (Lacasta, 2008). Por ello resulta
tan importante, poder trabajar de manera continuada, fomentando y reforzando los
recursos propios, para permitir al individuo una respuesta mas adaptativa.

Valoracion integral

Para poder realizar una intervencion eficaz, es imprescindible realizar una valora-
cion completa del estado y situacion del paciente y su familia (o entorno de apo-
yo), que nos permita desarrollar un plan de intervencion individualizado, el cual
se encontrard en continua cambio y adaptacion. Para ello es necesario determinar
las necesidades que presenta tanto el paciente como su entorno mas cercano y los
recursos con los que cuenta, sobre todo a nivel de capacidad de afrontamiento, para
poder cubrir dichas necesidades y poder adaptarse a esta situacion, tanto a nivel
de regulacion emocional, como a nivel econémico o nivel de apoyo social, entre
otros.

Necesidades del paciente
Las necesidades del paciente pueden ser amplias y abarcar aspectos (Ortega, 2005):

+ Fisicos y fisiologicos. En relacion con el control del dolor y alteraciones fun-
cionales en las pautas de alimentacion, de suefo, cansancio, debilidad, etc.
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* Psicoldgicos y emocionales. Pudiendo abarcar sentimientos de amor, confian-
za, aceptacion, necesidad de autorealizacion, autoestima, desarrollo personal.

* Sociales. La importante de las relaciones personales, el sentirse amado, com-
prendido, cuidado.

» Espirituales. Tanto desde lareligion y la fe, como desde la propia trascendencia.

El desequilibrio entre la presencia de estas necesidades y su consecuente satis-
faccion, generardn alteraciones emocionales en forma de sentimientos de soledad,
aislamiento, sentimientos de incapacidad, inutilidad, clinica ansiosa y depresiva,
temor, miedo, etc.

Capacidad de afrontamiento del paciente

Segun Rodriguez et al., 2019, hay diversos factores que modulan la capacidad del
individuo para hacer frente al proceso de enfermedad: la presencia de sintomas, su
intensidad y control, la informacion que tiene el paciente, la edad, las variables de
personalidad, las creencias, la disponibilidad de apoyo familiar y social, las estra-
tegias de afrontamiento, el locus de control, las expectativas, etc.

Como el grado de amenaza percibido va variando en funcion del proceso de
enfermedad y en funcion de los recursos propios, el proceso de adaptacion corres-
pondiente est4 en continuo cambio, por lo que nuestro trabajo implica un equilibrio
continuo entre valoracion e intervencion.

Momento del proceso de enfermedad

Es importante tener siempre presente el momento del proceso de enfermedad en
que se encuentran, pues influira en las necesidades presentes, asi como el momento
del proceso de duelo anticipado, pues ello mediara en la capacidad de gestion y
regulacién emocional, tanto del paciente como de su familia, asi como en el nivel
de fatiga y cansancio asociado.

En este sentido, Ortega et al., 2005, recogen cuatro subfases o etapas de la
enfermedad:

» Etapainicial de estabilidad, en la que el paciente no presenta ni sintomatologia
intensa ni reacciones emocionales intensas.

» Etapa sintomatica, caracterizada por la presencia de complicaciones que gene-
ran sufrimiento y cierto grado de alteracion funcional, si bien no afectan a las
actividades basicas.

» Etapa declive, en la que surgen complicaciones que alteran funcionalmente las
capacidades diarias.



La intervencion psicologica en los cuidados paliativos 319

» Etapa final o fase agonica, en la cual aparecen un gran deterioro funcional,
complicaciones que conllevan sufrimiento y dolor, y signos del proceso de
morir.

En la mayoria de los casos, los cuidadores principales de los pacientes son sus
familiares, de esta manera, el estado emocional y funcional de éstos es clave, y re-
percutira de manera directa sobre el estado clinico del paciente. Y viceversa, al ser
sistemas interdependientes, en la medida en que los pacientes conservan una ma-
yor calidad de vida, sus familiares tienden a encontrarse mas serenos y tranquilos.

Objetivos especificos

Segun han recogido Lacasta y colaboradores, 2008, podemos definir algunos obje-
tivos mas especificos de la intervencion psicologica en cuidados paliativos, tanto
con respecto a los pacientes como con respecto a sus familiares:

* Intervenir sobre aspectos comunicacionales, tanto a nivel familiar como con
respecto al equipo médico. Lo que nos va a permitir fomentar relaciones de
apoyo entre paciente y familiares, impidiendo la aparicion de dificultades pos-
teriores como puede ser la conspiracion del silencio, sentimientos de aisla-
miento, soledad, etc.

* Fomentar la capacidad de expresion emocional de los pacientes, asi también
de los familiares, facilitando sentimientos de compresion y apoyo mutuo,
previniendo de esta manera una posible claudicacion emocional en todos los
miembros implicados.

» Explorar factores estresantes, estrategias de afrontamiento y recursos acce-
sibles, con el objetivo de fomentar y potenciar recursos y estrategias dispo-
nibles, construir nuevas herramientas de regulacion y afrontamiento si fuera
necesario, minimizar los factores estresantes en la medida de lo posible, y
permitir una adaptacion mas ajustada.

* Intervenir sobre clinica ansiosa y clinica depresiva asociada, asi como sobre
sentimientos de culpa y verglienza presentes.

* FElaborar una narrativa articulada y completa del proceso de enfermedad vi-
vido, permitiendo un proceso de adaptacion progresivo, tanto en el paciente
como en la familia, pudiendo ajustar expectativas, y facilitando la toma de
decisiones complejas.

» Ensenar y reforzar el papel los cuidadores como coterapeutas emocionales,
permitiendo cuidar y sostener al paciente en la medida de sus posibilidades,
de manera mutua.
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» Explorar posibles factores predictores de duelo complicado en familiares e
intervencion al respecto.

* Aconsejar sobre el manejo emocional de personas mas vulnerables, como ni-
fos o adolescentes.

En definitiva, la atencion psicoldgica a los pacientes en situacion de enfermedad
incurable avanzada, se centra en la adaptacion al propio proceso de enfermedad y
a las circunstancias que lo rodean.

Con la intencion de poder paliar el sufrimiento y preservar la maxima cali-
dad de vida posible, nos centramos en fomentar la aceptacion y asimilacion a los
continuos cambios que tienen lugar durante el proceso final de vida (Sanz, 2016),
fomentando los recursos propios a nivel de expresion emocional y comunicacion,
y construyendo nuevas estrategias de regulacion y afrontamiento que puedan resul-
tar mas beneficiosas para el paciente.

4. INTERVENCION CON LA FAMILIA

Introduccion

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL, 2014) establece la im-
portancia de dar una atencion de calidad tanto a los pacientes como a sus familia-
res. Para ello, determina la necesidad de, no solo prestar atencion a los factores
fisicos, sino también a los sociales, espirituales y psicologicos, siendo primordial
el bienestar y la promocion de la dignidad y la autonomia de los enfermos y sus
familias.

Por lo tanto, la unidad de trabajo en paliativos esta constituida por el paciente y
su familia, ya que enfrentarse a una enfermedad avanzada supone una situacion de
crisis que implica afectaciones en el funcionamiento y la dinamica familiar.

Asimismo, la atencion a los familiares se encuentra justificada por la doble tarea
a la que tienen que hacer frente: por un lado, el dar soporte emocional y cuidado
fisico a la persona enferma y, por otro, afrontar su dolor (Arranz, 2005).

Variables que Influyen en la Experiencia de la Enfermedad

Existen una serie de variables que van a influir en coémo los familiares se adaptan a
una situacion de enfermedad avanzada (Arranz. 2005):

* La edad: Tanto de la persona enferma (a menor edad, mayor es el impacto)
como de los miembros de la familia (existe una tendencia a excluir a los nifios).
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* Elrol que desempeifia la persona enferma: En las familias, cada miembro tiene
un determinado rol. Si la persona enferma ocupa un lugar imprescindible en el
funcionamiento familiar, el impacto sera mayor.

 Caracteristicas psicoldgicas de cada uno de los miembros y las variables claves
del funcionamiento familiar: Los sentimientos de cohesion, la existencia de una
comunicacion fluida y abierta y una estructura flexible, son factores que van a
favorecer la reorganizacion y una mejor adaptacion a la enfermedad (Doka, 2010).

» El lugar en el que se encuentra ubicado el paciente: Se ha puesto en evidencia
que el cuidado en casa se relaciona con una mejor calidad de vida del enfermo
y menores probabilidades de desarrollar enfermedades psiquiatricas en el mo-
mento del duelo (Wright, 2010).

* Los recursos de la familia: Apoyos sociales (cuantos mas apoyos tenga la fa-
milia, menor sera el impacto de la enfermedad), vinculos con la familia exten-
sa, nivel de educacion, toma de decisiones, etc.

Es necesario realizar una evaluacion conjunta con el paciente y la familia para
poder conocer todas estas variables que van a determinar los objetivos terapéuti-
cos. En dicha evaluacion, aparte de lo previo, se hace fundamental identificar al
cuidador principal del paciente y los apoyos de los que disponen para prevenir la
sobrecarga del cuidador; asi como las enfermedades o muertes previas existentes
con el objetivo de conocer sus afrontamientos e identificar factores de riesgo que
puedan dificultar el proceso de duelo posterior. Tanto de la sobrecarga del cuidador
como del duelo hablaremos mas adelante al considerar que son dos de los aspectos
basicos del trabajo con los familiares: la sobrecarga del cuidador durante la enfer-
medad y el duelo tras el fallecimiento del ser querido.

Para llevar a cabo dicha evaluacion y realizar un diagnostico del funcionamiento
familiar uno de los instrumentos esenciales y basicos son las reuniones familiares.

Reuniones Familiares

Las reuniones familiares son una estrategia de comunicacion que promueven el
intercambio de informacion entre el paciente, la familia y el equipo sanitario sobre
el diagnostico y pronostico, objetivos de la atencion y el tratamiento actual. De
esta manera, los pacientes y los familiares participan en la toma de decisiones y
se origina una comprension compartida sobre la situacion actual (Cahill, 2017;
Glajchen, 2022).

Normalmente las reuniones suelen estar integradas por diferentes profesionales,
entre ellos el psicologo clinico de paliativos, para poder explorar y detectar nece-
sidades emocionales del paciente y la familia, asi como realizar el diagnostico de
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la dinamica familiar, y trasmitir el sentido de cohesion y trabajo en equipo que se
lleva a cabo en los cuidados paliativos.

Dichas reuniones ayudan a fortalecer la alianza terapéutica con el equipo y
proporcionan una comunicacion clara y fluida con respecto al estado médico del
paciente, objetivos y plan de tratamiento, promoviendo decisiones que estén en
congruencia con los valores y prioridades del paciente y la familia (Meeker, 2014).
Se ha demostrado que las reuniones familiares promueven que la atencion que re-
cibe el paciente sea mas acorde a sus deseos y preferencias y una reduccion de las
estancias hospitalarias (Singer, 2016).

Asimismo, la informacion puede ayudar a los familiares a tener mayor sensa-
cion de control y sentirse mas preparados, lo que ayuda a reducir la angustia del
cuidador (Hudson, 2021). También se ha objetivado que mantener dichas reunio-
nes mejora la adaptacion al duelo (Singer, 2016).

Finalmente, las reuniones familiares son una buena medida para prevenir lo que
conocemos como “pacto de silencio” o “conspiracion del silencio”, que se define,
segun Arranz et al., 2005, como la omision y/o alteracion de la informacion al pa-
ciente sobre su diagnoéstico y/o prondstico y/o gravedad de la situacion por parte
de sus familiares y/o profesionales sanitarios. Normalmente suele ser una decision
planteada por la familia y apoyada por los profesionales. La principal razén que
lleva a dicha actuacion se basa en querer proteger al paciente del sufrimiento que
puede generarle la informacion y, en el caso de los profesionales, ademas pue-
den existir dificultades en la comunicacion respecto a dar malas noticias (Barbero,
2006). La principal consecuencia de ello es que se genera una barrera en la comu-
nicacion entre los pacientes y sus familiares que impide que puedan reorganizarse
y adaptarse a la nueva situacion. Ademas, en el paciente produce aislamiento, difi-
cultades en la expresion de sus emociones y el no poder cerrar asuntos pendientes;
y en las familias, genera dificultades en la elaboracion del duelo (Bermejo, 2013).

Pasos de la Reunion Familiar

Los pasos a seguir para desarrollar una reunion familiar son los siguientes
(Glajchen, 2022).

1. Preparacion: Revisar los datos clinicos del paciente y decidir los participantes.
Si el paciente tiene capacidad de decision, es quién determina las personas que
quiere que asistan a la reunion. En el caso de que el paciente no pueda parti-
cipar, entonces debe involucrarse un miembro designado previamente o el pa-
riente mas cercano. En este ultimo caso, los familiares deciden si mantener la
reunion al lado de la cama del paciente o en otro espacio fuera de la habitacion.

2. Presentaciones y agenda: Presentacion de todos los participantes. El profe-
sional encargado de dirigir la reunion, explica los objetivos de la misma e
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informa si el paciente ha designado a un sustituto para la toma de decisiones.
Asimismo, se recogen las expectativas que los participantes tienen en rela-
cion a la reunion.

3. Estado del paciente y pronostico: El principal objetivo de las reuniones es
conocer la perspectiva y puntos de vista del paciente y sus familiares sobre la
enfermedad. Para ello, es necesario que tengan tiempo suficiente para poder
expresarse. Un método de comunicacion util es “preguntar-decir-pregun-
tar”. Primero, se les pregunta sobre la comprension que tienen respecto a la
enfermedad, sobre el pronodstico y expectativas en relacion a los tratamientos
actuales. Después, los profesionales aclaran y amplian dicha informacion.
A continuacion, se aborda la comprension e impacto emocional de la nueva
informacion y si tienen nuevas preguntas. En este punto es importante nom-
brar y validar las emociones que puedan surgir, dando tiempos de silencio y
promoviendo la escucha activa para garantizar que se sienten escuchados, lo
cual incrementa la satisfaccion del paciente y los familiares.

4. Aclaracion de los objetivos de la atencion: Para ello es importante conocer lo
que significa calidad de vida para el paciente y tomar decisiones en funcion
de sus valores y preferencias. Asimismo, revisar la informacion trasmitida
sobre el pronostico, reconociendo explicitamente el nivel de incertidumbre a
los familiares para fundamentar las expectativas.

5. Discusion sobre las opciones de tratamiento: Analizar las opciones de trata-
miento especificas. Es importante resumir las preocupaciones de los fami-
liares y los aspectos basicos para garantizar los cuidados del paciente. Si el
paciente no puede estar presente, se explora junto con los familiares lo que
diria el enfermo sobre los tratamientos. Puede ser util ofrecer recomendacio-
nes para favorecer la toma de decisiones.

6. Resumen y proximos pasos: Las reuniones suelen finalizar con un resumen
realizado por parte del profesional que lidera la reunion sobre la situacion
clinica, objetivos de la atencion, opciones de tratamiento y plan de atencion
futura. Si es necesaria una reunion de seguimiento, se debe dejar programada.

7. Informe y documentacion: Tras la reunion, informar al equipo clinico. Dejar
constancia de dicha reunion en la historia clinica del paciente para que todo
profesional sanitario que esté encargado de dicho paciente pueda conocer las
decisiones que se tomaron.

La Sobrecarga del Cuidador

La Organizacion Mundial de la Salud, 1999, define al cuidador principal como
“la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar
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decisiones por y para el paciente, y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya
sea de manera directa o indirecta”.

Normalmente, el cuidador principal de un paciente con una enfermedad avan-
zada suele ser un familiar, quien va asumiendo dicho rol de manera progresiva, de
una forma que no se prevé y, en muchas ocasiones con ausencia de informacion.

El cuidar de una persona enferma, y mas en los casos en los que existe un
vinculo emocional, es una fuente importante de estrés que puede generar lo que
llamamos la sobrecarga del cuidador. Dicho término se refiere a las consecuencias
negativas, tanto fisicas como emocionales, que se derivan de la labor de cuidar y
que experimenta el cuidador principal. Se ha encontrado una prevalencia de sobre-
carga del cuidador entre 51,9 a 63,7 % en los cuidadores de pacientes atendidos en
cuidados paliativos (Sudrez-Rayo, 2021).

Ubeda-Bonet, 2009, lleva a cabo un estudio en el que concluye que mas del
60% de los cuidadores tienen problemas fisicos (por ejemplo, cefaleas o dolores
de espalda), entre un 50 y un 60% tienen manifestaciones psicoldgicas (Hudson
et al., 2011, encontraron tasas de depresion entre 12-59% y de ansiedad entre 30-
50%), un 35% manifiestan problemas economicos y entre un 40-90% tienen menos
relaciones sociales y menos actividades de ocio.

En algunos casos, la sobrecarga del cuidador puede llevar a lo que se conoce
como Claudicacion Familiar que, segiin Arranz et al., 2005, es “la incapacidad de
los miembros de una familia para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples
demandas y necesidades del paciente. Si no se resuelve, puede llevar al abandono
emocional y al deterioro de los cuidados del paciente”.

Pautas para Prevenir la Sobrecarga del Cuidador

Para prevenir la sobrecarga del cuidador existen una serie de pautas (Suarez-Ra-
yo, 2021; Reigada, 2015):

* Facilitar la comunicacion con los profesionales sanitarios en relacion a los
cuidados necesarios del paciente, pauta farmacologica, criterios para tener que
acudir a urgencias, etc. Realizar un plan de cuidados conjunto con el equipo
médico puede ayudar a reducir los niveles de ansiedad respecto a los cuidados
y proporcionar seguridad.

* Mantenimiento de actividades de ocio: Una de las barreras para que los cui-
dadores disfruten de actividades de ocio es el sentimiento de culpabilidad de
haber abandonado al paciente. Es necesario explicar que, para poder cuidar
bien a su familiar, ellos también se tienen que cuidar.

* Autocuidado: Favorecer el descanso y una alimentacion saludable. Asimismo,
atender a sus necesidades de salud (por ejemplo, acudir a sus citas médicas),
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ya que suelen retrasar dichas necesidades al considerar que son menos impor-
tantes en este momento.

* Realizar ejercicio fisico.

* Apoyo y red social tanto para recibir ayuda en los cuidados del paciente como
para favorecer la expresion emocional y la realizacion de actividades agrada-
bles. El apoyo social es un factor protector frente a la sobrecarga del cuidador.

* Apoyo profesional en los casos que sean necesario o expresen demanda

Duelo

El duelo se define como un conjunto de comportamientos, emociones y sentimien-
tos que se producen cuando tenemos una pérdida significativa en nuestras vidas
(Romero, 2013). Es una experiencia emocional universal y normal, que se puede
delimitar en el tiempo, tener una evolucion favorable y que requiere de una adap-
tacion a la nueva situacion (Barbero, 2012).

Generalmente, el duelo se considera un proceso “normal” que no va a requerir
ayuda profesional. Sin embargo, cuando el duelo no tiene el curso esperado, ya sea
por la intensidad de las reacciones, por la duracion de las mismas, por la dificultad
en expresar las emociones, la falta de apoyos o por la interferencia en la vida diaria
del paciente, nos encontramos ante el duelo complicado que requerira de atencion
especializada (Arranz, 2005).

Tipos de Duelo Complicado

Existen diferentes tipos de duelo complicado (Cabodevilla, 2007; Cobos,
2002b; Worden, 2013):

* Duelo crénico: En este tipo de duelo el problema es que la duracion se prolon-
ga mucho en el tiempo y la persona centra su vida en torno a la pérdida, siendo
frecuentes las momificaciones (dejar objetos y pertenencias del fallecido sin
tocar).

* Duelo congelado o retrasado: Cuando se produce la pérdida, parece que la per-
sona tuviera una reaccion emocional insuficiente o, incluso, que no la llegara
a tener. Aparece mas tarde de forma desmesurada y a veces desencadenada
por otra pérdida. Es importante valorar aquellos casos que tras el fallecimien-
to comienzan a tener una excesiva hiperactividad para no contactar con sus
emociones.

* Duelo enmascarado: Son personas que expresan el malestar emocional gene-
rado por la pérdida a través de sintomas somaticos o conductuales que le gene-
ran sufrimiento, careciendo de conciencia de la conexién con el fallecimiento.
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* Duelo exagerado: Reaccion emocional exagerada y muy intensa, generando
desbordamiento en el paciente y que le lleva a conductas desadaptativas. Pue-
de desembocar en patologia psiquidtrica como la depresion.

Factores de Riesgo en el Proceso de Duelo

A continuacion, se detallan los factores de riesgo que pueden dificultar el pro-
ceso de duelo normal (Barreto, 2012).

Juventud o Vejez del doliente

Caracteristicas . . . . .
 Estrategias de afrontamiento pasivas ante situaciones estresantes
Personales .. . .
» Enfermedades psiquicas o fisicas anteriores
.. » Juventud del fallecido
Caracteristicas

» Apego o relacion ambivalente o dependiente con el fallecido
* Ser padre-madre, esposa, hijo
* Bajo nivel de desarrollo familiar

relacionadas con
el fallecido

* Muerte repentina o imprevista

Caracteristicas * Duracién muy larga o muy corta de la enfermedad
de la enfermedad | « Muerte incierta o no visualizacion de la pérdida (no ver el cuerpo del
o de la muerte fallecido).

Enfermedad con sintomas sin controlar (mayor sufrimiento del ya fallecido)

+ Falta de apoyo familiar y social

Bajo nivel de comunicacion con familiares y amigos
Imposibilidad o incapacidad para expresar la pena
 Pérdida inaceptable socialmente.

Aspectos
relacionales

Tabla 1. Factores de riesgo que dificultad el duelo (Barreto, 2012)

En relacion a lo previo, el psicologo clinico en paliativos valorard la necesidad
de atencion psicoldgica en duelo a aquellas personas que presenten factores de
riesgo, que se consideren vulnerables (por ejemplo, los nifios) o que exista una
demanda de la propia persona.

Tareas Bdasicas para la Elaboracion del Duelo

Finalmente, segiin Worden, 2013, las cuatro tareas basicas para poder elaborar
el duelo son las siguientes:

* Aceptacion de la realidad de la pérdida: Entender tanto cognitiva como emo-
cionalmente que la persona que ha fallecido ya no va a volver nunca mas. Con-
siste principalmente en superar la negacion que suele ser habitual al principio.
Los rituales funerarios suelen ayudar a poder realizar dicha tarea.
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* Experimentar las emociones y el dolor de la pérdida: Al aceptar la pérdida, se
suelen intensificar las emociones. Es importante facilitar la expresion de las
mismas y normalizarlas.

» Adaptarse a vivir en un mundo en el que el otro ya no esta: Principalmente
consiste en resolver los problemas derivados de la pérdida vivida (por ejem-
plo, asumir tareas que la persona fallecida realizaba).

* Recolocar emocionalmente del ser querido y seguir viviendo: El objetivo
es poder recordar a la persona fallecida sin dolor y poder establecer nuevos
vinculos.

El duelo finalizaré cuando se hayan completado las cuatro tareas.

5. PROFESIONALES

El trabajo en equipo en paliativos es esencial ya que las necesidades a las que hay
que atender son multidimensionales y se requiere una atencion integral de los pa-
cientes y sus familiares, por lo que la interaccion entre los diferentes miembros del
equipo se hace indispensable.

El psicélogo que trabaja en paliativos debe de fomentar la cohesion del equipo,
generando un clima distendido entre sus integrantes, disminuyendo las tensiones
que puedan surgir y ayudando en la resolucion de conflictos.

Asimismo, teniendo en cuenta que el entorno de cuidados paliativos es com-
plejo, con elevado estrés por las caracteristicas de los pacientes que se atiende y la
exposicion repetida al sufrimiento, es tarea del psicologo de paliativos prevenir el
Burnout o sindrome de estar quemado.

El Sindrome de Burnout

El sindrome de Burnout se define como un sindrome de cansancio emocional, des-
personalizacion y reducida realizacion personal, con sentimientos de incompeten-
cia que afecta mucho a los profesionales cuyo trabajo exige un contacto directo
con otras personas y se tienen que dar respuesta a situaciones muy demandantes
(Véazquez-Ortiz, 2012).

Existen una serie de factores que van a influir en la probabilidad de desarrollar
dicho sindrome. Respecto a las caracteristicas laborales, los trabajadores con jor-
nada laboral completa, elevada carga asistencial, con dificultades en la comunica-
cion con el paciente y con el equipo tienen mayores probabilidades de desarrollar
Burnout. En relacién a variables personales, los niveles de autoexigencia elevados,
el altruismo e idealismo aumentan el riesgo de burnout debido a que llevan a una
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sobreimplicacion de los profesionales. También las personas con personalidad tipo
Ay en las que predomina un locus de control externo. En relacion a la edad, a
mayor edad menos posibilidad ya que han podido desarrollar estrategias de afron-
tamiento eficaces. Finalmente, las personas que estan casadas experimentan menos
desgaste se supone porque tienen un mayor apoyo emocional (Arranz, 2005).

Pautas Para Prevenir el Burnout

Existen una serie de recomendaciones que pueden ayudar a prevenir el sindro-
me de Burnout (Arranz, 2005; Vazquez-Ortiz, 2012; Barbero, 2013).

* Formacion: La formacion ayuda a que la persona se sienta segura y competen-
te en el entorno laboral, asi como con capacidad para poder hacer frente a las
dificultades. La formacion debe de ir dirigida a diferentes aspectos:

o Comunicacion asertiva: Por ejemplo, aprender a poner limites.

o Estrategias de solucion de problemas

o Gestion del tiempo: Organizar el horario laboral de manera eficaz y esta-
bleciendo prioridades para que dé tiempo a hacer el trabajo dentro de su
horario.

° Técnicas de regulaciéon emocional: Por ejemplo, practicar meditacion o re-
lajacion a diario.

o Formacion continuada: Fomentar actividades de formacion continuada, asi
como sesiones clinicas.

* Autocuidado: El autocuidado se asocia inversamente con el sindrome de bur-
nout, es decir, cuanta mas capacidad de autocuidado tenga la persona, menor
probabilidad de sentirse quemado en el trabajo.

o Hacer actividades gratificantes fuera del horario laboral.

o Permitirse sentir y expresar las emociones.

o Actitud de disfrutar con buen sentido del humor: El sentido del humor es un
gran protector frente al estrés.

o Realizar ejercicio fisico

o Mantener un buen descanso y una alimentacion saludable.

o Dialogo con los compaifieros sobre experiencias personales en el trabajo.

* Interpersonales: En relacion al equipo con el que se trabaja:

o Saber pedir apoyo a los demas
o Compartir la informacioén consensuada sobre decisiones
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o Compartir dificultades.

o Cultivar la cultura de equipo

> Ser un agente facilitador de un clima positivo en el trabajo.

o Admitir los limites personales y profesionales.

o Participar en actividades recreativas con los compafieros del trabajo fuera
del contexto laboral.

6. EL TRABAJO EN CUIDADOS PALIATIVOS: PERSPECTIVA PERSONAL

El trabajo en paliativos, desde el punto de vista de la psicologia, tiene una serie de
peculiaridades que lo diferencian de otros &mbitos. Durante la formacion en la resi-
dencia de psicologia clinica, se aprende a realizar exploraciones psicopatologicas,
diagndsticos, a hacer intervenciones en crisis, a dirigir grupos y a poder entender
e intervenir en multiples patologias. Al trabajar en diferentes dispositivos de la red
de Salud Mental, nos exponemos al impacto emocional correspondiente al estar
en continuo contacto con personas con diversas historias de maltrato, negligencia,
abandono, abusos, etc., en las que se hace palpable aquella parte dura y temible del
ser humano.

Sin embargo, el trabajo en paliativos te abre otra mirada, otra perspectiva, por-
que con lo que trabajas diariamente es con personas que estan sufriendo de manera
natural ante un evento tan estresante como es el enfrentarse a morir. Y junto a estas
personas, te encuentras a una familia intentando lidiar con los cuidados al paciente
y su sufrimiento por anticipar la pérdida de su ser querido.

De esta manera, el trabajar en cuidados paliativos, nos conecta diariamente con
la capacidad de amar del ser humano. Hemos pasado de analizar e intervenir en
situaciones en las que hay dafio infligido, a poder ser participes del amor y el res-
peto que se tienen los familiares, y de la preocupacion y energia invertida en sus
cuidados. Obviamente, no en todos los casos hay relaciones de cuidado basadas en
el amor y el respeto, pero si en la gran mayoria de las familias. Todo ello, nos ha
permitido cuestionar nuestras propias relaciones familiares y sociales, a recolocar-
las en nuestras escalas de valores y prioridades, y poder actuar en consecuencia.

Esto genera un nuevo escenario, en el que no hay diagnésticos ni patologia, sino
reacciones normales ante un evento suficientemente estresante. Gran parte del tra-
bajo realizado se centra en normalizar y validar emociones, asi como poder ofrecer
recursos y estrategias que ayuden a la persona a poder regularse emocionalmente
y, finalmente, abordar su final de vida ya sea mediante su legado, cerrar asuntos
pendientes, etc.
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Por su parte, el trabajo con las familias tiene una gran labor preventiva, de fa-
vorecer que, tras el fallecimiento, las familias puedan realizar un proceso de duelo
normal sin requerir ayuda terapéutica ni farmacoldgica, asi como dar apoyo y so-
porte en su labor como cuidadores del paciente. De esta manera el trabajo siempre
de un paciente implica un abordaje con sus familiares.

Nuestro objetivo final es ayudar a que, tanto el paciente como sus familiares,
sientan que la persona durante la enfermedad ha tenido una buena calidad de vida,
que ha podido vivir en funcion de sus valores y que, finalmente, ha tenido una
muerte digna.

Consideramos que para ello la gran estrategia fundamental se basa en la co-
municacion, en generar una comunicacion abierta y fluida con los pacientes y sus
familias, asi como promover dicha comunicacion entre ellos. La comunicacion es
la basa principal de la confianza y del sentirse seguro.

Trabajar en contacto con el deterioro que conlleva la enfermedad y la limitacion
funcional que puede acompaifiarla, nos hace apreciar aspectos de nuestra rutina que
previamente nos parecian mas banales. Ser testigos de aquellos aspectos cotidianos
que los pacientes echan de menos tras un diagnostico, como puede ser preparar la
comida, conducir, madrugar para ir a trabajar, hacen que estas actividades mas sen-
cillas cobren mas importancia en nuestra dia a dia. Ningun paciente que hayamos
conocido por el momento, echa de menos hacer grandes viajes ni vivir grandes
aventuras (en el mejor de los casos, eso son solo unos dias al afio). Para nosotras
la vida ha pasado a ser la rutina, el dia a dia, lo que pasa en medio de los grandes
eventos.

El estar en continuo contacto con la muerte y con la amenaza de la misma, nos
conecta con lo efimero de la vida, nos hace ser mas consciente del paso del tiempo.
Ello nos impacta de manera diferente en funcion de nuestra situacion personal, con
momentos en que puede generar mayor presion y angustia, y otros momentos en
que nos devuelve continuamente al aqui y al ahora, y nos recuerda que esto es todo
lo que tenemos.

El hecho de mantenernos en el aqui y en el ahora, no implica hacerlo de una
manera reduccionista, centrandose exclusivamente en el disfrute y el ocio, ese es
solo un aspecto de nuestra compleja vida. Nos permite no luchar contra nuestras
emociones, sean cuales sean, nos permite aceptarlas y validarlas, ser conscientes
del papel que ocupan y la necesidad de que estén presentes y nos acompafien en
cada momento. Nos ayudan a poder conocernos mejor. Para nosotras el vivir de
una manera mas consciente, es una tarea sin fin, pero sentimos que cada vez somos
mas capaces de apreciar y valorar la simpleza de una caricia, un abrazo, una lagri-
ma o una sonrisa.

El vivir conectadas al presente hace que veamos con mayor perspectiva nues-
tros problemas y nos recuerda que todo es efimero. Como dice Bucay, 2002, en su
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cuento E/ Rey Ciclotimico “esto también pasara”: pasara lo malo, que nos ayuda a
relativizarlo, y pasara lo bueno, que nos permite atesorarlo con mas fuerza.

Finalmente, el trabajar en paliativos genera una gran gratificacion personal,
sentir que eres de ayuda en el momento mas vulnerable que cualquier ser humano
puede experimentar y ser testigos de como hasta el altimo suspiro, somos capaces
de encontrar sentido a nuestras vidas.
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1. INTRODUCCION

La definicion de los cuidados paliativos fue acuiiada en 1986 por la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS); define la nueva especialidad como —el
cuidado activo y total de las enfermedades que no tienen respuesta al tratamiento
curativo—. El control del dolor y de otros sintomas y de los problemas psicoldgi-
cos, sociales y espirituales es de capital importancia. El objetivo principal de los
cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida posible para los pacientes
y sus familias (OMS, 2019).-

Un afio después, en 1987, el Real Colegio de Médicos reconoci6 la medicina
paliativa como la especialidad dedicada al —estudio y cuidado de los pacientes
con enfermedades activas, progresivas y en fase avanzada de prondstico, centrados
en la calidad de vida—.

Posteriormente, y en referencia a la pediatria, el Comité de Expertos del grupo
de trabajo de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) aplica los
siguientes principios a su definicion:

* Los cuidados paliativos pediatricos son el cuidado total del cuerpo, mente y
espiritu de los nifios e incluyen también dar soporte a las familias.

* Empiezan con el diagnostico de la enfermedad y contintian independiente-
mente de si un nifio recibe o no tratamiento dirigido a la enfermedad.

* Los proveedores de la salud deben evaluar y aliviar el dolor fisico, psicologico
y social de los nifios
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* Los cuidados paliativos efectivos requieren un abordaje multidisciplinar que
incluye a la familia y hace uso de los recursos disponibles. Estos cuidados
deben implementarse, aunque los recursos sean limitados.

* Pueden proveerse en centros de atencion terciaria, centros de salud, e incluso
en las casas de los nifios.

Los cuidados paliativos para nifios y jovenes con situaciones que limitan su
vida, son un derecho que implica un enfoque activo y total en el cuidado, desde
el momento en el que se diagnostica o identifica esta situacion, a lo largo de la
vida y la muerte del niflo. Comprende elementos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales y se centra en la mejora de la calidad de vida del nifio y el apoyo a la
familia. Incluye el manejo de los sintomas, la posibilidad de respiros y el cuidado
de la muerte y el duelo (Johnson M (Ed.), 2009)

Lo esencial de los cuidados paliativos esta definido por el nifio que vive con una
enfermedad sin curacion, vive a pesar de padecerla, y sufre por ella.

El concepto de atencion paliativa pediatrica es una extension de la filosofia
de los cuidados paliativos modernos, aunque con diferencias especificas que los
distinguen de los cuidados paliativos del adulto. Hace referencia a un programa o
abordaje que busca maximizar la calidad de vida actual adaptando principios de
cuidados paliativos para los nifios, incluyendo a recién nacidos y adolescentes o a
sus familias y a otras personas implicadas que se enfrentan a la probabilidad de una
muerte inminente o sufren las secuelas y repercusiones de un fallecimiento.

Los cuidados paliativos pediatricos se extienden, por tanto, a lo largo de toda la
edad pediatrica. En Espaiia, el Segundo plan integral de la Infancia y Adolescencia
reconoce la edad pediatrica hasta los 18 afios. Sin embargo, hay nifios con enfer-
medades que se originan en la infancia y que requieren atencion paliativa mas alla
de esta edad.

2. ",QU]E PACIENTES SON TRIBUTARIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS?

Para entender qué nifios van a ser tributarios de cuidados paliativos, debemos com-
prender los siguientes conceptos:

* Enfermedad que amenaza la vida: condicion con alta probabilidad de muerte
prematura por enfermedad grave, pero con posibilidad de supervivencia a lar-
go plazo y de llegar a la vida adulta.

* Enfermedad que limita la vida: condicion en la que no hay posibilidad razona-
ble de cura y se espera una muerte prematura.
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Enfermedad terminal: condicion en la que la muerte parece inevitable y proxi-
ma en el tiempo, en aquellos nifios con enfermedades que amenazan o limitan
la vida. Es una fase evolutiva e irreversible con sintomas multiples, impacto
emocional, pérdida de autonomia, con muy poca o escasa capacidad de res-
puesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado a sema-
nas o meses(EAPC, 2007).

De acuerdo a la trayectoria esperada de la enfermedad las condiciones médicas

se han divido en 5 categorias segun la clasificacion de la ACT:

Categoria 1: condiciones que amenazan la vida para las que el tratamiento
curativo es posible, pero puede fracasar (Ej. Cancer, cardiopatias congénitas)
Categoria 2: condiciones en las que la muerte prematura es inevitable, aunque
largos periodos de tratamiento intensivo prolongan la vida y permiten una bue-
na calidad de vida (E;. fibrosis quistica).

Categoria 3: condiciones progresivas sin tratamiento curativo para las que el
tratamiento es exclusivamente paliativo y pueden prolongarse durante muchos
afios (Ej. Distrofias musculares, cromosomopatias).

Categoria 4: condiciones irreversibles, pero no progresivas con necesidades
complejas de cuidados y posibilidad de complicaciones que lleven a muerte
prematura (Ej. Paralisis cerebral infantil severa).

Categoria 5: condiciones que limitan o amenazan la vida, diagnosticadas prena-
talmente o tras el nacimiento (Ej. Sindromes polimalformativos, asfixia perinatal)

En resumen, deberian proporcionarse los cuidados paliativos cuando nos en-

contremos con alguno de los siguientes escenarios:

Diagnostico de enfermedad que limita o amenaza la vida.

Hospitalizaciones frecuentes: por lo menos tres hospitalizaciones por compli-
cacion grave en un periodo de 6 meses o una hospitalizacion durante mas de
tres semanas sin mejoria clinica.

Uso de dispositivos médicos invasivos para soporte vital.

Enfermedades que amenazan la vida con dificultades en el manejo del dolor u
otros sintomas.

Enfermedades que amenazan la vida con necesidades psicosociales y espiri-
tuales complejas.

Dificultades en la toma de decisiones con los nifios y/o sus familias acerca del
tratamiento u objetivos de cuidado.

Anticipacion de necesidades especiales para el periodo de duelo.

Esta atencion paliativa se puede ofrecer en tres niveles(EAPC, 2009):
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* Nivel 1: Enfoque paliativo por todos los proveedores de la salud.

* Nivel 2: Cuidados paliativos genéricos (provistos por especialistas entrenados
familiarizados con situaciones que precisan cuidados paliativos).

* Nivel 3: Cuidados paliativos especializados (provistos por un equipo interdis-
ciplinar de expertos en CPP).

Los estandares de atencion que deben regir la organizacion de la atencion palia-
tiva pediatrica son (Benini, 2022):

* Acceso a servicios especializados con personal cualificado.
* Atencion holistica y centrada en la familia.

» Evaluacion del manejo de los sintomas.

* Comunicacion e informacion.

» Estrategia interdisciplinar.

* Cuidados de respiro.

* Apoyo a los cuidadores.

* Educacion y formacion de los profesionales sanitarios.

» Concienciacion publica.

* Monitorizacion e indicadores.

3. EL PUNTO DE INFLEXION EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

La cuestion esta en identificar en qué momento los pacientes pueden requerir aten-
cion por un servicio de cuidados paliativos especifico.

En adultos se maneja el concepto de complejidad como un conjunto de factores
de mayor dificultad o intensidad de necesidades que requieren habitualmente la
intervencion de un servicio de cuidados paliativos. Depende tanto de las caracte-
risticas del paciente, como de los problemas de dificil control, de la necesidad de
determinadas acciones diagndsticas o terapéuticas y de dificultades de adaptacion
familiar (Ministerio de Sanidad y Consumo., 2008).

En los sistemas de evaluacion de complejidad de los adultos el paciente pediatrico
es en si mismo de alta complejidad y por eso precisa servicios especificos pediatricos.

Para nosotros la identificacién del momento en el que el paciente pasa a requerir
atencion sanitaria especializada de cuidados paliativos se denomina punto de inflexion.

Se entiende como punto de inflexion un periodo de tiempo en la vida del pa-
ciente en el que se identifica un cambio de tendencia en la trayectoria clinica de la
enfermedad que le posiciona en situacion de irreversibilidad. Se manifiesta como
una aceleracion en el empeoramiento clinico, disminucion de los intervalos libres
de sintomas, incremento de los ingresos hospitalarios, ausencia de respuesta a la
escalada de tratamientos o recaida repetida de su proceso basal.
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Reconocer el punto de inflexion permite a medico hablar con el paciente y la fa-
milia de la nueva situacion, identificar con ellos lo bueno para el paciente y adaptar
las expectativas promoviendo una vida lo mas intensa y feliz posible.

4. PROBLEMAS Y NECESIDADES

Un apartado esencial en los cuidados paliativos pediatricos lo ocupa la identifi-
cacion de los problemas y las necesidades de los nifios y sus familias. Definimos
problemas y necesidades de la siguiente manera:

* Problemas: son las cuestiones que requieren atencion por parte del equipo,
independientemente de si al paciente le preocupan o no.

» Necesidades: son las cuestiones que preocupan al paciente o su familia y para
las que solicitan atencion.

Muchas veces los problemas que se identifican no coinciden con las necesida-
des de las familias, y estas a su vez pueden ser diferentes entre los distintos miem-
bros de éstas. Por ello es muy importante llegar a un objetivo comun, sin olvidar
que el centro de los cuidados es el paciente.

La identificacion de los problemas clinicos es muy importante para la toma de
decisiones. Las herramientas para identificarlos son una anamnesis y exploracién
fisica detalladas, que requieren una reevaluacion constante.

Se sigue el siguiente orden en la identificacion de problemas y necesidades y
elaboracion de un plan de cuidados:

1. Evaluacion inicial

2. Plan de cuidados y tratamiento: incluye tratamiento de base y rescate de cada
sintoma que presente el nifio (anticipacion de sintomas). La OMS recoge en
el documento Essential medicines list for children (EMLc) palliative care los
principales sintomas que presentan los nifios con enfermedades que limitan
la vida y los medicamentos basicos que deberia haber en todo el mundo para
su tratamiento(Aindow and Brook, 2008)

3. Reevaluacion de cada problema en visitas sucesivas y deteccion de nuevos
problemas.

5. GRUPOS DE PROBLEMAS Y NECESIDADES

Los problemas clinicos y necesidades los podemos clasificar dentro de cuatro gran-
des grupos que se resumen en la siguiente tabla:
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Fisicos:
Signos y sintomas que aparecen debido a la enfermedad y que ocasionan males-
tar. Los mas frecuentes se exponen en la Tabla 1:

.. Alteracién en la conexion, trastornos del suefio, crisis
Dolor y problemas neurolégicos

disautonomicas.
Trastornos musculo-esqueléticos Tono, alteraciones dseas, material ortoprotésico.
Trastornos digestivos Salud bucodental, estrefiimiento, diarrea, nduseas y vomitos

Problemas nutricionales y

. Hidratacion, fiebre, sudoracion.
metabolicos

Manejo de secreciones, insuficiencia respiratoria, infecciones

Problemas respiratorios . ) .
respiratorias, disnea.

Otros Cutaneos, manejo de protesis y psiquiatricos.

Tabla 1. Signos y sintomas fisicos.

Emocionales y psicologicas:

Los pacientes y sus familias necesitan poder expresarse, poder preguntar y sen-
tirse seguros. Todos los miembros del equipo deben contar con herramientas como
para hacer una evaluacion psicoldgica general del nifio y su familia.

Sociofamiliares:

Del mismo modo que en el apartado anterior todos los miembros del equipo
deben poseer herramientas para una aproximacion en este ambito. Suelen mani-
festarse como necesidades de los nifios la de poder estar con sus hermanos, ir al
colegio y estar con sus amigos.

Espirituales:

En todos los ambitos de la medicina, pero en especial en el de los cuidados pa-
liativos es importante atender y evaluar los problemas y necesidades espirituales.
Los nifios necesitan sentirse queridos, poder amar, ser perdonados, reconciliarse,
rezar, saber qué va a pasar con sus cosas, recibir sacramentos y aceptar su situacion.
Para ello, algunos equipos de cuidados paliativos cuentan con agentes espirituales.

6. MANEJO SINTOMATICO Y SINTOMAS FRECUENTES EN CPP

A diferencia de los cuidados paliativos de adultos, en cuidados paliativos pedia-
tricos se atienden fundamentalmente nifios con patologia neurologica (solo 1/3 de
estos pacientes son nifios que padecen enfermedades oncoldgicas). Por tanto, los
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sintomas derivados de los trastornos del sistema nervioso son muy comunes en los
pacientes pediatricos atendidos en Unidades de Cuidados Paliativos.

Los pacientes que se atienden en domicilio son pacientes con dafios severos e
importantes en el sistema nervioso central, en su gran mayoria van a ser pacientes
con paralisis cerebral infantil. Estos presentan un alto riesgo de crisis, dafio intelec-
tual y trastornos asociados como un mal control postural, alteraciones digestivas,
trastornos respiratorios asociados a la deformidad de la columna, tos ineficaz, mal
manejo de secreciones (Hauer and Faulner, 2012).

Cada nifio debe tener acceso a atencidn sanitaria, farmacoldgica y psicologica
para el tratamiento del dolor y otros sintomas durante las 24 h del dia, los 365
dias del afio; y debe tener sus sintomas valorados de manera que pueda recibir un
tratamiento apropiado para alcanzar un nivel aceptable de confort. Los sintomas
psicologicos, sociales y espirituales deben considerarse al igual que los fisicos. El
manejo de sintomas debe lograrse a través de medios aceptables para el paciente,
la familia y los profesionales (EAPC, 2007).

Es importante minimizar y tratar los efectos del impacto en su salud, confort y
en general en su calidad de vida y detectar las causas de reversibles de los sintomas
que aparecen.

Siguiendo las trayectorias de enfermedad de los pacientes se pueden encontrar
diversas situaciones:

» Episodios transitorios con descompensaciones pero que se estabilicen volvien-
do al estado basal.

» Episodios transitorios con descompensaciones que se estabilizan sin volver al
estado basal previo.

* Progresion lenta y paulatina de la enfermedad.

Exponemos a continuacion los sintomas mas frecuentes en dos apartados: sin-
tomas neuroldgicos y dolor (Hauer and Faulner, 2012).

Sintomas neurolégicos

Irritabilidad

Los pacientes sin capacidad de comunicacion verbal presentan episodios de irrita-
bilidad como un reflejo de dolor. Se deben tener siempre en cuenta, ademas de los
problemas derivados de la enfermedad de base, los problemas edad-dependientes
frecuentes en poblacion pediatrica (colicos, otitis, denticion...).

Es muy importante realizar una anamnesis y exploracion fisica completas para
descartar causas atribuibles. Una vez hecho esto hay que tener en cuenta que una
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fuente de dolor probable en este tipo de pacientes es el dolor neuropatico. En estas
situaciones estara indicado el inicio de tratamiento empirico con farmacos tales
como la amitriptilina, gabapentina o pregabalina.

Espasticidad

Tipo de hipertonia mas frecuente en la paralisis cerebral secundaria a lesion de la
via piramidal. Se caracteriza por un aumento del tono muscular acompafiado de un
aumento de la resistencia al estiramiento muscular pasivo dependiente de la veloci-
dad de movilizacion. La espasticidad no suele ser dolorosa pero el incremento del
tono muscular puede causar dafio a nivel musculo-esquelético, siendo una fuente
de dolor nociceptivo causado por la inflamacion. A medida que pasa el tiempo y el
paciente crece nos encontraremos con la limitacién del musculo espastico acortado
que desembocara en deformidades osteoarticulares.
La espasticidad puede ser (Martinez Caballero and Abad Lara, 2016):

* Focal o segmentaria (de un grupo muscular concreto): solemos recurrir a la
administracion de toxina botulinica.

* Generalizada: los farmacos mas empleados para su tratamiento son el baclofe-
no y la tizanidina. De rescate se suelen utilizar las benzodiacepinas. Un incon-
veniente del baclofeno es que no atraviesa la barrera hematoencefalica. Si la
medicacion oral no es lo suficientemente eficaz o no se puede subir o mantener
dosis por la aparicion de efectos secundarios, hay que contemplar la posibili-
dad de la infusion intratecal de baclofeno.

Rigidez
Es caracteristica de la lesion de la via extrapiramidal y ganglios basales. A diferen-
cia de la espasticidad es un fendomeno no dependiente de la velocidad.

En el tratamiento de la espasticidad los objetivos principales son: prevenir defor-
midades osteoarticulares, evitar y tratar el dolor, conseguir maxima funcionalidad
posible, reducir el gasto energético. Para ello es preciso un tratamiento multidis-
ciplinar que involucre rehabilitadores, fisioterapeutas, traumatologos, neurdlogos

Distonias

Movimiento anormal definido como contracciones musculares simultaneas de
musculos agonistas y antagonistas, produciendo posturas anormales, torsiones y
movimientos repetitivos.

Los farmacos mas empleados para el tratamiento de las distonias son: benzo-
diacepinas, farmacos anticolinérgicos (trihexifenidilo), baclofeno, tizanidina y far-
macos dopaminérgicos.
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Disautonomias

Trastornos ocasionados por alteracion a nivel del sistema nervioso auténomo.
Abarca un amplio abanico de signos y sintomas incluyendo taquicardia, bradicar-
dia, hipertermia o hipotermia, rash, cambios en la presion sanguinea, alteraciones a
nivel gastrointestinal... Se suelen emplear clonidina, benzodiacepinas, y baclofeno
para su manejo.

Crisis
Actividad eléctrica descontrolada a nivel cerebral. Son frecuentes en pacientes con
enfermedades neurologicas, pero también pueden aparecer en pacientes con patologia
oncoldgica del sistema nervioso. La prueba de eleccion diagndstica es el video EEG.
Respecto al tratamiento basal de la epilepsia, se utilizara siempre el farmaco mas
adecuado al tipo de crisis y el que menos efectos colaterales tenga. Se emplea siem-
pre una politerapia racional, asociando farmacos con diferentes mecanismos de ac-
cion que se complementen, pero sin interacciones significativas importantes. Es fun-
damental, ademas del tratamiento de base, contar con medicacion de rescate por si a
pesar de ello presenta una crisis prolongada. En caso de que un paciente presente una
crisis de 2-3 minutos recurriremos a medicacion de rescate. Los fAirmacos mas fre-
cuentemente empleados como rescate son el midazolam bucal y el diazepam rectal.

Trastorno del suerio

Ocasionan un importante impacto en la vida de los pacientes y sus familias. El
insomnio es uno de los sintomas mas frecuentes y puede ser de conciliacién o
mantenimiento. Es importante recoger factores que pueden interferir o entorpecer
el suefio de los pacientes. El mejor tratamiento para los trastornos del suefio es sin
duda una correcta higiene del suefio, sin embargo, en ocasiones es necesario el
empleo de farmacos. La melatonina es el que hasta el momento ha resultado ser el
mas efectivo(Simard-Tremblay et al., 2011).

Dolor

El dolor es una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada o similar
a la asociada a un dafio tisular real o potencial (IASP, 2020).

El dolor es un sintoma importante en pacientes en cuidados paliativos, tanto
aquellos que padecen patologias oncologicas, como los que padecen situaciones
amenazantes y limitantes para la vida de caracter no oncoldgico (Wolfe et al., 2000).

Peculiaridades del dolor en nifios

 Difiere del de los adultos por razones fisiolégicas, de desarrollo y sociales.
* Los datos e investigaciones sobre los adultos pueden no ser directamente apli-
cables a los nifios.
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* El manejo del dolor créonico en nifios es complejo y dificil, y hay una escasez
de investigaciones de alta calidad sobre las intervenciones terapéuticas y los
métodos de manejo.

* Requiere un enfoque adaptado a cada individuo y contexto, y es multimodal e
interdisciplinario, por lo que se precisan profesionales de la salud capacitados
y una respuesta coordinada, integral e integrada.

Factores que influyen en la percepcion del dolor

* Bioldgicos: existe una variacion genética en cuanto a la cantidad y tipo de
neurotransmisores y receptores de cada persona. Con respecto a la percepcion
del dolor segtin el sexo no existen resultados concluyentes, ya que, aunque al-
gunos estudios han encontrado que el sexo femenino existe una mayor percep-
cion del dolor, hay otros estudios que no muestran diferencias significativas.

» Cognitivos: la capacidad para entender los diferentes aspectos del mundo que
nos rodea no es igual en todas las personas ni en todas las edades. Los nifios
mas pequenos refieren niveles de mayor dolor y angustia durante los procedi-
mientos dolorosos que los nifios mas mayores.

» Psicologicos: El miedo o la ansiedad incrementan la percepcion del dolor.

» Experiencias dolorosas previas: La sensibilidad ante el dolor aumenta cuando
los nifios estan expuestos ante estimulos dolorosos previos y han sufrido expe-
riencias negativas previas

» Factores socioculturales.

En 1986 la OMS, publica unas normas de manejo de dolor en la que destaca la
creacion de la ampliamente conocida “Escalera de Dolor” que sirvio inicialmente
para la promocion de un modelo comun en el manejo de analgésicos y de orden en
el empleo de los mismos. En posteriores modificaciones, dicha “escalera” sufrio
modificaciones, aumentando numero de escalones y convirtiéndose en “ascensor”,
que indicaba la posibilidad de emplear un tratamiento perteneciente a los niveles
superiores sin tener que pasar por todos los pasos anteriores. En 2012, la misma or-
ganizacion, publica las “Directrices de la OMS sobre el tratamiento farmacologico
del dolor persistente en nifios con enfermedades médicas” en las cuales se pretende
atender a las necesidades de pacientes pediatricos con patologia médica (exclu-
yendo dolor perioperatorio y traumatico) en el manejo de dolor. EI documento se
divide en varios apartados que tratan desde la identificacion y clasificacion del
dolor a la posologia y manejo de los farmacos, recomendaciones e incluso politicas
estatales sobre el manejo de dolor e investigacion.
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Las modificaciones en el manejo del dolor que plantea este documento y que

actualmente son los principios por los que rige el manejo farmacologico del dolor
pediatrico son:

Estrategia bifasica de manejo de dolor: en estas directrices, la OMS distingue
dos fases o escalones de tratamiento de dolor en vez de tres como aparecia
en las directrices previas. En la fase uno o fase de dolor leve, los farmacos
indicados seran el paracetamol y el ibuprofeno, mientras que en la fase dos o
de dolor moderado a grave, los farmacos indicados seran los opioides poten-
tes, siendo de eleccion la morfina. Se elimina en esta estrategia el empleo de
opioides menores.

Administracion de la medicacion a intervalos regulares: la analgesia debe ad-
ministrarse a intervalos regulares dejando siempre prescrita una dosis de res-
cate en caso de que aparezca un dolor intercurrente.

Empleo de la via de administracion mas adecuada en cada caso: se debe emplear
la via mas simple y eficaz y menos dolorosa, siendo generalmente de eleccion de
la via enteral, sobre todo oral, si bien debera ajustarse a las necesidades de cada
paciente en cada momento de la enfermedad y control de los sintomas.
Individualizacion del tratamiento en cada paciente debe administrarse el far-
maco mas adecuado y a las dosis precisas por cada paciente de forma indivi-
dual, de modo que la dosis de inicio, mantenimiento y rescates, se definiran
segun las necesidades de cada nifio y no al revés.

Pese a la existencia de estas directrices que han guiado en los ultimos afios el

manejo farmacologico del dolor, la evidencia cientifica es alin escasa, siendo esca-
sos los ensayos clinicos y estudios a gran escala en edad infantil, y centrandose la
mayor parte de las recomendaciones en opiniones de expertos o estudios de menor
relevancia cientifica. Hoy en dia la mayor parte de las recomendaciones que se
siguen en dolor pediatrico se extraen de la evidencia en paciente adulto, o de las
situaciones de dolor pediatrico agudo (como el dolor perioperatorio). Ademas, mu-
chas evidencias, se extrapolan de pacientes pedidtricos con patologia especifica,
como enfermedad reumatoldgica, cancer, o drepanocitosis

Tratamientos segin tipo de dolor
Los Principios clave son (OMS, 1999)

Tratamiento del dolor leve

Se utilizan fundamentalmente el paracetamol, el ibuprofeno y el metamizol, siendo
especialmente efectivo para el manejo del dolor inflamatorio el ibuprofeno y el
metamizol como espasmolitico.
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Tratamiento del dolor grave

Se debe preconizar el uso de la analgesia balanceada o multimodal que consiste
en la combinacion de distintos analgésicos que actuan por diferentes mecanismos
produciendo accion sinérgica, con mejores dosis totales de analgesia y menores
EA. El farmaco mas empleado para este dolor es la morfina (Together for Short
Lives, 2022).

La morfina es un opioide agonista puro que también se emplea para el trata-
miento de la disnea (a dosis mas bajas). Administrada por via intravenosa tiene su
efecto en menos de un minuto con efecto analgésico maximo a los 20 minutos y
vida media de unas 4 horas; por via oral tiene efecto a los 15-30 minutos con pico
analgésico a los 60 minutos.

Los efectos adversos mas comunes son de caracter gastrointestinales (nduseas,
vomitos, estrefiimiento).

Una mencion especial en el manejo del dolor se merecen los farmacos que uti-
lizamos como coanalgésicos o coadyuvantes. Su campo principal de trabajo es el
tratamiento del dolor neuropatico. Algunos farmacos que pertenecen a este grupo
son: antidepresivos, antiepilépticos, corticoides o neurolépticos(Hauer and Hou-
trow, 2017).

7. ADECUACION DE MEDIDAS

Actualmente existe un avance de la medicina que coloca al profesional sanitario
frente a nuevas situaciones en cuanto a la toma de decisiones. El progreso tecnolo-
gico ha permitido que muchos de los nifios que antes fallecian por el curso natural
de su enfermedad ahora sobrevivan. Pero, ;todo lo que es técnicamente posible es
moralmente admisible?

La sociedad actual es, ademas, una sociedad en la que la mentalidad dilematica
guia las decisiones que se toman. Se pasa del hacerlo todo al no hacer nada, sin
tener en cuenta una escala de grises intermedia con muchos matices.

Este tipo de mentalidad conduce a la obstinacion terapéutica o al abandono
terapéutico. Se definen como:

* Obstinacion terapéutica: instauracion, continuidad o intensificacion de trata-
mientos médicos destinados a prolongar artificialmente la vida de un enfer-
mo, en situaciones en las que no es previsible que se consiga un beneficio
razonable, ni un minimo de calidad de vida, siendo motivo de sufrimiento del
paciente.

* Abandono terapéutico: es la falta de atencion adecuada a las necesidades del
enfermo y su familia.



Medicina paliativa pediatrica 347

Para clarificar este tema, es importante identificar correctamente las interven-
ciones y los escenarios clinicos que aparecen al final de la vida y llegar a un acuer-
do minimo sobre el significado de los términos que utilizamos.

Se definen estos términos segun lo reflejado en (Simoén Lorda et al., 2008)

* Rechazo de tratamiento: derecho del paciente competente ¢ informado a re-
chazar total o parcialmente un tratamiento o prueba diagndstica. Tiene su re-
flejo en el consentimiento informado.

* Adecuacion de medidas (limitacion de esfuerzo terapéutico): a pesar de que
en Espafia se sigue utilizando el término limitacion de esfuerzo terapéutico, es
preferible utilizar el concepto de adecuacion o retirada de medidas ya que —li-
mitar el esfuerzo— puede interpretarse con connotacion negativa con respecto
a dejar de hacer. Consiste en retirar o no iniciar medidas terapéuticas que solo
consiguen prolongar la vida bioldgica sin posibilidad de recuperacion funcio-
nal con una calidad de vida minima. A diferencia de la eutanasia, permite la
muerte, no la produce.

Tiene en cuenta cinco factores: el nifio no es s6lo un paciente, es una persona;
la historia natural de la enfermedad es cambiante (debe hacerse una adecuacion
dindmica de medidas), el tiempo de vida es indeterminado, el objetivo es la buena
vida y no so6lo la buena muerte y las decisiones siempre se toman en funcion del
mejor interés del paciente.

Segun (Martino, 2012): se trata de adecuar las medidas diagndsticas, terapéuti-
cas y de monitorizacion a los objetivos terapéuticos definidos para cada fase de la
enfermedad y en funcion de la situacién clinica y personal del paciente.

Segun el codigo de deontologia médica (Capitulo IX, Art 38, 1) (CGCOM.,
2022): el médico tiene el deber de intentar la curacion o mejoria del paciente siem-
pre que sea posible. Cuando ya no lo sea, permanece la obligacion de aplicar las
medidas adecuadas para conseguir su bienestar, aun cuando de ello pudiera deri-
varse un acortamiento de la vida.

Segun el codigo de deontologia médica del consejo general de colegios oficiales
de médicos (Capitulo IX, Art 38,2) (CGCOM., 2022): el médico no debe empren-
der o continuar acciones diagnosticas o terapéuticas sin esperanza de beneficios, o
inttiles para el enfermo. Debe retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento cuando
su prondstico asi lo aconseje. Del paciente, tendra en cuenta su voluntad explicita
o anticipada a rechazar dicho tratamiento para prolongar su vida

* Sedacion paliativa: administracion de farmacos a un paciente en situacion de
final de vida con el objetivo de disminuir o reducir la conciencia de un pacien-
te con uno o mas sintomas refractarios que le causan sufrimiento. Sedamos al
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paciente porque se muere, no para que se muera. Es necesario el consentimien-
to que no debe ser escrito.

* Suspension de atencion médica por fallecimiento: no iniciar o retirar medidas
en un paciente que esta en muerte cerebral.

* Suicidio medicamente asistido: ayuda intencionada de un médico al suicidio
de una persona competente que no puede realizarlo por limitaciones fisicas.

» Eutanasia: accion directa e intencionada encaminada a provocar la muerte de
una persona que padece una enfermedad avanzada o terminal a peticion reite-
rada de ésta.

Cuando se dan situaciones conflictivas, sociedad, familia, paciente y profesio-
nales sanitarios exigen el respeto a la dignidad humana. Este respeto debe guiar
todas las actuaciones médicas.

REFERENCIAS

AINDOW A., BROOK L. (2008). Essential medicines list for children (EMLc), palliative care.
World Health Organisation. [en linea]. <https://paliativossinfronteras.org/wp-content/
uploads/WHO-Essential-Medicines-List-for-Children-EMLc-Palliative-Care-2008.
pdf>[20/01/2023].

BENINI F., PAPADATOU D., BERNADA M., CRAIG, F., DE ZEN L., DOWNING J., DRAKE, R.,
FRIEDRICHSDORF S., GARROS D., GIACOMELLI, L., et al. (2022). International Standards
for Pediatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS. J Pain Symptom Manage,
63(5):e529—e543.

CGCOM. (2011). Codigo de deontologia medica. Guia de ética medica 2.

EAPC. (2007). IMPaCCT. Estandares para Cuidados Paliativos Pediatricos en Europa.
European Journal Palliative Care, 14(3): 109-114.

EAPC. (2009). Cuidados paliativos para lactantes, nifios y jovenes: los hechos. Roma:
Fondazione Maruzza L'Fevbre D’Ovidio Onlus.

Haugr J., FAULNER K. (2012). Chapter 26 Neurological and neuromuscular conditions
and symptoms. In: Oxford textbook of palliative care for children. New York: Oxford
University Press. pp.295-308.

Haugr J., HouTROW A. (2017). Pain Assessment and Treatment in Children With Signifi-
cant Impairment of the Central Nervous System. Pediatrics, 139(6): €20171002.

IASP. (1979). Pain terms: a list with definitions and notes on usage. Recommended by the
IASP. Pain, 6(3):249.

JounsoN M (Ed.). (2009). Guia para el desarrollo de servicios de cuidados paliativos
infantiles. 3* edicion. Bristol: Association for Children’s Palliative Care (ACT). [en
linea]. <http://www.togetherforshortlives.org.uk/professionals/resources/ 2430 a gui-
de to the development of childrens palliative care services>.[20/01/2023]


https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/WHO-Essential-Medicines-List-for-Children-EMLc-Palliative-Care-2008.pdf
https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/WHO-Essential-Medicines-List-for-Children-EMLc-Palliative-Care-2008.pdf
https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/WHO-Essential-Medicines-List-for-Children-EMLc-Palliative-Care-2008.pdf
http://www.togetherforshortlives.org.uk/professionals/resources/

Medicina paliativa pediatrica 349

MARTINEZ CABALLERO ., ABAD LARA J. (2016). Capitulo 4: manejo global de la espasti-
cidad en la paralisis cerebral infantil. En: Paralisis Cerebral Infantil, manejo de las
alteraciones musculo-esqueléticas asociadas. Majadahonda-Madrid: ERGON.

MARTINO R. (2012). Cuidados paliativos pediatricos: teniendo en cuenta al nifio, a las
familias y los profesionales. Evidencias en pediatria, 8(1). [en linea].< https://eviden-
ciasenpediatria.es/articulo/5967/cuidados-paliativos-pediatricos-teniendo-en-cuen-
ta-al-nino-a-las-familias-y-a-los-profesionales>.[20/01/2023]

Ministerio de Sanidad y Consumo. (2008). Guia de prdctica clinica sobre cuidados pa-
liativos en el SNS. Primera. Vitoria-Gasteiz: Servicio central de publicaciones del Pais
Vasco. [En linea]. <https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2018/12/GPC_428
Paliativos_Osteba compl.pdf>[20/01/2023]

Organizacion Mundial de la Salud (OMS). (2019). Definition of Palliative Care. [En li-
nea]. <http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/> [20/01/2023]

SIMARD-TREMBLAY E., CONSTANTIN E., GRUBER R., BROUILLETTE R., SHEVELL M. (2011).
Sleep in children with cerebral palsy: a review. J Child Neurol, 26 (10):1303—1310.

SIMON LORDA P., BARRIO CANTALEJO 1., ALARCOS MARTINEZ F., BARBERO GUTIERREZ J.,
COUCEIRO A., HERNANDO ROBLES. (2008). Etica y muerte digna: propuesta de consenso
sobre un uso correcto de las palabras. Rev Calid Asist, 23(6): 271-285.

Together for Short Lives. (2022). Basic Symptom Control in Paediatric Palliative Care.
10 th. [En linea].< https://www.togetherforshortlives.org.uk/app/uploads/2022/05/Ba-
sic-Symptom-Control-in-Paediatric-Palliaitive-Care-2022.pdf.> [20/01/2023]

WOoLEFE J., GRIER H., KLAR N., LEVIN, S., ELLENBOGEN J., SALEM-SCHATZ S., EMANUEL E.,
WEEKS J. (2000). Symptoms and suffering at the end of life in children with cancer. N
Engl J Med, 3342(5): 326-333.


https://evidenciasenpediatria.es/articulo/5967/cuidados-paliativos-pediatricos-teniendo-en-cuenta-al-nino-a-las-familias-y-a-los-profesionales
https://evidenciasenpediatria.es/articulo/5967/cuidados-paliativos-pediatricos-teniendo-en-cuenta-al-nino-a-las-familias-y-a-los-profesionales
https://evidenciasenpediatria.es/articulo/5967/cuidados-paliativos-pediatricos-teniendo-en-cuenta-al-nino-a-las-familias-y-a-los-profesionales
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2018/12/GPC_428_Paliativos_Osteba_compl.pdf
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2018/12/GPC_428_Paliativos_Osteba_compl.pdf
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
https://www.togetherforshortlives.org.uk/app/uploads/2022/05/Basic-Symptom-Control-in-Paediatric-Palliaitive-Care-2022.pdf
https://www.togetherforshortlives.org.uk/app/uploads/2022/05/Basic-Symptom-Control-in-Paediatric-Palliaitive-Care-2022.pdf




Enfermeria paliativa pediatrica

Lourdes Chocarro Gonzalez

Enfermera de la Unidad de Atencion Integral Paliativa Pediatrica,
H. Infantil Universitario Nifio Jesus

1. CONCEPTOS BASICOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Qué son los cuidados paliativos pediatricos

os cuidados paliativos pedidtricos son un recurso esencial e integral para la
Latencic')n a los nifios con necesidades paliativas y sus familias (OMS, 2019).
Su dmbito de aplicacion va mas a alla de los cuidados al final de la vida.(Johnson,
2009).

Los nifios con necesidades paliativas son aquellos que padecen enfermedades
irreversibles, progresivas o estables, pero que limitan su vida y cuyo desenlace
final serd la muerte prematura (Johnson, 2009).Los nifios con cancer siguen llegan-
do tarde a las Unidades de CPP; y la mayoria de los nifios atendidos por equipos
especializados padecen enfermedades neurolédgicas. Los avances médicos, farma-
coldgicos, técnicos y la especializacion en los cuidados de enfermeria han hecho
posible que estos nifios vivan muchos afios hasta que se produzca su fallecimiento.
Pero los sucesivos procesos de agudizacion de su enfermedad va incrementando la
necesidad de cuidados profesionalizados a lo largo de su vida, que en la mayoria
de situaciones es larga. Quizas esta sea una de las diferencias mas significativas si
comparamos el proceso de atencion del adulto y del nifio en final de vida.

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos recientemente han actualizado
los estandares fijados para los paises europeos que atienden nifios en cuidados
paliativos. (Benini, 2022). Entre sus prioridades estd que ningun nifio quede sin
atencion paliativa si lo necesita, sea cual sea su condicion.
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Trabajo en equipo, modelo centrado en la familia

Los equipos especificos de cuidados paliativos pediatricos siguen un modelo de
atencion centrada en la familia (ver trabajo social). Esta cuestion es importante
tenerla clara porque en la valoracion integral de necesidades se atiende tanto al
nifio como a su cuidador/a principal, en su entorno habitual, teniendo en cuenta el
contexto familiar, sus deseos, preocupaciones y expectativas. Se fomenta la parti-
cipacion activa del nifio y su familia de forma complementaria con los profesiona-
les (Cunningham, 2009).

Los cuidados cobran su maxima expresion en el ambito de los cuidados paliati-
vos. Cada profesional (médico, enfermero, psicologo y trabajador social), conoce
bien su contribucion especifica para dar respuesta a las necesidades del nifio y su
familia. No obstante, el desarrollo del trabajo en equipo interdisciplinar implica,
que en algunas ocasiones, se desdibuja la contribucion concreta de uno u otro perfil
profesional, y es especialmente relevante, saber detectar y derivar al profesional
que mas capacitado esté para resolver la necesidad del nifio y/o su familia. La clave
del éxito del trabajo en equipo es el respeto hacia el trabajo del otro (Wolfe, 2022).

Puede decirse que el equipo basico debe estar formado por un médico y una
enfermera, pero si de verdad se quieren atender todos los aspectos de la perso-
na, es necesaria la presencia de un psicélogo, un trabajador social, y un referente
espiritual.

Los equipos de cuidados paliativos pediatricos proporcionan una atencion inte-
gral, integrada e integradora. Esto es: atienden todas las esferas de la vida del nifio,
proporcionan la figura de un médico referente e incluye el asesoramiento a otros
profesionales sanitarios.

El esquema o pasos seguidos para proporcionar atencion, son los siguientes
(Consejeria de Sanidad, 2013; Navarro, 2017; Observatorio de la atencion al pa-
ciente, 2022):

1. Identificar los problemas del nifio: es preciso realizar una buena anamnesis,
explorando todas las areas del nifo.

2. Identificar las necesidades: debe responder a la pregunta ;qué es importante
para el nifio?.

3. Establecer objetivos terapéuticos: tratamiento de sintomas, prevencion de
complicaciones, favorecer la vida familiar y escolar

4. Definir el plan terapéutico: medicacion y otras terapias, capacitacion del cui-
dador, anticipacion a nuevos problemas.

. Cual es el mejor lugar para fallecer?

Existe mucho debate en torno al lugar ideal para que fallezca el nifio. La evi-
dencia cientifica pone de manifiesto que el deseo de la mayoria de los nifios y
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sus familias es permanecer en casa el mayor tiempo posible, incluso para vivir el
final de vida en el hogar, con su familia, sus hermanos sus juguetes y sus mascotas
(Martino, 2007).

Si bien, los profesionales deben respetar la voluntad y decision de los padres a
la hora de decidir el mejor lugar para el fallecimiento del nifio la evidencia cienti-
fica pone de manifiesto que si el fallecimiento se produce en casa permite prevenir
un duelo complicado en la familia y también previene la aparicién de problemas en
el nifio (Gutiérrez, 2020; Mark, 2019; Vern-Gross, 2015).

Los temas relacionados con la eleccion del hogar para los cuidados al final de
la vida y la muerte incluyeron el cumplimiento de los deseos del nifio, la familiari-
dad del hogar y el deseo de los padres de ser los cuidadores principales de su hijo
(Noyes, 2022).

Requisitos para poder fallecer en casa:

Este deseo puede llegar a cumplirse si se cuenta con atencion 24 horas todos
los dias del afio, esto es, si el Equipo puede responder a la llamada de teléfono y/o
puede desplazarse al domicilio en cualquier dia del afio y a cualquier hora. En caso
contrario las familias deberian asumir una responsabilidad profesional especializada
cuando en realidad son cuidadores informales (Gutiérrez, 2020; Vern-Gross, 2015).

En palabras de Massimo (Massimo, 2001):

“Existen fuertes motivaciones a favor de la atencidén pediatrica domiciliaria. Los
ritmos vitales se preservan mejor si toda la familia estd en casa. Hay que ensefiar a
los padres a sobrellevar la enfermedad y a hablar con sus hijos, con el enfermo y con
sus hermanos. El didlogo es mas facil en casa. Los cuidados a domicilio respetan las
necesidades de los hermanos. La adaptacion a la vida es mas facil en casa”.

A continuacion, describimos algunos aspectos especificos de la contribucion de
enfermeria en cuidados paliativos pediatricos.

2. CUIDADOS ESPECIFICOS PARA CUBRIR NECESIDADES BASICAS ALTERADAS

Henderson es un referente en el ambito de la enfermeria. Su modelo de suplencia
o ayuda encaja perfectamente en el desempefio del rol independiente de enfer-
meria (Henderson, 1991), y el rol que desempeiia la enfermera dentro del equipo
interdisciplinar

Los nifios con necesidades paliativas suelen presentar mas de una necesidad
basica alterada, de las 14 propuestas por Henderson. En este apartado sefialaremos
aspectos del cuidado mas relevante para cubrir las necesidades de respira, comer
y aprender.
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Necesidad de respirar

La respiracion es una de las primeras necesidades basicas que se ve afectada como
consecuencia de las reagudizaciones y el avance de la enfermedad.

Dos tercios de los nifios atendidos por los equipos de cuidados paliativos pe-
diatricos (CPP) padecen enfermedades neurologicas, que con el paso de los afios
llegan a producir alteraciones y deformidades toracicas que acaban disminuyendo
la capacidad de respirar normalmente.

También es frecuente la aparicion de disnea en nifios con cancer y situacion de
ultimos dias.

El oxigeno es la primera medida en pacientes con insuficiencia respiratoria
(O’Driscoll, 2012).

Es importante conocer la situacion basal del nifio y sus pardmetros respiratorios
habituales. Respirar bien, para algunos de ellos, es mantener saturaciones de oxige-
no en torno al 90-92%, tener presencia constante de cierta cantidad de secreciones,
e incluso no ventilar bien en algunos de los campos pulmonares.

La Sociedad Espafiola de Neurologia Pediatrica ha elaborado una serie de reco-
mendaciones sobre el empleo de la oxigenoterapia y los dispositivos disponibles
para su correcta administracion (Luna Paredes, 2009). En este apartado nos cen-
traremos en los dispositivos necesarios para que el niflo respire lo mejor posible,
resaltando los aspectos fundamentales que la enfermera debe ensefar a los padres
tanto en el manejo de estos dispositivos como en los cuidados derivados de ello.

Aunque en este capitulo no hablaremos de la fisioterapia respiratoria, debemos
recordar la enorme importancia que tiene para mantener una ventilacion eficaz.

Manejo de oxigenoterapia y la aerosolterapia

Los cuidados generales en torno al ambiente y cuidado basico del nifio a veces
son olvidados por ser tan obvios. Se debe recordar a la familia la importancia de
mantener la habitacion bien ventilada, libre de humos, con ropa de cama limpia,
asegurando una correcta hidratacion del nifio y favoreciendo una posicion del nifio
que facilite la mejor respiracion para el nifio.

Una vez prescrita la oxigenoterapia por el pediatra se debe instruir a los padres
o cuidadores principales sobre su uso. Algunas familias muestran cierta reticencia
ante esta indicacion porque representa un empeoramiento en la vida del niflo, o
simplemente porque no quieren hacer de su casa un hospital. Explicar bien sus
indicaciones y manejo, es una tarea imprescindible.

Entre las distintas fuentes de oxigeno permitidas para el manejo domiciliario se
encuentra: el concentrador de oxigeno, la bala de oxigeno comprimido y el oxige-
no liquido con bombona nodriza. Esta ultima es la mas indicada por los beneficios
que aporta: se puede administra oxigeno hasta 15 litros y posee una mochila o
equipo portatil que es muy util en los desplazamientos.
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Los diferentes dispositivos para su administracion son cominmente conocidos
en el ambito hospitalario, pero también son usados en el domicilio, tanto los de
bajo flujo (gafas nasales, mascarillas simples y mascarillas con reservorio), como
los de alto flujo (mascarilla Venturi) (Luna Paredes, 2009; Pilar Orive, 2014).

El acumulo de secreciones o la presencia episodios obstructivos de la via aé-
rea, son comunes, sobre todo en nifios con patologias neurologicas. Por ello en
domicilio suelen indicarse el uso de nebulizadores tipo jet o ultrasonicos (emiten
particulas liquidas), o bien los inhaladores que emiten particulas s6lidas. Ambos
presentan ventajas y desventajas. Asi, por ejemplo, entre las ventajas de los nebu-
lizadores se encuentra que pueden administrase con oxigeno, pero requieren mas
tiempo para su administracion. Los inhaladores son rapidos, pero requieren de la
colaboracion del paciente, no siendo siempre posible. Para ello se proporciona una
camara espaciadora o aerocamara (Martinez, 2003; Ortega, 2019).

El curso de algunas patologias, la inmovilidad y los episodios de reagudizacion
producen aumento de secreciones que el cuidador principal debe saber resolver en
el domicilio.

La figura del fisioterapeuta cobra especial relevancia en nifios con patologias
neurologicas, que la mayoria de las veces no tienen una tos efectiva y sus musculos
respiratorios estan debilitados (Rico, 2019).

Hay dispositivos domiciliarios que aunque son faciles de manejar y mantener
producen mucho miedo a los padres. Enfermeria instruye de forma habitual a los
padres o cuidadores en su uso, asegurando el bienestar de nifio.

El aspirador de secreciones domiciliario consta de un compresor o bomba que
crea una presion negativa, un vaso o botella que recoge las secreciones y que debe
contener un poco de agua del gripo, varios tubos (uno conecta al compresor y otro
mas largo donde se insertara la sonda de aspiracion, un mandmetro que indica la
presion y finalmente sondas de diferentes diametros. Si el nifio presenta muchas

secreciones y muy espesas suelen indicarse sondas yankauer para aspira de la boca
(Abad, 2009).

Necesidad de comer

El avance de la enfermedad del nifio con necesidades paliativas, sobre todo con
patologias neurologicas, suele seguir el siguiente proceso: empiezan con disfagia'y
se pautan espesantes, que con el tiempo son insuficientes y que no frenan la pérdida
de peso y mas eficaz para el control de sintomas. A continuacién, se coloca una
sonda nasogastrica, que es una solucion transitoria para dar paso a la realizacion
de una gastrostomia (GT). La malnutricién y la caquexia son muy frecuentes y
es especialmente relevante prestar atencion a las medidas que impidan la deshidra-
tacion en estos ninos.
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Asegurar la via digestiva es una prioridad ya que con ello se garantiza la nutri-
cion y el control de sintomas. Una buena nutricion, a su vez, evitara la aparicion
de ulceras por presion.

La gastrostomia (GT) es un punto de inflexion en la enfermedad de un nifio, y
marca un antes y un después. Los padres la perciben, al menos en un primer mo-
mento, como una pérdida mas en la vida del nifio. Es dificil para los padres tomar
decisiones respecto al a la intervencion debido a la falta de informacion, y la des-
humanizacion con la que se llevan a cabo en los contextos clinicos.

Es necesario mejorar el proceso de dar malas noticias e introducir modelos
de atencion sanitaria que se centren en los padres y el niflo como centro de los
cuidados paliativos. También es necesario desarrollar programas educativos que
permitan la continuidad de los cuidados en el hogar para los nifios con necesidades
paliativas (Chocarro, 2019).

La gastrostomia en nifios con necesidades complejas ofrece a las familias la
posibilidad de un tratamiento domiciliario a largo plazo para solventar las dificul-
tades derivadas de las causas que dificultan la alimentacion oral (Glasson, 2018).

La European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutri-
tion recomienda la colocacion de una gastrostomia en pacientes que requieran ali-
mentacion enteral mediante un dispositivo a largo plazo (Romano, 2017). Recien-
temente ha actualizado la guia para la evaluacion y tratamiento de la malnutricion
(Homan, 2021).

Que es una gastrostomia

Es la realizacion de un estoma a través del abdomen hasta llegar a la cavidad
gastrica con la finalidad de introducir una sonda de alimentacion que garantice la
nutricion enteral, la hidratacion y la administracion de medicacion necesaria para
el control de sintomas. Existen diferentes tipos de dispositivos (sonda o boton) con
diferentes tamafios.

Es un acceso seguro en situaciones en los que la alimentacion oral es inviable
y la nutricion enteral es prolongada. Se plantea su realizacion cuando el soporte
nutricional invasivo es mayor de 8-12 semanas, cuando hay un problema obstruc-
tivo en el tracto digestivo superior y/o cuando hay disfagia grave. Suelen ser bien
toleradas.

Entre las causas que van a ocasionar alteracion en la necesidad de comer, se
encuentran las relacionadas con las alteraciones del tono digestivo que son, la dis-
fagia, el reflujo gastroesofagico, el estrefiimiento y la gastroparesia.

Muchos nifios con enfermedades cronicas se estan beneficiando de la nutricion
enteral domiciliaria (Pedrén-Giner, 2013).

Los cuidados se basan en mantener el estoma limpio y seco (se limpia con agua
y jabon o suero fisioldgico, y en saber manejar de forma adecuada el dispositivo
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(partes que lo componen, manejo de alargaderas para la administracion de comida
o medicacion, hinchado del globo y cambio del dispositivo).

Las cuatro primeras semanas no se debe sumergir al nifio en agua, ya que es el
tiempo estimado para que se forme la fistula. Asimismo, el globo no debe com-
probarse por primera vez hasta pasadas estas 4 primeras semanas (se hincha con
agua del grifo, y nunca con suero fisioldgico). Posteriormente se comprobara cada
10-15 dias.

Las complicaciones

Las complicaciones mayoritariamente son leves y locales. Entre ellas destacan las
siguientes:

+ salida del contenido gastrico. En este caso deben valorarse los siguientes
aspectos:

* quemaduras causado por fuga del contenido gastrico.

* irritacion: causado porque el globo esta muy hinchado o porque el dispositivo
se ha quedado pequefio.

 ulcera por presion (UPP) causado por el propio dispositivo al estar el globo
demasiado hinchado o al haber engordado en nifio.

+ granuloma que es una hipergranulacion en torno al estoma que describimos a
continuacion.

 celulitis que requiere tratamiento médico antibidtico.

« fistula, que es poco frecuente.

» salida accidental que a veces ocurre incluso con el globo correctamente
hinchado.

Es frecuente la aparicion de granulomas y su extension puede ser desde un
punto pequefio muy concreto en una zona del estoma hasta recubrir 360° todo el
estoma. Puede presentar exudado que varia de color (Mukherjee, 2010).

Los cuidados de enfermeria deben ir encaminados a la prevencion de la apari-
cion de esta hipergranulacion, peo si después de haber intensificado la higiene este
persiste se debe valorar la mejor opcion terapéutica, que oscila entre la intensifica-
cion de la higiene de la zona, el tratamiento conservador o el tratamiento invasivo.

En la valoracion deben tenerse en cuenta si le duele al nifio, si sangra, si le
molesta. Sino le duele ni le molesta al niflo, aunque sangre, se opta por intensificar
la higiene. Los productos absorbentes ayudan a mantener la zona seca en caso de
presencia de exudado sanguinolento.

Las cremas antibioticas debe manejarse con cuidado por los problemas de resis-
tencias topicas (Krom, 2020).
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Otra complicacion es la obstruccion. Para resolver esta situacion se recomienda
introducir agua tibia con jeringas que deben oscilar desde las de mayor volumen a
las de menor volumen. Algunos autores no recomiendan el uso de bebidas bicarbo-
natadas (Fuchs, 2017). Esta totalmente desaconsejado introducir fiadores.

Si estas medidas no fuesen efectivas se deberia proceder al cambio de boton

El aumento de espasticidad o un estornudo fuerte puede ocasionar la salida ac-
cidental del boton, que para los padres es una situacion estresante

El estoma tienen a cerrase de manera muy inmediata y por ello es necesario o
bien reintroducir de nuevo el botén o introducir cualquier tipo de sonda hasta su
posterior cambio. Ante la salida accidental del boton es necesario comprobar el
estado del balon: es posible que esté roto, pinchado o deteriorado.

Necesidad de seguridad o evitar peligros

Son muchos los factores que hay que tener en cuenta para garantizar la seguridad
fisica y emocional del nifio, como son las condiciones de su domicilio, entre las
que destaca contar con las adaptaciones necesarias para cubrir sus necesidades
basicas y que el cuidador principal quiera y pueda llevar a cabo los cuidados del
nifio, sin que le suponga una sobrecarga emocional.

En este apartado sefialamos aspectos concretos del manejo de la via parenteral
para la administracién de medicacion, en concreto, algunas caracteristicas del ma-
nejo de la bomba de baclofeno intratecal y de la via subcutanea.

Vias parenterales: Bomba baclofeno

Dos tercios del total de nifios atendidos por la Unidad de Atencion Integral de Pa-
liativos pediatrico presentan enfermedades neurologicas graves, padeciendo tanto
enfermedades no progresivas como enfermedades neurodegenerativas progresivas
y se benefician de la administracion de baclofeno por via intratecal (Puertas, 2022).

El paciente debe cumplir entre otros, los siguientes criterios: presentar una
espasticidad severa, distonias, haber fracasado en tratamiento oral, tener suficiente
masa muscular y estar médicamente estable. Una vez seleccionada esta indicacion
debe presentar una respuesta positiva al test de la prueba de baclofeno intratecal
con un bolo tnico y con una infusiéon continua. Los padres deben firmar un con-
sentimiento informado.

La bomba de baclofeno no solo mejora la espasticidad, sino que también mejo-
ra el dolor, las posturas de tumbado, la posibilidad de sedestacion, disminuye los
espasmos y los movimientos anormales y en definitiva facilita a los padres o cui-
dadores el manejo diario del nifio (Hagemann, 2020; Novak, 2020; Puertas, 2022).

Enfermeria se encarga de realizar el relleno de la bomba, cuyo acceso es a
través de la cavidad abdominal, mediante técnica estéril y empleando agujas tipo
Huber para no dafiar la membrana del dispositivo. Es importante comprobar la
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cantidad que queda en el reservorio y contrastarla con la cantidad que indica la
consola utilizada por el médico para realizar la programacion de la bomba, y ase-
gurarse de que la concentracion y cantidad del farmaco es la pautada.

Via parenteral: La via subcutanea

Cuando no es posible la via oral o la gastrica para el control de sintomas, la via
subcutanea es una alterativa segura y de facil manejo en el domicilio. Es tan eficaz
como la via intravenosa, y su biodisponibilidad es muy elevado (90%) ya que evita
el primer paso hepatico (Trujillo Gémez, 2005).

A través de la via subcutanea se pueden controlar muchos sintomas (dolor, agi-
tacion, nduseas, vomitos, secreciones excesivas, convulsiones, disnea, etc) y son
muchas sus ventajas: facil acceso, menos efectos secundarios que la via intrave-
nosa, no precisa ingreso hospitalario, es de facil acceso, y las complicaciones que
presenta son leves (Ruiz Marquez, 2010).

Las complicaciones suelen ser locales y leves (irritacion, induracion o hemorra-
gia local, inflamacion, extravasacion del farmaco, picor en la zona de puncion etc.

Estos efectos adversos suelen desaparecer rotando el punto de insercion, masa-
jear zona o reducir de la velocidad de infusion entre otros (Gallardo Avilés, 2013).

En nuestra experiencia todos los cuidadores, debidamente instruidos por el
equipo, son capaces de utilizarla de forma segura.

La técnica de insercion es similar a la realizada en pacientes adultos. Cabe des-
tacar una diferencia en el dispositivo para las perfusiones de medicacion a través
de via subcutanea, y es que, en nuestra experiencia los reservorios no permiten
ir ajustando las dosis de analgesia de forma tan precisa como con las bombas de
analgesia controlada por el paciente (PCA). Ademas, si el nifio precisa una dosis de
rescate, el impacto que causa en los padres es menor si se hace desde el boton de
la PCA que si deben introducir una jeringa. La disponibilidad del equipo durante
24 horas los 365 dias del afo, proporciona un apoyo a la familia que facilita, entre
otras cosas, el manejo de estos dispositivos.

Necesidad de aprender

Se puede definir la Educacion Sanitaria, como el conjunto de intervenciones pro-
fesionales encaminadas a la capacitacion del cuidador principal para poder realizar
los cuidados del nifio, que en muchos casos son cuidados complejos, e incrementar
su calidad de vida, permitiendo al nifio seguir en el domicilio.

Se parte de la base de que la mayoria de los padres o cuidadores principales, son
conscientes de la gravedad de la situacion del nifio, y quieren y pueden aprender la
realizacion de estos cuidados.

Se ensefian aspectos del cuidados que los padres facilmente entienden que son
imprescindibles y significativos para la vida del nifio (Rodriguez Palmero, 2011).
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Ser conscientes de la necesidad de aprender facilita mucho la tarea educativa, por-
que no se trata solo de transmitir informacion, sino que hay que motivar para que
los padres adquieran los conocimientos, habilidades y destrezas necesarias para la
ejecucion del cuidado.

Esta educacion debe hacerse en el hogar, de manera individualizada y progresi-
va, con tiempo suficiente, respondiendo las dudas y repitiendo las veces que sean
necesarias. Es un proceso interactivo, y es importante que la enfermera explore los
significados construidos por la familia en torno a la realizacion de los cuidados.
Esta informacion es sumamente valiosa para comprender la aparicion de algunas
barreas que pueden dificultar el aprendizaje.

Todo proyecto educativo, debe trabajar tres areas: la cognitiva, la emocional y
la de habilidades y destreza

Los contenidos de la educacion sanitaria que precisan los padres se adaptan
a las necesidades alteradas del nifio/a. Asi, se puede llegar a instruir en: manejo
oxigenoterapia, aspiracion de secreciones, traqueostomias, sondas, higiene bucal,
ulceras por dependencia, identificacion y control de sintomas, conservacion y ad-
ministracion de farmacos etc.

Referencias

ABAD A., LOrES, V., DE MIGUE, J. (2009). Manejo de las secreciones en pacientes con
enfermedades neuromusculares. Rev. Patol. Respir, 12(3):119-123.

BENINI F., ParADATOU D., BERNADA M., CRAIG F., DE ZEN L., DOWNING, J., DRAKE R.,
FRIEDRICHSDORF S., GARROS D., GIACOMELLI L., et al. (2022). International Standards
for Pediatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS. J Pain Symptom Manage,
63(5);e529—e543.

CHOCARRO L., GONZALEZ P., MORENO A., BARCELO M., MaRTINO, R. (2019). A groun-
ded theory study of the perceptions and meanings assiated with gastrostomies among
parents of children with palliative needs. International Journal of Palliative Nursing,
25(1):19-28.

Consejeria de Sanidad. (2013). Estrategia de Atencion a Pacientes con Enfermedades
Cronicas en la Comunidad de Madrid [Internet]. [Online]. Available at: http://www.
madrid.org/bvirtual/BVCMO017570.pdf.

CunNINGHAM C., Davies H., CaLLiAas M. (2009). Working with parents : frameworks for
collaboration. Behavioural and Cognitive Psychotherapy, 15(2): 196-197.

Fuchs S. (2017). Gastrostomy Tubes: Care and Feeding. Pediatr Emerg Care,
33(12):787-791.

GALLARDO AVILES R., GaMBOA ANTINOLO F. (2013). Uso de la via subcutanea en cuidados
paliativos. Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). [Online]. Available
at: http://www.secpal.com/Documentos/Blog/monografia_secpal 04.pdf.


http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM017570.pdf
http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM017570.pdf
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/monografia_secpal_04.pdf

Enfermeria paliativa pediatrica 361

GLASSON E., WoNG K., LEONARD H., FORBES D., RAVIKUMARA M., MEwS C., JACOBY, P.,
BOURKE J., TROLLOR J., SRASUEBKUL P., et al. (2018). Evolving Trends of Gastrostomy
Insertion Within a Pediatric Population. J Pediatr Gastroenterol Nutr, 67(5):e89-¢94.

GUTIERREZ RaDA C., CrprEs S. (2020). ;De qué depende que un nifio pueda fa-
llecer en su domicilio? Factores relacionados con el ambito del final de la vida
en cuidados paliativos pediatricos. Perspectiva de los profesionales. Revis-
ta de Enfermeria, 14(3). [Online]. Available at: https://scielo.isciii.es/scielo.
php?script=sci_arttext&pid=S1988-348X2021000200006.

HaGeMANN C., ScHMITT 1., LiscHETZKI G., KUNKEL, P. (2020). Intrathecal baclofen thera-
py for treatment of spasticity in infants and small children under 6 years of age. Childs
Nerv Syst, 36(4); 767-773.

HENDERSON V. (1991). The nature of nursing. A definition and its implications for practice,
research, and education. Reflections after 25 years. NLN Pub., 15(2346); 1-116.

HomaN M., HAUSER B., RoMaNoO C., TziviNnikos C., TORRONI F., GOTTRAND F., HoJsAK
I., DaLL’OGLIo L., THOMSON M., BONTEMS P., et al. (2021). Percutaneous Endoscopic
Gastrostomy in Children: An Update to the ESPGHAN Position Paper. J Pediatr Gas-
troenterol Nutr, 1(73-3): 415-426.

JounsoN M (Ed.). (2009). Guia para el desarrollo de servicios de cuidados paliativos
infantiles. 3* edicion. Bristol: Association for Children’s Palliative Care (ACT). [On-
line]. Available at: [http://www.togetherforshortlives.org.uk/professionals/resources/
2430 a guide to the development of childrens palliative care services].

Krowm H., vaN DEN HOEK C., BENNINGA M., DELEMARRE E., DE JONG J., KoOT B., TABBERS
M.M., VooaGT H., KINDERMANN, A. (2020). Do Antibiotics Reduce the Incidence of In-
fections After Percutaneous Endoscopic Gastrostomy Placement in Children? J Pediatr
Gastroenterol Nutr, T1(1): 3-28.

LUNA PAREDES M., ASENSIO DE LA CRUZ O., CORTELL AZNAR I., MARTINEZ CARRASCO M.,
BARRIO GOMEZ DE AGUERO M., PEREZ Ruiz E., PEREZ FRias, J. (2009). Fundamentos
de la oxigenoterapia en situaciones agudas y cronicas: indicaciones, métodos, controles
y seguimiento. An Pediatr, 7(12):161-174.

MaRrK M., YANG G., DING L., Norris R., THIENPRAYOON R. (2019). Location of Death and
End-of-Life Characteristics of Young Adults with Cancer Treated at a Pediatric Hospi-
tal. J Adolesc Young Adult Oncol, 8(4): 417—422.

MARTINEZ B., SALGADO, G. (2003). Aerosolterapia. Neumologia y cirugia del térax, 62(1):
24-28.

MARTINO ALBA R. (2007). El proceso de morir en el nifio y en el adolescente. Pediatria
Integral, X1(10): 926-934.

Massimo L. (2001). L’ospedale a domicilio e il ruolo dei ‘caregivers’. Minerva Pediatr,
53(3):161-169.

MUKHERJEE S., COHA T.,TORRES Z. (2010). Common skin problems in children with spe-
cial healthcare needs. Pediatr Ann, 39(4): 206-215.

NAVARRO A., OrTIZ L., ROMERO 1., OCETE A. (2017). Nociones basicas de cuidados palia-
tivos pedidtricos, Diego Marin Librero Editor.


https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1988-348X2021000200006
https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1988-348X2021000200006
http://www.togetherforshortlives.org.uk/professionals/resources/

362 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

Novak 1., MORGAN C., FAHEY M., FINCH-EDMONDSON M., GALEA C., HINES A., LANGDON
K., NamArRA M., PatoN M., Popatr H., et al. (2020). State of the Evidence Traffic Lights
2019: Systematic Review of Interventions for Preventing and Treating Children with
Cerebral Palsy. Curr Neurol Neurosci Rep, 20(2): 3.

Noves M., HERBERT A., MOLONEY S., IRVING H., BRADFORD N. (2022). Location of end-
of-life care of children with cancer: A systematic review of parent experiences. Pediatr
Blood Cancer, 69(6): €29621.

Observatorio de la atencion al paciente. (2022). Abordaje de la cronicidad compleja en Es-
paiia. Plataforma de Organizaciones de Pacientes. [Online]. Available at: https://www.
plataformadepacientes.org/sites/default/files/informe 2022 oap.pdf.

O’DriscorL R. (2012). Emergency oxygen use. BMJ, 18(345): e6856.

OMS. (2019). Definition of Palliative Care. [Online]. Available at: http://www.who.int/
cancer/palliative/definition/en/.

ORTEGA C., PELLEGRINI J., ARRIBA S. (2019). Dispositivos de inhalaciéon con medicacion
inhalada. Protocol Diagn Ter Pediatric (AEP), 2: 51-54.

PEDRON-GINER C., NavAS-LOPEZ V., MARTINEZ-ZAZO0 et al. (2013). Analysis of the Spanish
national registry for pediatric home enteral nutrition (NEPAD): implementation rates
and observed trends during the past 8 years. Eur J Clin Nutr. 67(4):318-323.

PrLAR ORIVE F.J., L6PEZ FERNANDEZ Y.M. (2014). Oxigenoterapia de alto flujo. An Pediatr
Contin, 12: 25-29.

PUERTAS V., DE NORIEGA 1., PEREZ M., MARTINO R. (2022). Intrathecal baclofen therapy
as treatment for spasticity and dystonia: Review of cases in a pediatric palliative care
unit. [Online]. Available at: doi:DOI: 10.1016/j.nr1.2022.04.008.

Rico P.,, Paracios D., MARTINO R., CHOCARRO L., GUEITA J. (2019). The impact of ho-
me-based physycal rehabilitation program on parent’s experience with children in pa-
lliative care: a qualitative study. Eur J Phys Rehabil Me., 55(4): 494-504.

RODRIGUEZ PALMERO M. (2011). La teoria del aprendizaje significativo: una revision apli-
cable a la escuela actual. Revista Electronica d’Investigacio i Innovacio Educativa i
Socioeducativa, 3 (1). [Online]. Available at: http://www.in.uib.cat/pags/volumenes/
vol3_numl/rodriguez/index.html en.

RomaNo C., vAN WYNCKEL M., HULST J., BROEKAERT 1., BRONSKY J., DALL’OGLIO L., Mis
N., Hossak 1., OREL R., PArPADOPOULOU A., et al. (2017). European Society for Pae-
diatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition Guidelines for the Evaluation and
Treatment of Gastrointestinal and Nutritional Complications in Children With Neuro-
logical Impairment. J Pediatr Gastroenterol Nutr, 65(2): 242-264.

Ruiz MARQUEZ M. (2010). Guia Clinica. Uso y recomendaciones de la Via Subcutinea en
Cuidados Paliativos. Extremadura: Observatorio Regional de Cuidados Paliativos de
Extremadura; [Online]. Available at: https://saludextremadura.ses.es/filescms/paliex/
uploaded files/guia_subcutanea PRCPEx.pdf.

TRUJILLO GOMEZ C., MONTOYA RESTREPO M., BRUERA E. (2005). Vias alternativas a la via
oral para administracion sistémica de opioides en Cuidados Paliativos. Med Pal, 12(2):
1-15.


https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/informe_2022_oap.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/informe_2022_oap.pdf
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
http://www.in.uib.cat/pags/volumenes/vol3_num1/rodriguez/index.html
http://www.in.uib.cat/pags/volumenes/vol3_num1/rodriguez/index.html
https://saludextremadura.ses.es/filescms/paliex/uploaded_files/guia_subcutanea_PRCPEx.pdf
https://saludextremadura.ses.es/filescms/paliex/uploaded_files/guia_subcutanea_PRCPEx.pdf

Enfermeria paliativa pediatrica 363

VERN-GROSs T., LaMm C., GRAFF Z., SINGHAL S., LEVINE D., GiBsoN D.,SYkEs A. (2015).
Patterns of End-of-Life Care in Children With Advanced Solid Tumor Malignancies
Enrolled on a Palliative Care Service. J Pain Symptom Manage, 50(3): 305-312.

WoLEFE J., HINDs P.S., SOURKES B.M. (2022). Interdisciplinary Pediatric Palliative Care.
2nd edition. Oxford University Press.






Aspectos psicologicos de la atencion en cuidados
paliativos pediatricos
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H. Infantil Universitario Nifio Jesus

1. INTRODUCCION

os cuidados paliativos pediatricos ofrecen una atencion integral para los nifios
Ly adolescentes con enfermedad limitante o amenazante de la vida y para sus fa-
milias. La amplia variedad de condiciones y peculiaridades del paciente pediatrico
incluye cuidados perinatales, neonatales, infancia, adolescencia y jovenes adultos.

“Los cuidados paliativos perinatales son una forma de atencion clinica disefiada

para anticipar, prevenir y tratar el sufrimiento fisico, psicologico, social y espiri-
tual de los fetos y recién nacidos con enfermedades limitantes o amenazantes de la
vida, que se extiende a sus familias... Tanto dar a luz a un nifio con una afeccion que
limita la vida como interrumpir el embarazo por una anomalia fetal son situaciones
vitales emocionalmente traumdticos” (Martin-Ancel, 2022).

La impredecible duracion de la enfermedad o condicion limitante, algunas sin
diagndstico ni tratamiento especifico, y la incertidumbre pronostica condicionan
que la atencion integral pueda extenderse dias, meses o afios, hasta el momento del
fallecimiento y durante el duelo.

La atencién psicolédgica en cuidados paliativos pediatricos debe estar integra-
da en el equipo multidisciplinar para dar soporte emocional al nifio y su fami-
lia; valorar y evaluar el desarrollo evolutivo y cognitivo; garantizar el proceso de
comunicacion; manejar los distintos estilos de afrontamiento; apoyo en la toma
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de decisiones y atencion al fallecimiento y el duelo; sin olvidar la atencion a los
profesionales.

2. EL NINO Y ADOLESCENTE

(Qué necesitamos saber sobre el nifio y/o adolescente con respecto a su salud?
(GdT PEDPAL, 2022).

En la evaluacion psicologica es importante explorar los aspectos psicologicos,
sociales y espirituales. Las enfermedades no son estaticas y su momento temporal
influye en el analisis del significado de las enfermedades. Es importante establecer
un vinculo entre el momento de la aparicion de una enfermedad y la fase evolutiva
en la que se encuentra el nifio y /o adolescente y su la familia.

La informacion que manejamos sobre la historia clinica incluye el diagndstico,
la evolucion de la enfermedad y el prondstico; la situacion actual, la funcionalidad,
qué sintomas son predominantes; si existen o no psicopatologias previas y el tra-
tamiento actual.

La enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias universales que
ponen a los niflos, adolescentes y sus familias frente a uno de los mayores desa-
fios de la vida. A la hora de explorar el nivel de conocimiento que tiene sobre la
enfermedad y las necesidades de informacion, es necesario valorar previamente
la capacidad del nifio para entender y asimilar dicha informacién. Existe una gran
variabilidad en como se manifiestan las enfermedades y por lo que es importante
tener en cuenta factores como la edad cronoldgica; el grado de madurez cognitiva;
el nivel de conciencia (alterado/preservado); la capacidad de comprension; y el
estilo de comunicacion familiar.

Al explorar la esfera afectiva se observa cuales son las emociones predominan-
tes y su capacidad de identificar y expresar los estados emocionales. El sistema de
creencias desempefia un papel fundamental en la capacidad de respuesta y adapta-
cion al proceso de enfermedad. Al explorar el impacto de la enfermedad en su vida,
es necesario conocer el significado que le otorga a la enfermedad, y el ajuste a la
situacion de incurabilidad. Si se presentan alteraciones en la conducta, a nivel de
pensamiento, en los patrones de suefio-vigilia, en el apetito, en la percepcion de la
imagen corporal. Puede ser necesario evaluar la experiencia de sufrimiento a través
de la exploracion de la percepcion del paso del tiempo.

Una de las posibles fuentes de preocupacion en los nifios y adolescentes que
sufren una enfermedad que limita su vida puede ser la posibilidad de morirse.
La muerte es un hecho natural, sin embargo, existe una tendencia por parte de
los adultos a ocultar la muerte a los nifios, basandose en la idea de protegerlos de
sucesos negativos. Ademas, supone una dificultad afadida, ya que muchas veces
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afloran los miedos de los propios profesionales. El concepto de muerte en el nifio y
adolescente no solo esta ligado a su edad sino también a su desarrollo cognitivo. El
nifio y/o adolescente que padece una enfermedad grave desarrollara una conciencia
precoz de la muerte. Los cuatro conceptos claves a tener en cuenta para explicar
la muerte a los nifios son la irreversibilidad (lo que muere no sigue viviendo), uni-
versalidad (todos los seres vivos se mueren), las funciones vitales se paran tras la
muerte y que la muerte tiene una causa fisica. En estas dos ultimas cuestiones se
debe tener en cuenta las implicaciones en relacion a la edad y nivel madurativo del
nifio y adolescente.

Una vez identificada las principales dificultades, se exploran y potenciar las
fortalezas y los recursos personales con los que cuentan el nifio para afrontar la
amenaza que implica la enfermedad en su vida. Las estrategias de afrontamiento
son el conjunto de procesos cognitivos, afectivos y comportamentales que utiliza
el nifio y la familia para solucionar los conflictos de su vida diaria. Es necesario
explorar los diferentes estilos de afrontamiento y estrategias que utiliza, como la
evitacion; la aceptacion/resignacion; la descarga emocional; la racionalizacion; la
negacion; la ambivalencia; el afrontamiento activo; la resolucion de problemas; la
busqueda de orientacion y apoyo; la busqueda de gratificaciones alternativas; o la
revalorizacion positiva.

Existe una gran variabilidad de necesidades de informacién que los nifios y los
adolescentes quieren recibir. Algunos prefieren tener informacion sobre el trata-
miento y las implicaciones en su vida, o manifiestan expresamente su deseo de no
ser informados, dejando a sus padres la responsabilidad y el manejo del resto de la
informacion en relacion a su evolucion y pronoéstico. Es importante darles la opor-
tunidad de plantear preguntas, dudas, preocupaciones e inquietudes, facilitando la
comunicacion. Ocultar informacion genera desconfianza y afecta a la relacion de
confianza y el vinculo profesional. El equipo de profesionales orienta a la familia
a la hora de dar respuesta a las necesidades de las familias en un momento de im-
pacto como es la comunicacion de malas noticias.

En la evaluacion psicologica del nifio, el profesional evaliia como es la manera
de relacionarse y comunicarse, el estilo comunicacional del nifio y su familia y las
capacidades conservadas. Los nifios pueden presentar alteraciones a nivel cogniti-
vo y de estado de conciencia como consecuencia de su enfermedad y que afectan a
distintas areas como el aprendizaje, la memoria, el pensamiento y su competencia
en la toma de decisiones. Debemos tener en cuenta que muchos nifios y adoles-
centes se enfrentan con dificultades o limitaciones para comunicarse debido a su
condicidn o a su enfermedad de base. Es importante poder ofrecerles sistemas al-
ternativos de comunicacion que faciliten su competencia comunicativa y minimice
las barreras comunicativas.
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Comunicar de manera habil, con herramientas como la escucha activa (muchos
nifios hablan de la muerte a través de adivinanzas, de personajes de cuentos, de
series de television o de comics); la comunicacion no verbal (la postura, el tono
de voz o la mirada expresan miedos o sensaciones desagradables que el nifio no
es capaz de verbalizar); y transmitirle confianza, asegurandole que estara siempre
acompafiado en este proceso. Informar de forma ajustada al desarrollo evolutivo.

El nifio emplea su cuerpo (gestos, posturas, movimientos) como recurso de co-
municacion desde los primeros momentos de su vida. A través de la expresion
corporal (lenguaje no verbal) es el lenguaje mas natural e innato. A lo largo de su
desarrollo, va adquiriendo distintas capacidades (motoras, intelectuales, afectivas,
sociales y de relacion interpersonal) que estan relacionadas con la expresion cor-
poral. El juego forma parte esencial del desarrollo cognitivo y la adquisicion del
lenguaje. Ademas de ser una actividad ludica que proporciona distraccion, el juego
facilita la expresion de emociones y es una herramienta de comunicacion que pue-
de ser utilizada en la evaluacion terapéutica.

En relacion a la situacion de enfermedad, es importante conocer la historia bio-
gréafica familiar. Conocer la estructura y dinamica familiar, la descripcion del en-
torno familiar, qué rol ejerce el paciente y la historia familiar significativa.

Explorar la red de apoyo percibida en relacion a su entorno familiar, social y
relacional. Si se siente cuidado, querido en sus relaciones familiares, con sus ami-
gos y redes de apoyo (actividades de ocio y tiempo libre). Y sus relaciones con el
equipo sanitario. Indagar si existen problemas no relacionados con su enfermedad.

El ambito escolar es la comunidad social del nifio. Es importante la comunica-
cion clara y fluida entre el nifio, los padres, el equipo socio-sanitario y el centro
educativo para asegurar una adecuada trasmision de la informacion. Es una tarea
conjunta de educacion y de apoyo emocional para que el profesorado pueda aclarar
las dudas, asi como facilitar su expresion emocional y su apoyo.

3. LA FAMILIA

El paciente es el protagonista, pero no se debe olvidar que vive acompanado de
una familia que estéd a su lado hasta el ultimo momento. La unidad de atencion es
el nifio y su familia, de quien depende para su cuidado y para su bienestar fisico,
emocional, psicoldgico, social y espiritual. Cuando hablamos de familia, debemos
entenderla en su sentido mas amplio, incluyendo cualquier persona con quien el
paciente se sienta fuertemente vinculado.

Una de nuestras funciones como profesionales es el acompafiamiento a las fa-
milias, es decir, “toda la actividad que, conscientemente, realiza el equipo humano
que atiende al nifio para que él y su familia no se sientan solos, puedan mantener,
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intensificar o fortalecer los vinculos entre ellos y se preparen a recibir e integrar
el hecho de la muerte de la forma mas tranquila y humana posible, respetando
vy apoyando sus valores y convicciones éticas, religiosas y espirituales”(Martino
Alba, 2007).

La familia es una fuente de apoyo emocional y cuidados durante todo el proceso
de enfermedad y constituye su marco de referencia y pertenencia. Como profe-
sionales debemos respetar su intimidad, asi como los valores, cultura y creencias.
Teniendo en cuenta no solo su contexto sino también sus prioridades.

La familia ayuda a mantener la estabilidad, la rutina y la vida activa dentro del
contexto natural del paciente, y le recuerda su identidad, quién es, como ser Gnico
e irrepetible.

La familia es receptora de cuidados por parte del equipo asistencial durante
todo el proceso de enfermedad, y esta atencion debe continuar tras el fallecimiento,
durante el proceso de duelo. Es posible que la familia no sepa como enfrentar la
situacion, ya que no debemos olvidar que para ella es la primera vez que lo vive,
pero tiene la capacidad para adaptarse a la enfermedad de su ser querido y al duelo.

Cuando a una familia se les plantea la necesidad de una atencion paliativa para
su hijo, comienza un proceso de confusion y angustia en el que se mezclan deci-
siones que oscilan entre el cuidado y el tratamiento de la enfermedad de su hijo; y
la necesidad de no perder la esperanza. Ademas del gran impacto emocional, los
padres se ven en la necesidad de manejar el dolor y adaptarse a esta nueva situa-
cion y reorganizar sus vidas. Los padres refieren que la toma de decisiones es de
las cosas mas dificiles a las que se tienen que enfrentar. Cuando la perspectiva de
la familia difiere de la de los profesionales, es importante contemplar al nifio de
manera integral para asesorar a la familia en una toma de decisiones compartida; y
priorizar los cuidados y tratamientos, buscando siempre el mejor interés del nifio,
no solo de la enfermedad, sino como persona.

Los padres pueden experimentar sensaciones muy intensas como shock, incre-
dulidad, sensacion de irrealidad, miedo, tristeza, ansiedad, ira, culpa, vacio, deses-
peranza, o impotencia, entre otras. Es importante tener en cuenta que todas estas
reacciones son expresiones naturales normales que muchos padres experimentan
cuando sienten que no pueden proteger a sus hijos de una enfermedad potencial-
mente mortal.

Ademas, los padres van a tener que enfrentarse a diferentes situaciones estre-
santes, relacionadas con:

* Lanaturaleza de la enfermedad y sus tratamientos.

» Las reacciones del hijo (miedo, pesadillas, sentirse diferente, la dificultad o la
imposibilidad de realizar actividades cotidianas como quedar con los amigos,
disfrutar de actividades de ocio, ir al colegio, etc.).
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» Las reacciones y dificultades del entorno familiar (los padres pueden sentirse
abrumados, impotentes, atemorizados por la posible muerte del hijo, apenados
e incluso culpables; sienten incertidumbre sobre el futuro y muchos tienen
pensamientos invasivos; les resulta complicado conciliar la dedicacion que
requiere el cuidado de su hijo enfermo con las necesidades de los otros miem-
bros de la familia y se sienten preocupados por la pérdida de la normalidad de
su vida familiar y las reacciones de sus otros hijos; a lo que se pueden afiadir
los problemas econdmicos, laborales, de pareja y la falta de apoyo; lo que pue-
de llevar a generar conflictos).

» Las reacciones del entorno social (distanciamiento por parte de la familia ex-
tensa y de las amistades, por parte de la escuela, del centro de trabajo y de
la administracion, la escasez de ayudas econdmicas, de respiro familiar y la
muerte de otros nifios).

» Las caracteristicas del sistema sanitario (la falta de formacion y de competen-
cia de los profesionales, la insensibilidad en la comunicacion a la familia, los
retrasos en el diagnodstico y resultados de las pruebas y la precipitacion en la
toma de decisiones).

En la mayoria de los casos, los padres estan fuertemente implicados como cui-
dadores y ademas son los representantes legales de sus hijos en la toma decisiones,
aunque esto depende de la edad y grado de madurez del nifio.

Los padres pueden expresar sentirse culpables por haber sometido a su hijo a
tratamientos que no han tenido el resultado que esperaban. Por eso es muy impor-
tante que antes del cambio de actitud terapéutica, los padres tengan la seguridad de
que se ha hecho todo lo posible para curar la enfermedad y salvar la vida de su hijo
y que se le va a proporcionar el mayor confort y control de sintomas.

Es importante trabajar el sentimiento de utilidad y competencia en la familia;
reforzar su papel como cuidadores; facilitarles la expresion emocional; proporcio-
nar a la familia informacidn; y reforzar su papel como padres; facilitar la despedida
de sus padres y familiares relevantes; asegurar que todo el equipo se va a centrar
en minimizar el sufrimiento; trabajar y mitigar las preocupaciones anticipatorias
familiares; recordarles que los mimos, las caricias, los juegos y los besos son la
parte mas importante para el bienestar del nifio terminal y que ellos como padres
son los mas capacitados para proporcionarselos.

Lo que mas les preocupa a los padres es que sus hijos no sufran dolor o incapa-
cidad; y quieren asegurarse del bienestar de sus hijos. Por una parte, sienten que
su mundo que se desmorona, y tienen la sensacion de haber perdido los puntos de
referencia, pérdida del sentimiento de seguridad, con los continuos cambios en la
vida diaria que tienen tiempo a asimilar, y con la dependencia de otros. Y por otra
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parte, un mundo de lucha por sobrevivir, relacionado con sentimientos de esperan-
za, con la necesidad de centrarse en lo positivo, con la necesidad de control para
reducir el caos y no sentirse solos.

Las necesidades de la familia varian segln la situacion clinica del nifio y de-
penden de sus expectativas, el objetivo de los cuidados y las prioridades del trata-
miento. Pero, en general, la familia demanda informacion clara, realista y concisa;
asegurarse de que se esta haciendo todo lo posible; y total disponibilidad, com-
prension y apoyo de los profesionales.

Las familias sefialan la necesidad de que el equipo médico se comunique con
honestidad y que proporcione una informacion completa; que los padres puedan te-
ner accesibilidad al personal sanitario (disponibilidad); que se facilite la expresion
emocional y personal para el apoyo en los cuidados; y la necesidad de continuidad
y coordinacion entre los servicios (Nadal, 2018).

Hay dos tipos de necesidades de los pacientes y de sus familias al ser tratados
durante la entrevista médica: las cognitivas (al servicio de la necesidad de conocer
y entender; y consiste en hacer preguntas y proporcionar informacion); y las afec-
tivas (al servicio de la necesidad emocional de sentirse reconocidos y comprendi-
dos; y consiste en mostrar respeto, interés y compasion, a menudo de manera no
verbal, mediante gestos, postura y contacto visual, asi como el uso de silencios
que permitan el procesamiento de las respuestas emocionales y la formulacion de
preguntas). La actitud de los padres es, por un lado, de busqueda de informacion
acerca de la enfermedad como forma de adquirir cierto control sobre la misma vy,
por otro, de busqueda de soporte y apoyo de otras personas o instituciones.

El aislamiento social surge cuando los padres expresan sentimientos o percep-
ciones de no ser completamente comprendidos o apoyados por su entorno cercano
o su red social. La existencia de grupos de ayuda mutua para las familias puede ser
un recurso de gran ayuda.

Las familias asumen la responsabilidad y el manejo de la enfermedad de su hijo
en el dia a dia y, como expertas, muestran como la enfermedad ha cambiado sus
vidas y las estrategias de afrontamiento mas utiles para ellos (Villalba Nogales,
2015).

En la vida del nifio los padres funcionan como filtro protector que adapta las ex-
periencias haciéndolas mas tolerables. La forma en que los padres afrontan la en-
fermedad es muy importante a la hora de cuidar a su hijo enfermo. El conocimiento
de las estrategias de afrontamiento que utilizan las familias es de gran utilidad para
poder conocer y comprender sus reacciones, mejorar la comunicacion y orientar
a la familiar, fomentando estrategias de afrontamiento adaptativas que favorezcan
un equilibrio emocional.

Entre los distintos tipos de estrategias de afrontamiento, destacamos las estra-
tegias activas, centradas en la busqueda de soluciones; en la busqueda de apoyo
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social, instrumental, informativo y/o emocional. Las estrategias activas son adap-
tativas y favorecen la regulacion emocional. Son un indicador de las habilidades y
los recursos con los que cuenta la familia ante la enfermedad (la rapida moviliza-
cion y reorganizacion de la familia; el apoyo de los profesionales sanitarios; y el
apoyo de la red social). El afrontamiento adaptativo de los cuidadores puede ser un
factor protector en el proceso de adaptacion de los nifios a una enfermedad cronica.
Las estrategias de afrontamiento optimistas y seguras de si mismas de los cuida-
dores se han asociado con menos sintomas de internalizacion y una mejor calidad
de vida en los adolescentes. Las conductas de afrontamiento mas centradas en la
emocion (por ejemplo, la evitacion) en los cuidadores de nifios con enfermedades
cronicas, se asocio con un mayor estrés parental y una peor adaptacion psicosocial.
Existe una relacion entre el funcionamiento de los padres y la familia y los factores
relacionados con la salud del nifio, como la adherencia, las barreras a los medica-
mentos y el nimero de hospitalizaciones.

Por el contrario, las estrategias pasivas, como la evitacion, negacion, rumia-
cion y el aislamiento social, no son tan adaptativas y son un indicador del grado
de vulnerabilidad de la familia. Algunos estudios muestran la importancia de la
comunicacion abierta sobre la incertidumbre y el estrés como primer paso para
hacer frente a estas estrategias ineficaces y proporcionar un afrontamiento diadico
positivo entre padres e hijos.

Durante el proceso de enfermedad se van produciendo pérdidas parciales y pro-
gresivas (de actividad fisica, de capacidad de relacion con el entorno, o de realizar
actividades de ocio, etc.). Durante este proceso la familia va haciendo ajustes que
le permiten ir adaptandose a las limitaciones que van surgiendo.

Ademas, las familias se enfrentan a numerosos retos, como que el diagndstico
es a menudo inesperado; que la atencidon requerird de multiples subespecialistas;
que el pronostico puede ser incierto; que tendra efectos potencialmente duraderos
en la organizacion de vida de la familia, la economia, el trabajo, las relaciones
sociales y la espiritualidad; que puede afectar a la salud fisica y mental de los
miembros de la familia; que los hermanos pueden tener dificultad para sobrellevar
y comprender los cambios que tienen lugar en su vida; y que deben comenzar a
aceptar que su hijo puede morir.

Los padres tienen un papel central en la toma de decisiones y necesitan apoyo
en el manejo de la incertidumbre y en las complicaciones de la enfermedad y sus
tratamientos. También en relacion con el duelo anticipatorio y los cambios vitales
asociados a la carga de los cuidados, la posible aparicion de aislamiento social,
situaciones de sobrecarga y claudicacion familiar.

Los padres de nifios con enfermedades cronicas experimentan mayor estrés pa-
rental que los padres de nifios sanos. Si bien estas familias pueden demostrar resi-
liencia para hacer frente a los factores estresantes, los desafios y responsabilidades
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exigentes mas alla de las preocupaciones habituales de criar a un hijo y la incer-
tidumbre con respecto al proceso de enfermedad pueden afectar negativamente
el funcionamiento familiar. Muestran estrés relacionado con la comunicacion, la
toma de decisiones, el equilibrio entre multiples roles y las consecuencias emocio-
nales de criar a un nifio con una enfermedad. Los nifios ademas pueden tener nece-
sidades emocionales y fisicas complejas, lo que puede generar una mayor tension
en el sistema familiar.

La espiritualidad es un recurso con el que cuenta la familia que aporta esperan-
za. Los aspectos espirituales deben ser explorados cuando se atiende al nifio y su
familia ya que pueden contribuir a una mejor adaptacion a la enfermedad.

El que las familias puedan cuidar a sus hijos en casa al final de su vida fortalece
sus vinculos, facilita la implicacion de los hermanos y permite compartir juegos y
actividades conjuntas. Es fundamental que los padres comprendan la importancia
de que sus otros hijos convivan con su hermano enfermo, que se suban a su cama
y que jueguen. Si los padres no pueden encargarse, es importante que deleguen su
cuidado en personas de confianza y estables que les garanticen el mantenimiento
de una vida lo mas normalizada posible.

La atencion domiciliaria facilita a las familias cumplir con su funcion cuida-
dora en un ambiente de mayor tranquilidad y seguridad. Es importante contar con
apoyo en los cuidados en casa: fisioterapia, terapia ocupacional, atencion temprana
y acceso a profesor a domicilio. Las familias se encuentran con que muchas de
sus necesidades no son cubiertas como necesidades de servicios de respiro para
prevenir la sobrecarga fisica y emocional relacionada con los cuidados continuos
y complejos asi como el riesgo de claudicacion; necesidades de mejorar la coordi-
nacion y organizacion entre los distintos profesionales implicados en la atencion
paliativa pediatrica; necesidades de mejorar las habilidades de comunicacion de
los profesionales; y necesidades de apoyo psicologico, social y espiritual.

4. HERMANOS Y OTROS FAMILIARES

Cuando un nifio y/o adolescente sufre una enfermedad grave, toda la familia centra
su atencion en los cuidados que necesita. Al explorar los aspectos psicoldgicos de
la atencion se debe prestar especial atencion a las necesidades emocionales de los
hermanos y otros familiares, incluyéndolos en los cuidados a la familia.

Los hermanos viven el proceso de enfermedad de una manera muy cercana e
intensa. Sus reacciones emocionales dependeran de factores como la edad, el grado
de madurez, los estilos de afrontamiento y el tipo de comunicacion familiar. Es
muy habitual que los padres con una actitud sobreprotectora les oculten informa-
cion. La falta de comunicacion clara les genera dificultades de compresion, ideas
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irracionales, dudas, miedos. Los hermanos se sienten tristes y estan preocupados
por la situacion, pero no saben qué decir, qué hacer ni qué pensar y muchas veces
sienten que no se les tiene en cuenta. Los hermanos de los nifios y jovenes con
enfermedades incurables tienen mayor riesgo de padecer problemas emocionales y
psicologicos que repercuten en su calidad de vida y pueden padecer trastornos por
estrés postraumatico.

Es importante ofrecer disponibilidad para que la familia pueda hablar sobre lo
que esta pasando, lo que les preocupa, y facilitarles herramientas emocionales para
hacer frente a la situacion que estan viviendo. Como profesionales podemos oftre-
cer a los padres pautas de actuacion para ayudarlos a incluirlos en el cuidado de
su hermano enfermo (sin sobrecargarlos); ofrecerles la informacion que responda
a sus preguntas y necesidades; poder dedicarles tiempo compartido que fortalezca
los lazos de amor y vinculos familiares; mantener su actividad escolar y social; in-
formar a la escuela de la situacion familiar para prevenir y detectar la aparicion de
posibles problemas. Si los padres no pueden encargarse de su cuidado es necesario
que deleguen su cuidado en personas de confianza y estables para poder atender
sus necesidades y garantizarles el mantenimiento de una vida lo més normalizada
posible.

Entendemos por familia todas las personas importantes para el nifio, indepen-
dientemente de su relacion o vinculacion genética, bioldgica, marital, adoptiva/
custodia, incluyendo amigos y mascotas. Los abuelos y otros familiares son una
gran ayuda en la organizacion familiar, ofreciendo apoyo emocional y compar-
tiendo responsabilidades. Muchas veces estan informados de la gravedad de la
enfermedad, aunque en ocasiones no estan informados de la evolucion ni del mal
prondstico.

5. LA ATENCION EN SITUACION DE ULTIMOS DIiAS Y FALLECIMIENTO

La atencion de los ultimos dias de vida y el fallecimiento de un nifio es una situa-
cion muy dolorosa, que quedara en el recuerdo de toda la familia. El objetivo de la
atencion sera garantizar el mayor bienestar y confort del nifio, mediante un adecua-
do control de los sintomas, y facilitar la despedida familiar, teniendo en cuenta sus
creencias, valores, etnia y cultura. Se debe garantizar la mayor privacidad posible,
sobre todo si el fallecimiento es en un entorno sanitario.

En situaciones en las que el médico identifica la proximidad de la muerte, se in-
forma a la familia y se facilita la despedida familiar, ofreciendo el soporte emocio-
nal que necesiten. El médico y la enfermera asisten cuando fallece el nifio; o inme-
diatamente después de su fallecimiento. Se informa del fallecimiento y se realiza
la certificacion de la muerte. La enfermera orienta a la familia sobre los cuidados
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post-mortem, y ofrece su disponibilidad y ayuda. Si es necesario, se facilitan pau-
tas de actuacion a la familia y se confirman los tramites funerarios, solicitando a
la familia que nos informen sobre los ritos funerarios que vayan a celebrar. Reco-
mendamos ofrecer la participacion en los rituales funerarios a los nifios mayores
de cinco afios, respetando su decision (SERMAS, 2020).

6. ATENCION AL DUELO

El caracter preventivo de la atencion al duelo comienza cuando el equipo de cui-
dados paliativos entra en contacto por primera vez con el paciente y su familia. Se
identifican los factores protectores para la elaboracion del duelo sano, asi como
los factores de riesgo para la elaboracion del duelo complicado y se intervienen
en esos factores de riesgo. Facilitar la expresion de emociones y ayudarles a poder
hablar sobre la muerte de su ser querido antes de que se produzca, en el momento
del fallecimiento y durante el proceso de duelo.

Tras la muerte, se informa al resto del equipo y a los profesionales implicados
en la atencion sobre la asistencia al proceso de morir del nifio y la actuacion con la
familia. Se valora el acompafiamiento en los rituales que se realizan al menos vein-
ticuatro horas después del fallecimiento. De manera presencial o a través de una
llamada de condolencias, se transmite el pésame a la familia en nombre de todo el
equipo, ofreciendo nuestra disponibilidad para el acompafiamiento en el proceso
de duelo. Llamada de condolencias supone el primer contacto con la familia tras
el fallecimiento del paciente, después de uno o dos dias; maximo una semana tras
el fallecimiento. La Ilamada la realiza la psicologa de la unidad asistencial o el
profesional que designe el equipo, normalmente el que haya tenido mas contacto
con los familiares. Los objetivos son expresar el pésame, interesarse por la familia,
facilitar la expresion de emociones, reforzar factores protectores basicos de duelo
e identificar los factores de riesgo de duelo complicado.

También se ofrece la disponibilidad para la visita de duelo, pasadas unas tres se-
manas del fallecimiento. En visita de duelo la organiza y dirige la psicologa y par-
ticipan el médico, la enfermera y la trabajadora social. Se valora también invitar a
otros profesionales implicados en la atencion. El objetivo es despedirse de la fami-
lia y resolver dudas sobre la enfermedad y el fallecimiento que faciliten el proceso
de duelo. Se recomienda realizar preguntas abiertas y atender a las necesidades de
la familia desde una actitud de escucha activa. Si se realiza la visita también se les
entrega la carta de condolencias y el triptico informativo con recursos de duelo. Si
no se realiza, se envian por correo postal. El Protocolo de Atencién al duelo en la
Comunidad de Madrid es un documento que sirve de apoyo a los profesionales de
la salud para la atencion al duelo.
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Posteriormente, a los dos meses del fallecimiento, el psicologo realizara el se-
guimiento del proceso de duelo a la familia. Los objetivos son ofrecer disponibi-
lidad a toda la familia para la atencion al duelo si lo consideran necesario y poder
identificar a las personas vulnerables de presentar un duelo complicado. Para su
deteccion, nos pueden servir de ayuda la adaptacion al castellano del Inventario
de Duelo Complicado de Prigerson y Jacobs en 2001 realizada por Limonero y su
equipo (Limonero, 2009).

La atencion al duelo incluye el seguimiento psicologico a toda la familia, sin ol-
vidar a los niflos, familiares con discapacidad y/o personas mayores. Durante este
tiempo se facilita la expresion de emociones y sentimientos relacionados con la
pérdida, se reorientan las ideas irracionales y se realiza psicoeducacion del duelo.

El duelo es un proceso normal, con una limitacion en el tiempo, con avances y
retrocesos, que se inicia y se termina. No se trata de una enfermedad y normalmen-
te tiene una evolucion favorable. El proceso de duelo necesita un trabajo intrapsi-
quico individual y también otro familiar que implica la reorganizacion y el reajuste
en toda la familia (Worden, 1993).

El duelo es una experiencia humana universal, que muchas personas pueden
afrontar con sus propios recursos. Abarca varias acciones: humanitaria de ofrecer
apoyo emocional a la familia en duelo; preventiva; psicoeducativa y formativa;
sensibilizacion y divulgacion a la sociedad (Neimeyer, 2002).

7. ASPECTOS PSICOLOGICOS DE LA ATENCION A LOS PROFESIONALES

“Un primer paso en la mejora de la formacion de los profesionales de la salud
consistiria en conocer las propias actitudes y emociones hacia la propia muerte y
la de los demds”. (Bayés, 2001)

Es importante conocer la realidad que viven los profesionales que acompainan
a los nifios y adolescentes y familias que necesitan atencion y cuidados paliativos.
El contacto directo y continuado con el sufrimiento de los otros, confiere que el
trabajo sea duro, dificil y con mucho riesgo de desgaste emocional. Los profesio-
nales de la salud pueden sentirse incomodos y desbordados emocionalmente. Las
principales causas de agotamiento de los profesionales son el contacto constante
con el sufrimiento; el control inadecuado del vinculo afectivo con el paciente y las
familias; la escasa formacion en el manejo de emociones propias y de otros; el dé-
ficit en habilidades de comunicacion; el clima laboral; y la sensacion de desamparo
e inseguridad.

Los principales sintomas de burnout, fisicos como la fatiga, problemas del
suefio, dolores de cabeza y gastrointestinales; emocionales como irritabilidad,
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ansiedad, depresion, desesperanza, distraccion, intolerancia y labilidad emocio-
nal; conductuales como actitudes agresivas, actitudes defensivas, cinismo y abuso
de sustancias toxicas; relacionados con el trabajo como absentismo, falta de ren-
dimiento, incremento de conflictos y conductas impulsivas con consultantes y/o
compaiieros; e interpersonales como aislamiento, falta de interés y sensibilidad por
la tarea y las personas, falta de concentracion y atencion.

La fatiga por compasion hace referencia al tipo de estrés resultante del trabajo
de ayudar a otros., empatia y compromiso emocional entre el profesional y el pa-
ciente. Afecta a profesionales que trabajan con el objetivo de aliviar el sufrimiento
en la vida de las personas que atienden. La satisfaccion por compasion es el factor
que contrarresta los riesgos de fatiga de compasion y explica la resiliencia humana.

Los profesionales necesitan poder trabajar en un entorno laboral mas saludable.
Para ello es importante poder contar con una formacion especifica para trabajan en
equipo, mejorar la calidad asistencial, afrontamiento del sufrimiento y la muerte,
desarrollar el autocuidado y autoconciencia y dotar de significado a un concepto
tan amplio como es la espiritualidad.

Las herramientas para el autocuidado permiten identificar los mecanismos que
se activan en los profesionales ante el sufrimiento; la aproximacion a lo que son las
emociones y para qué sirven; técnicas dirigidas a fomentar la autorregulacion emo-
cional; el cultivo del propio equilibrio emocional, desarrollando la autoconciencia;
la identificacion y gestion de las emociones y de los pensamientos conscientemen-
te; y la incorporacion en nuestra rutina diaria habitos de autocuidado emocional
(Benito, 2011)

Referencias

Bavts R. (2001). Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Barcelona: Editorial Martinez
Roca.

Benito E., ARRANZ P., CaNCIO, H. (2011). Herramientas para el autocuidado del profesio-
nal que atiende a personas que sufren. FMC, 18(2): 59-64.

GdT PEDPAL. (2022). Recomendaciones de aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales
a explorar en visitas iniciales en Cuidados Paliativos Pediatricos.

LIMONERO J., LACASTA M., GARCIA J., MATE J., PRIGERSON, H. (2009). Adaptacion al caste-
llano del inventario de duelo complicado. Medicina Paliativa, 16(5): 291-297.

MARTIN-ANCEL A., PEREZ-MUNUZURI N., GONZALEZ-PACHECO, N. (2022). Cuidados pa-
liativos perinatales. Anales de Pediatria, 96(1): 60E.

MARTINO ALBA R. (2007). El proceso de morir en el nifio y en el adolescente. Pediatria
Integral, X1(10): 926-934.

NaDAL D., CLARET G., NAVARRO, M. (2018). La comunicacion y el acompariamiento de
la primera noticiar. Rediserio de la experiencia desde la perspectiva de los padres de
nifios/as enfermos. Hospital San Joan de Deu.



378 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

NEIMEYER R. (2002). Aprender de la pérdida: Una guia para afrontar del duelo. Barcelo-
na: Paidos. Ibérica.

SERMAS. (2020). Protocolo de Atencién al duelo en la Comunidad de Madrid. CAM.
[Online]. Available at: http://www.madrid.org/bvirtua/BVCMO050101.pdf.

VILLALBA NOGALES, J. (2015). Afrontamiento de la muerte de un nifio: los cuidados pe-
diatricos paliativos desde la Atencion Primaria. Rev Pediatr Aten Primaria, 17(66):
171-183.

WORDEN W., MURRAY C. (1993). Grief Counselling and Grief Therapy. 2nd ed. UK :
Routledge.


http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM050101.pdf

Atencion social en cuidados paliativos pediatricos

Elena Cata del Palacio

Trabajadora Social de la Unidad de Atencion Integral Paliativa Pediatrica,
H. Infantil Universitario Nifio Jesus

1. INTRODUCCION

as necesidades del nifio y de su familia en cuidados paliativos pediatricos son

multiples. El impacto social y familiar constituye uno de los elementos es-
pecificos y distintivos de los cuidados paliativos pediatricos. Estos pacientes y
sus familias requieren de una atencion integral, individualizada, multidisciplinar y
continuada que identifique las fuentes de sufrimiento y su relacion con aspectos fi-
sicos, psicologicos, sociales y espirituales, los cuales deben ser tratados de manera
integral (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008).

El objetivo de Salud Integral que propone el II PENIA, consiste en “Promover
acciones para alcanzar el maximo desarrollo de los derechos a la salud publica de
nifios y adolescentes, desde la promocion de la salud, hasta la rehabilitacion, dando
prioridad a las poblaciones mas vulnerables. Se presta una especial atencion a la po-
blacion infantil y adolescente en fases avanzadas o terminales de su enfermedad y a
sus familiares. La muerte del niflo es un evento que la comunidad sanitaria y el entor-
no familiar no estan suficientemente preparados. La sociedad, en general, no espera
que los nifios mueran y las familias, en particular, tienden a creer que la medicina
puede curar casi todas las enfermedades. Estas expectativas llevan a que la familia
y a veces el personal sanitario rechacen una transicion formal hacia intervenciones
que no tengan como objetivo la curacion (Ministerio de Sanidad, Servicios Socia-
les e Igualdad, 2013). Sin embargo, los cuidados paliativos pediatricos son aquellos
(EAPC, 2009) “cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio
incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica una



380 Cuidados paliativos: una vision multidisciplinar

enfermedad amenazante para la vida y continuian independientemente de si el nifio
recibe o no tratamiento de la propia enfermedad.”

El trabajador social forma parte del equipo interdisciplinar y se ocupa del apoyo
a la familia. Los fendmenos o problemas que pueden aparecer en el &mbito familiar
son los siguientes (Martin, 2014):

* Impacto emocional.

* Indefension e impotencia.

* Reestructuracion familiar.

e Acceso a recursos econdomicos, sociales, informativos.

* Preocupacion con relacion a la atencion al nifio enfermo.
* Preocupacion en torno a los cuidados.

* Inquietudes existenciales.

» Cansancio y claudicacion familiar.

2. OBJETIVO DE LA ATENCION SOCIAL

El objetivo de la atencion social en cuidados paliativos es mejorar la calidad de la
atencion prestada a los pacientes en situacion avanzada y terminal y sus familiares,
promoviendo la respuesta integral y coordinada del sistema sanitario a sus necesi-
dades, respetando su autonomia y valores. La repercusion de la enfermedad en la
vida familiar es directa y tiene efectos traumaticos en los miembros de la familia: la
dinamica y los roles familiares, las aspiraciones futuras y las esperanzas a menudo
cambian (Benini, 2022), y lo hacen desde el mismo momento del diagnostico de una
enfermedad que puede limitar la vida. Si enferma uno de sus miembros, se ven alte-
rados sus roles y relaciones. Ante una enfermedad que amenaza la vida del lactante,
nifio, nifia o joven, el papel de su familia es fundamental, sus padres o tutores legales
son los que deben responder a las necesidades que vayan apareciendo a lo largo del
proceso de enfermedad, por eso, hay que apoyar a la familia. El trabajador social
realiza un acompafiamiento durante todo el proceso de vida del paciente en cuidados
paliativos hasta el fallecimiento, priorizando una atencion preventiva del duelo.

Los objetivos de la intervencion social en cuidados paliativos pediatricos son:

» Ofrecer atencion pedidtrica especializada conociendo los recursos y aspectos
de proteccion social especificos.

» Ofrecer atencion interdisciplinar, priorizando la atencion a domicilio.

» Favorecer la continuidad asistencial.

» Potenciar la capacidad cuidadora.

* Acompafiar a la familia.

* Apoyar en la resolucion de aspectos practicos.
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Ofrecer atencion pediatrica conociendo los recursos y aspectos de proteccion
social especificos

La Convencion sobre los Derechos del Nifio de Naciones Unidas, en vigor des-
de el 2 de septiembre de 1990, recuerda en su Preambulo que en la Declaracion
Universal de Derechos Humanos las Naciones Unidas proclaman que la infancia
tiene derecho a cuidados y asistencia especiales; que el nifio o nifia necesita pro-
teccion y cuidados especiales tanto antes como después del nacimiento; que debe
crecer en el seno de la familia, y que la familia debe recibir la proteccion y asis-
tencia necesaria para poder asumir plenamente sus responsabilidades en relacion
con los menores.

En cuidados paliativos pediatricos, el equipo se adaptara a la dindmica de la fa-
milia, a las peculiaridades de cada situacion, pero teniendo siempre como principio
basico el interés superior del menor. Los profesionales respetaran los derechos de
los nifios que estan recogidos en la Convencion sobre los Derechos del Nifio. Este
tratado establece los derechos en sus 54 articulos y tres protocolos que la comple-
mentan, definiendo los derechos humanos basicos que disfrutan los nifios.

Los cuatro principios fundamentales de la Convencion son:

* Lano discriminacion.

* El interés superior del nifio.

» El derecho a la vida, la supervivencia y desarrollo.
* La participacion infantil.

En el ambito de la salud infantil en general y, mas en el campo que nos ocu-
pa de los cuidados paliativos, de estos cuatro principios destacan dos de ellos: el
principio del “interés superior del nifio” y el principio que impone la obligacion
de “escuchar al nifo en todas las decisiones que le afecten”. La supremacia del
interés superior del menor queda establecida en la Ley 26/2015, de 28 de julio, de
modificacion del sistema de proteccion a la infancia y a la adolescencia y constitu-
ye el primero de los principios rectores de la actuacion de los poderes publicos en
relacion con los menores. Los principios rectores son:

» La supremacia de su interés superior.

* El mantenimiento en su familia de origen, salvo que no sea conveniente.

* Suintegracion familiar y social.

« Laprevencion y la deteccion precoz de todas aquellas situaciones que puedan
perjudicar su desarrollo personal.

» La sensibilizacion de la poblacion ante situaciones de desproteccion.

* El caracter educativo de todas las medidas que se adopten.

» La promocion de la participacion, voluntariado y solidaridad social.
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» La objetividad, imparcialidad y seguridad juridica en la actuacion protectora,
garantizando el caracter colegiado e interdisciplinar en la adopcion de medidas
que les afecten.

» La proteccion contra toda forma de violencia, incluido el maltrato fisico o
psicologico, los castigos fisicos humillantes y denigrantes, el descuido o trato
negligente, la explotacion, la realizada a través de las nuevas tecnologias, los
abusos sexuales, la corrupcion, la violencia de género o en el ambito familiar,
sanitario, social o educativo, incluyendo el acoso escolar, asi como la trata y
el trafico de seres humanos, la mutilacion genital femenina y cualquier otra
forma de abuso.

» Laigualdad de oportunidades y no discriminacion por cualquier circunstancia.

» Laaccesibilidad universal de los menores con discapacidad y los ajustes razo-
nables, asi como su inclusion y participacion plenas y efectivas.

* El libre desarrollo de su personalidad conforme a su orientacion e identidad
sexual.

* Elrespeto y la valoracion de la diversidad étnica y cultural.

El trabajador social aporta la valoracion integral su vision como experto en
materia de proteccion a la infancia y su conexion con los servicios sociales. La
proteccion de los menores por los poderes publicos se realiza mediante la preven-
cion, deteccion y reparacion de situaciones de riesgo, con el establecimiento de los
servicios y recursos adecuados para tal fin, el ejercicio de la guarda y, en los casos
de declaracion de desamparo, la asuncion de la tutela por ministerio de la ley. En
las actuaciones de proteccion deben primar, en todo caso, las medidas familiares
frente a las residenciales, las estables frente a las temporales y las consensuadas
frente a las impuestas.

La Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el
Proceso de Morir de la Comunidad de Madrid contempla los siguientes derechos
especificos de las personas menores:

a. A recibir informacién adaptada a su edad, madurez o desarrollo mental y
estado afectivo y psicoldgico, sobre el conjunto del tratamiento médico o de
cuidados paliativos al que se les somete y las perspectivas positivas que este
ofrece.

b. A ser atendidos, tanto en la recepcion como en el seguimiento, de manera
individual y, en lo posible, siempre por el mismo equipo de profesionales.

c. A estar acompanados el maximo tiempo posible, durante su permanencia en
el hospital, de sus padres y madres o de las personas que los sustituyan, salvo
que ello pudiera perjudicar u obstaculizar la aplicacioén de los tratamientos
oportunos.
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d. A contactar con sus padres y madres, o con las personas que los sustituyan,
en momentos de tension, para lo cual dispondran de los medios adecuados.

e. A ser hospitalizados, cuando lo sean, junto a otros menores, por lo que se
evitara todo lo posible que compartan habitacion entre personas adultas.

Las necesidades sociales se incorporan al plan de cuidado, como marcan los
estandares de atencion en cuidados paliativos pedidtricos, que especifica que la
evaluacion debe ser global teniendo en consideracion ademds de las necesidades
derivadas de la enfermedad, otras como las psicologicas, sociales, organizacio-
nales, educacionales, espirituales, culturales y éticas tanto del nifio, como de la
familia (BOE 149, 2017).-

Ofrecer atencion interdisciplinar, priorizando la atencion en casa

Para que los cuidados paliativos sean eficaces es preciso aplicar un enfoque multi-
disciplinar amplio que incluya a la familia y recurra a los recursos disponibles en
la comunidad. Pueden ponerse en practica con eficacia incluso si los recursos son
limitados, y dispensarse en centros de atencion terciaria, en centros de salud co-
munitarios e incluso en el propio hogar (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008).
La atencion de la nifia, nifio, joven o adolescente en cuidados paliativos pediatricos
debe ser interdisciplinar y prestarse alli donde esta el nifio, favoreciendo los cuidados
domiciliarios centrados en la familia. La atencion a domicilio permite participar de
las actividades en familia, disminuye el sufrimiento, ofrece oportunidades de comu-
nicacion e implica en la responsabilidad del cuidado a otros miembros de la familia.
Los estandares de cuidados paliativos pediatricos especifican que cada familia tendra
acceso a equipos de cuidados paliativos pediatricos integrales y multidisciplinarios
en el hogar que deben incluir al trabajador social (EAPC, 2009; SECPAL, 2015).

Las organizaciones sanitarias, por lo tanto, deben adaptarse a los nifios y sus
familias, reorientar los limites y normas hospitalarias segin cada situacion clinico
y necesidades del paciente y familia. La hospitalizacion a domicilio dependera de
aspectos organizativos, clinicos y familiares. El trabajador social aporta al equipo
sanitario aquellos referidos al entorno familiar que deben ser evaluados para la
atencion del paciente en casa.

Los requisitos previos a la hospitalizacion a domicilio en cuidados paliativos
pediatricos son los siguientes: que el propio paciente quiera estar en casa, que su
familia pueda cuidarle en su domicilio y que la vivienda sea adecuada a la hospi-
talizacion a domicilio.

Querer estar en casa

El domicilio es el lugar natural para un menor, es su espacio de seguridad y donde
mejor puede estar con su familia, con sus juguetes o su mascota, si preguntaramos a
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cualquier nifio nos diria que esta mejor en su casa que en el hospital. Por lo tanto, el
primer paso, a explorar en la medida de lo posible, es la voluntad del nifio respecto
al mejor lugar para ser cuidado, el paciente pediatrico en cuidados paliativos es un
nifio o nifia, adolescente o joven con patologia cronica, complejidad y con discapa-
cidad y dependencia. La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica en el ambito de la prestacion del consentimiento prevé que,
si la persona es una persona con discapacidad, se le deberan ofrecer las medidas
de apoyo pertinentes, incluida la informacion en formatos adecuados, siguiendo
las reglas marcadas por el principio del disefio para todos de manera que resulten
accesibles y comprensibles a las personas con discapacidad, para favorecer que
pueda prestar por si su consentimiento (BOE 274, 2002).

Que el paciente haya expresado su deseo de estar en casa, no sera suficiente para
proceder a una hospitalizacion a domicilio, ya que los padres (cuando se refiere a
los padres, a lo largo del documento, se hace extensible a toda situacion que haga
referencia a los tutores o guardadores legales) deben expresar también su acepta-
cion para permanecer en casa cuidando de su hijo, deben consentir la hospitaliza-
cion a domicilio, y asumir el cuidado del paciente colaborando con el equipo.

El trabajador social sanitario puede ayudarles orientando la toma de decisiones
en funcion del pronostico vital, de las caracteristicas de la complejidad del cuida-
do, del apoyo familiar o de los recursos comunitarios existentes. Es importante
clarificar como pueden organizarse para compatibilizar el cuidado de su hijo en-
fermo con la vida laboral o familiar, sobre todo si existen otros menores en casa
o personas dependientes a quien cuidar, reduciendo los factores de riesgo social.

Tener quien le cuide como necesita en casa

Aceptada la decision de estar en casa, los padres deben responder a las necesidades
de la nifia, nifio, joven o adolescente, asumiendo su compaiiia las 24 horas del dia
y responsabilizandose de todos los cuidados. Es requisito fundamental obtener la
aceptacion de ambos padres de querer estar en casa, demostrar colaboracion con
el equipo y competencia para el cuidado. El trabajador social sanitario aporta al
equipo informacion sobre la familia, conoce el genograma y las caracteristicas
relacionales de cada familia. Es importante no so6lo identificar al cuidador o cui-
dadores fundamentales, sino que hay que conocer que personas apoyan en la tarea
del cuidado, tanto en las necesidades del paciente como al apoyo al cuidador y
otros miembros de la familia relevantes para el paciente. También obtiene aquella
documentacidn necesaria para la atencion en domicilio, (tarjeta sanitaria, docu-
mentacion de identificacion del paciente que garantice la filiacion, sentencias judi-
ciales de separacion, violencia familiar, entre otros). En caso de conflicto entre los
progenitores, es util disponer de la documentacion accesible para los profesionales
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en la historia clinica, el acuerdo, las medidas adoptadas en convenio regulador
o aquellas paterno filiales en caso de parejas no casadas. Se ofrecera mediacion
familiar llegado el caso y tratando de evitar el conflicto en beneficio del menor,
evitando la intervencion judicial.

Poder cuidar al paciente en el domicilio

El domicilio debe prestar unas condiciones adecuadas. El nifio gravemente enfer-
mo debe vivir en un entorno seguro, el domicilio debe disponer de condiciones, las
cuales van relacionadas no tanto a las caracteristicas de habitabilidad, sino a las ne-
cesidades sanitarias del paciente. Una familia en desventaja social por su situacion
econdmica no debe ser excluida de la hospitalizacion a domicilio. No obstante, es
necesario que la vivienda pueda responder a las necesidades de salud de cada pa-
ciente. Debe disponer de conexion al suministro eléctrico, ya que muchos aparatos
(aspirador de secreciones, aparato de aerosolterapia y oxigenoterapia, bomba de
alimentacion enteral...) requieren conexion eléctrica. Las familias deben de poder
contactar con el equipo sanitario cuando sea preciso por teléfono, para eso es nece-
sario disponer de dinero para recargar las tarjetas prepago de los teléfonos moviles,
o tener conexion telefonica para poder mantener una comunicacion fluida con el
equipo sanitario. Incluso puede llegar a ser necesario disponer de conexion a inter-
net para el acceso a la telemedicina, la e-consulta, la monitorizacidon en remoto, o
realizacion de video llamadas. El cuidador que permanezca acompanando al nifio
tiene que disponer de un teléfono para poder contactar con el equipo sanitario en
todo momento. En la valoracion global del paciente del proceso asistencial integra-
do del nifio con patologia cronica y complejidad del Servicio Madrilefio de Salud
se incorpora la valoracion del domicilio segun necesidad, asignando al trabajador
social y enfermera como responsable del proceso.

Algunas familias presentan situaciones de extrema pobreza que requiere del
apoyo de recursos externos para asegurar las necesidades de los pacientes. Cuando
un médico se plantea que un paciente es candidato a la hospitalizacion a domicilio
en cuidados paliativos pediatricos, debe plantearse también estos aspectos sociales
para proceder a la atencion en casa.

La mayoria de las viviendas no estan adaptadas para personas con movilidad re-
ducida, ni todos los nifios y nifias hospitalizados a domicilio disponen en sus casas
de camas articuladas, se trata de tener una vivienda que permita seguir cuidando
en casa con los menores riesgos teniendo en consideracion como es el paciente,
que necesita, con quien convive y como es la vivienda. Las familias van realizando
adaptaciones en la medida que la enfermedad avanza, una cama elevada con patas
y una cufia puede ser una respuesta adecuada y ademas asequible para todas las
familias. Las familias y los profesionales utilizan el ingenio para usar lo que tienen
en casa, por ejemplo, utilizan percheros para poder colgar las bombas de nutricion
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enteral y usan sillas de oficina para traslados en los pasillos en los que no es ac-
cesible una silla de ruedas. El trabajo conjunto entre enfermeria y trabajo social
permiten la gestion compartida de las necesidades desde el ambito sociosanitario y
ayudan a prevenir el riesgo social del menor especialmente vulnerable.

Favorecer la continuidad asistencial y coordinacion socio-sanitaria

El trabajador social previene dificultades sociales, participa en la mejora de la ca-
lidad de vida, explora el recurso més cercano y apropiado a cada familia, siempre
con la premisa del interés superior del menor. Los menores con enfermedades cro-
nicas y complejas que amenazan la vida precisan de atencion interdisciplinar por
parte de un equipo de cuidados paliativos pediatricos completo, los cuales tendran
en consideracion las necesidades del paciente y las del entorno familiar.

En cuidados paliativos pediatricos todos los nifios, ya descritos previamente en
cualquiera de las cinco categorias (Benini, 2022) presentan una situacion de enfer-
medad que es origen de alguna discapacidad, y conlleva repercusiones que puede
afectar a su esfera educativa, social y familiar. Por lo que el trabajador social sirve
de enlace para coordinarse con las distintas entidades implicadas en la atencion a
cada paciente y familia. Los trabajadores sanitarios tratan de ser agentes facilitado-
res frente a la burocracia a la que se enfrentan las familias.

Es competencia de los trabajadores sociales asegurar la coordinacion con ser-
vicios sociales. La valoracion de la complejidad en Cuidados Paliativos lleva im-
plicito tener en cuenta los factores sociales. Es el trabajador social quien hace la
valoracion socio-familiar, como complemento a la de los demas profesionales, con
el fin de garantizar la atencion integral y la continuidad de la atencion. Esta valo-
racion queda registrada en la Historia Clinica. La complejidad social puede venir
derivada del aumento de los cuidados que recaen en la familia y de la pérdida de
autonomia del paciente, viéndose mermadas sus capacidades para el desarrollo de
las actividades de la vida diaria, a esto se anade la escasez de recursos de apoyo que
palien la sobrecarga de los cuidados en domicilio que pueden llevar a la claudica-
cion de los cuidadores. La valoracion de la claudicacion familiar debe realizarse
de manera temprana. Generar una estrategia de coordinacion efectiva entre los
servicios sanitarios y sociales, permite que el trabajo en red garantice los derechos
de las personas con necesidades de atencion paliativa (Asociacion Madrilefia de
Cuidados Paliativos, 2020).

Los nifios y nifas, adolescentes y jovenes beneficiarios de programas de cui-
dados paliativos, siguen siendo personas con discapacidad necesitadas de espe-
cial proteccion pero que necesitan seguir viviendo de la mejor manera posible,
cuidados en su entorno, por su familia y, vinculados a sus amigos y compafieros
de escuela. Los equipos de salud y educativo deberan comunicarse para respon-
der a las necesidades de cada nifio, entendido en sentido amplio y no s6lo como
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alumno o como paciente seglin el profesional que le mire. El nifio, en la medida
que se beneficie de la escolarizacion, debe continuar su proceso educativo com-
patibilizandolo con los cuidados sanitarios permitiendo una vida lo mas normali-
zada como sea posible, mientras sea posible. En cuidados paliativos pediatricos,
todos los nifios deben recibir apoyo para participar en las actividades normales
de la infancia, incluido el acceso a la educacion, el juego, el ocio, los amigos y el
mantenimiento de sus relaciones especiales con los hermanos y otros miembros
de la familia (EAPC, 2009).

Algunas prestaciones sociales recogen aspectos especifico para cuidados palia-
tivos, cabe destacar la valoracion con tramite de urgencia de la Ley de Dependen-
cia, que recoge la Disposicion Adicional cuarta de la Ley 4/2017, de 9 de marzo,
de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir. También pueden
disponer de la tarjeta de estacionamiento provisional por razones humanitarias. Se
concede una tarjeta de estacionamiento de caracter provisional de vehiculos auto-
moviles a las personas que presenten movilidad reducida, aunque esta no haya sido
dictaminada oficialmente, por causa de una enfermedad o patologia de extrema
gravedad que suponga fehacientemente una reduccion sustancial de la esperanza
de vida que se considera normal para su edad y demas condiciones personales, y
que razonablemente no permita tramitar en tiempo la solicitud ordinaria de la tar-
jeta de estacionamiento”(BOE 309).

Potenciar la capacidad cuidadora de la familia

Los pacientes en cuidados paliativos son menores con patologia cronica y comple-
jidad, son personas vulnerables y dependientes de los cuidados que otras puedan
desempefiar, precisan atencion y proteccion especial. Los cuidados recaen funda-
mentalmente en su familia, y lo desempeian sin descanso, las veinticuatro horas
del dia; por ello es fundamental establecer estrategias que permitan apoyar a los
cuidadores previniendo la claudicacion familiar. Las familias asumen el cuidado de
sus hijos, aprendiendo técnicas, tales como aspiracion de secreciones, preparacion
y administracion de farmacos y alimentacion por sonda nasogastrica o gastrosto-
mia, vigilancia de constantes, crisis, administracion de oxigenoterapia, manejo de
bombas de nutricion enteral, etc.

El trabajador social sanitario centra su atencion en la mejora de la calidad de
vida tanto del paciente, como su familia. A diferencia de los cuidados paliativos en
adultos, los cuidados paliativos pediatricos pueden hacer que un paciente requiera
atencion durante afios. Una enfermedad que amenaza la vida es la que tiene una
alta probabilidad de muerte prematura pero en la que también existe la posibilidad
de una supervivencia prolongada, por lo que las necesidades de atencion pueden
convertirse en complejas segin avanza la enfermedad. El paciente pediatrico esta
en constante desarrollo, en el crecimiento del nifio sano lo habitual es que cada
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vez sea mas autonomo y no dependa tanto de los adultos, pero cuando un nifio
esta enfermo y precisa cuidados paliativos, puede mantener la fragilidad de un
recién nacido, en la que su vida depende de los cuidados de sus padres y muchos
nifios, no dejan de ser dependientes de sus padres. Algunos pacientes no dejaran
de usar el pafial a pesar de cumplir anos, otros dependeran de la silla de ruedas
para su movilidad, sin haber llegado a caminar antes, muchos pacientes nunca han
podido expresarse hablando, son alimentados mediante una sonda nasogastrica o
boton gastrico y otros requieren que sus cuidadores aspiren secreciones porque
ellos no pueden manejarlas solos, en su mayoria los pacientes requeriran cuidados
sanitarios, continuos y especiales que desempefiaran sus padres o cuidadores. Y es-
tos cuidados en un entorno sanitario siempre son desempefiados por profesionales
sanitarios, pero en casa son sus padres, cuidadores habituales o aquellos que han
sido entrenados para ello quienes se ocupan de manera permanente. Esta situacion
hace que no sea posible delegar el cuidado de estos nifios en cualquier persona,
los abuelos, tios, amigos no pueden relevar a los padres asumiendo su cuidado por
la complejidad y la responsabilidad que implica, por lo que la sobrecarga familiar
esta presente.

La Carta Europea de Cuidados Paliativos para Nifios y Jovenes reconoce la ne-
cesidad de apoyar a los padres, y especifica que “se les debe ofrecer un respiro para
que puedan tomar breves descansos en el cuidado de sus hijos cuando sea necesa-
rio. Se les debe ayudar a apoyar a todos sus hijos para que realicen las actividades
normales de la infancia”. Ademas reclama que los servicios de cuidados paliativos
para nifios deben regularse a nivel nacional y deben desarrollarse herramientas
para medir objetivamente su eficacia e impacto en la satisfaccion de las necesida-
des del nifio y la familia (EAPC, 2009).

Se deben aumentar los recursos que puedan ayudar a descargar al cuidador
con programas de descanso y respiro (Consejeria de Sanidad, 2013). El apoyo a
las familias con un (Consejeria de Sanidad, 2013)programa de respiro previene
la claudicacion. Se define claudicacion familiar en cuidados paliativos, como la
manifestacion, implicita o explicita, de la pérdida de capacidad de la familia para
ofrecer una respuesta adecuada a las demandas y necesidades del enfermo a causa
de un agotamiento o sobrecarga (De Quadras, 2003). Los cuidados de respiro o de
descarga familiar ya estan incluidos en los estandares de atencion a los nifios con
enfermedad avanzada (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009).

Las caracteristicas peculiares de los nifios hacen reconocer unos derechos en
cuidados paliativos pediatricos. Se deben ofrecer alternativas distintas al hospi-
tal, favoreciendo la atencion en el domicilio. Este, sera el lugar de atencion por
excelencia para la atencion del paciente pediatrico y su familia. La solucion mas
efectiva, eficiente y viable en cuidados paliativos para nifios son redes de atencion
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domiciliaria, junto con alojamientos residenciales transitorios (hospice) llevados
por equipos especializados (De los Reyes Lopez, 2010).

Acompariar a la familia

La atencion al paciente y familia se realiza desde el marco de una intervencion
profesional. Se debe establecer una relacion cercana y abierta, participando en la
toma de decisiones, y orientando segun las circunstancias y necesidades de cada
familia. Para unos padres cuidar y proteger a un hijo enfermo no es tarea facil, y los
conflictos en cuidados paliativos pediatricos pueden aparecer en cualquier momen-
to. Por lo que sera necesario intervenir en relacion con algunos de los aspectos que
puedan surgir durante el proceso de intervencion. Plantear de manera anticipatoria
las diferentes situaciones, ayuda a explorar los distintos escenarios que pueden ir
presentandose a lo largo del proceso de atencion, y ayuda a tener previsto acuer-
dos en esas situaciones, llegar a un acuerdo sobre cual sera el lugar de atencion en
caso de empeoramiento clinico, sobre todo en caso de padres separados, si sera la
vivienda del padre, o la de la madre, si prefieren estar en el hospital. Las reuniones
familiares previenen situaciones dificiles y ayudan en la toma de decisiones tanto
si la relacion es buena como si no. Se destacan dos recomendaciones del Comité
de Ministros referidas a la mediacion familiar y el apoyo al ejercicio positivo de la
parentalidad:

« Recomendacion (1998) 1, del Comité de Ministros, sobre la mediacion fami-
liar, de 21 de enero de 1998.

« Recomendacion (2006) 19, del Comité de Ministros, sobre politica de apoyo
al ejercicio positivo de la parentalidad. Alienta a los Estados a reconocer la
importancia que revisten las responsabilidades de los padres y la necesidad de
prestar a los padres apoyos para criar a sus hijos.

Algunas de las situaciones frecuentes que se plantean en el entorno familiar en
cuidados paliativos pediatricos son: el fuerte impacto emocional, preocupacion con
relacion a la atencion al enfermo y sus cuidados, problemas para el cuidado de los
hermanos del paciente, dificultad para la reestructuracion familiar y organizacion
funcional, inquietudes existenciales, riesgo de claudicacion familiar, limitacion en
el acceso de recursos econdmicos, miedo o rechazo a hablar con hermanos y abue-
los, convivencia del nifio con padres separados y dificultad en la comunicacion
entre ambos progenitores, etc. Cada situacion presentada anteriormente puede ser
origen de un conflicto. La mediacion en cuidados paliativos esté relacionada con
la gestion positiva de los conflictos que surgen entorno a la atenciéon al enfermo
terminal y su familia.
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El trabajador social sanitario en cuidados paliativos pediatricos recogera la in-

formacion relevante, dejara constancia en la historia clinica y realizara la coordi-
nacion con juzgado, servicios sociales o equipos de menores cuando sea oportuno.
En cuidados paliativos la relacion entre los profesionales y el paciente y familia es
cercana. Se construye mediante el acompafiamiento profesional.-
La atencion en domicilio supone un impacto positivo en la calidad de vida del
nifio ya que reduce la sensacioén de miedo, aislamiento y desamparo. Ofrece im-
portantes oportunidades de comunicacion y socializacidon, ademas otros miem-
bros de la familia pueden compartir responsabilidad en los cuidados. Hay que
tener en cuenta la participacion de los hermanos del paciente en los cuidados.
Es preciso fomentarla y atender a los posibles sentimientos de culpa y soledad,
ya que durante el proceso de enfermedad y fallecimiento sufren y ven alterados
sus vinculos y relaciones familiares (Martino Alba, 2014).

Apoyar en la resolucion de aspectos practicos

La mision de los equipos interdisciplinares es aliviar el sufrimiento desde todas
las esferas, atendiendo tanto al paciente como a la familia, preparandola para el
duelo. Y eso se hace desde el momento que se conoce al paciente. Cada profesional
desempefia un rol especifico, con formacion especifica y experiencia profesional,
pero es la combinacion del trabajo de todos sus miembros lo que determinard el
acompanamiento y asistencia eficaz al final de la vida. El trabajador social es un
profesional especifico en cuidados paliativos y tiene el potencial de estar presente
en las situaciones al final de la vida, tiene su papel en abordar las necesidades psi-
cosociales de la persona enferma y sus familiares segun su disciplina y el compro-
miso con la promociodn, el cuidado, y la atencion de los miembros mas vulnerables
(Riquelme Olivares, 2010).

Cuando el soporte del equipo de cuidados paliativos pediatricos se produce du-
rante las veinticuatro horas del dia, la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos,
reconoce que los nifios quieren pasar el mayor tiempo posible en su hogar y evitar
ingresos innecesarios en el hospital. En pediatria lo ideal es que sea solo un equipo
el que atienda al paciente, tanto si ingresa en el hospital como si permanece en el
domicilio. Del mismo modo, que ese mismo equipo sea el que esté presente en el
momento del fallecimiento acompafiando a la familia y permitiendo que el mismo
médico responsable certifique la defuncién. Desde el mismo momento del diag-
nostico de su enfermedad los padres pueden verse amenazados por la posibilidad
de muerte prematura. Cuando un nifio es diagnosticado de enfermedad oncoldgica,
es el oncologo, el que le transmite en ese mismo momento el porcentaje de super-
vivencia, cuando un neuropediatra orienta sobre las alternativas de tratamiento y
posibilidades terapéuticas los padres entienden el desarrollo de la enfermedad y la
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incertidumbre prondstica, cuando un intensivista orienta en la toma de decisiones
ante un evento agudo los padres, a pesar de tratar de mantener la esperanza saben
que el tratamiento puede fracasar. Por medio de diversas técnicas, como la reunion
familiar, se podra avanzar en el plan anticipado de cuidados, por el que poder
concretar aspectos como las preferencias del cuidado, deseos y preocupaciones y
entre estas muchas, veces esta el desconocimiento sobre qué pasa cuando el nifio
fallezca y como deben actuar. El trabajador social debe anticipar el momento de
la muerte del su hijo y debe poder entablar una conversacion sobre tramites fu-
nerarios casi desde el inicio de la relacion. En un equipo de cuidados paliativos
pediatricos no se puede evitar esas conversaciones con la familia. La Asociacion
Europea de Cuidados Paliativos refiere que los padres, los hermanos y la familia
en general deben tener tiempo para expresar sus deseos sobre el cuidado al final de
la vida de su hijo y el cuidado después de la muerte, revisando su Plan de cuidado
anticipado y revisandolo segun corresponda. Se debe ayudar a todos los nifios,
cuando sea posible y apropiado, a hablar sobre sus esperanzas y deseos especiales
de futuro, sus opciones sobre el cuidado al final de la vida y coémo desean ser recor-
dados. Deben recibir apoyo para participar al final de la vida de su hijo y después
de su muerte, de acuerdo con sus deseos. Los profesionales de cuidados paliativos
pediatricos deben asegurar la prestacion de cuidados en el tramo final de la vida
y posterior a la muerte de los nifios. Deben conocer los aspectos practicos de los
procesos después de la muerte y poder apoyar a las familias en este momento difi-
cil (EAPC, 2009). Los aspectos funerarios estan presentes desde el momento de la
llegada del equipo a la vida del paciente y familia. En esos primeros momentos se
debe explorar si disponen de seguro funerario y si tienen alguna preferencia para
poder responder a sus necesidades cuando se produzca el fallecimiento de su hijo.
Es necesario valorar si existen dificultades que puedan aparecer en ese momento,
relaciones conflictivas, dificultades econdomicas u otros aspectos culturales a tener
en consideracion.
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I_a Ciencia, en concreto las Ciencias Sanitarias y las mejoras de las condiciones
sociosanitarias, han permitido que, a lo largo de parte de la segunda mitad del siglo
XXy lo que llevamos del siglo XXI, nuestra esperanza de vida sea significativamente
mayor que en tiempos pretéritos.

Ha conseguido curar numerosas enfermedades que tenian una mortalidad eleva-
da. Por otra parte, ha permitido una mayor supervivencia en aquellos pacientes
que sufren una enfermedad incurable. Estos hechos plantean situaciones nuevas
en el cuidado y atencion de los pacientes en los que el deterioro de sus funciones
organicas conlleva un final previsible de su vida a corto plazo.

Frente a esta situacion se plantean dos acciones, que han tenido una atencion dis-
tinta por parte de nuestros gobernantes y de nuestro sistema sanitario, la Eutana-
sia, que esta perfectamente desarrollada desde un punto de vista legal e integrada
en nuestro sistema sanitario, y los Cuidados Paliativos, que adolecen de una regu-
lacion legal, estructural y homogeneizacion en el sistema sanitario y educativo, y
en la necesidad imperiosa de su reconocimiento como actividad fundamental en la
actividad sanitaria.

La presente obra nace del impulso de miembros de la Universidad de Alcala en co-
nocer y profundizar desde un punto de vista multidisciplinar la situacion actual de
los Cuidados Paliativos en nuestro pais. Cuenta con la experiencia (en algunos casos
pionera) y la opinidn de muchos expertos de una gran cantidad de disciplinas, que
intervienen en los Cuidados Paliativos, e intenta recoger todas las sensibilidades.
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