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Summary

Brief revision the palliative cares and the necessity of the education in these
cares to all the levels, making emphasis in the primary attention of health, in the
necessities of the caregivers, the specific objectives of the curriculum in cares
palliatives in the pregrado formation and graduate degree and the continuous
education.
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Resumen

Se realiza una breve revisibn sobre que son los cuidados paliativos y la
necesidad de la educacion en estos cuidados a todos los niveles, haciendo
énfasis en la atencion primaria de salud, en las necesidades de los cuidadores,
los objetivos especificos del curriculum en cuidados paliativos en la formacion
de pregrado y postgrado y la educacién continuada.

Palabras claves: Cuidados paliativos, ecuacion, envejecimiento.

Introducciodn

Los cuidados paliativos son un concepto de la atencién al paciente que incluye
a profesionales de la salud y a voluntarios que proporcionan apoyo medico,
psicolégico y espiritual a enfermos terminales y a sus seres queridos. Una de
las metas principales es el control del dolor y de otros sintomas para que el
paciente pueda permanecer lo mas alerta y comodo posible. Los servicios de
cuidados paliativos estan disponibles para personas que ya no pueden
beneficiarse de los tratamientos curativos; el paciente tipico de cuidados
paliativos tiene un prondstico de vida de seis meses 0 menos.

Los programas de cuidados paliativos proporcionan servicios en varias
situaciones: en el hogar, en centros de cuidados paliativos, en hospitales o en
establecimientos capacitados para asistir enfermos. Las familias de los
pacientes son también un enfoque importante de los cuidados paliativos, y los
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servicios estan diseflados para proporcionarles la asistencia y el apoyo que
necesitan. *

Definiciones

Definicion de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos son aquellas atenciones que se dan a un paciente con
una enfermedad potencialmente mortal, en fase avanzada y al que no afectan
los tratamientos curativos:

Definicion del Instituto Nacional del Cancer de los Estados Unidos

El cuidado paliativo es la atencion que se brinda para mejorar la calidad de vida
de los pacientes de una enfermedad grave o potencialmente mortal. La meta
del cuidado paliativo es prevenir o tratar lo mas rapidamente posible los
sintomas de una enfermedad, los efectos secundarios del tratamiento de una
enfermedad y los problemas sicoldgicos, sociales y espirituales relacionados
con una enfermedad o su tratamiento. También se llama cuidado de alivio,
cuidado médico de apoyo, y tratamiento de los sintomas: *

Definicién de la OMS

Los cuidados paliativos son un modo de abordar la enfermedad avanzada e
incurable que pretende mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes que
afrontan una enfermedad como de sus familias, mediante la prevencion y el
alivio del sufrimiento a través de un diagnostico precoz, una evaluacién
adecuada y el oportuno tratamiento del dolor y de otros problemas tanto fisicos
como psicosociales y espirituales». -

Los cuidados paliativos y por extension los equipos de cuidados paliativos:

* Proporcionan alivio al dolor y a otros sintomas.

 Defienden la vida (son vitalistas) pero contemplan la muerte como un proceso
natural.

* No intentan acelerar ni posponer el fallecimiento.

* Incorporan los aspectos psicoldgico y espiritual en la atencion al paciente.

* Proporcionan un apoyo para ayudar a los pacientes a mantener hasta el
fallecimiento, dentro de sus limitaciones, el mayor nivel de actividad.

» Ofrecen su ayuda a la familia a lo largo del proceso de la enfermedad vy,
luego, en el duelo.

» Trabajan en equipo para resolver el conjunto de necesidades del paciente y
de sus familiares incluido, cuando es preciso, el apoyo en el duelo.

* No solo pretenden mejorar la calidad de vida, sino que pueden influir también
de manera positiva en el curso de la enfermedad.

» Se pueden aplicar de manera temprana en la evolucién de la enfermedad
asociados a otros tratamientos como la quimioterapia y la radioterapia, dirigidos
a prolongar la supervivencia, y abarcan también los estudios encaminados a
comprender y a tratar de manera mas adecuada las complicaciones que
puedan afectar al paciente.

Lo anterior no solo es permisible al cancer, sino también a cualquier
enfermedad cronica no transmisible.

GEROINFO. RNPS 2110  ISSN 1816-8450 2
Vol.8. No.2. 2013



Gerolnfo

Publicacion Periédica de Gerontologia y Geriatria
RNPS 2110 ISSN 1816-8450
Vol.8. No.2. 2013

Definicién Educacion

La educacion, (del latin educere «guiar, conducir» 0 educare «formar, instruir»)
puede definirse como:

El proceso multidireccional mediante el cual se transmiten conocimientos,
valores, costumbres y formas de actuar. El proceso de vinculacién y
concienciacion cultural, moral y conductual.

Breve resena historica

Esta es la filosofia de los cuidados paliativos que comenz6 en Londres en la
década de los afios 60 y que rapidamente se fue extendiendo, primero por el
mundo anglosajén y luego por Europa y otros paises. Los cuidados paliativos
recuperan la forma mas profunda de comprender y atender al paciente terminal
que late en la medicina. Son respuesta al descontento de los profesionales y de
la sociedad que estaban ignorando necesidades claves de alivio del sufrimiento
para el enfermo avanzado e incurable y para su familia. Necesidades que
habian quedado escondidas quiza detras de la busqueda de progreso cientifico
y de los avances técnicos que la medicina ha experimentado en el siglo XX.
Estos cuidados comenzaron en Londres, cuando la doctora Cicely Saunders
(Premio Templenton en 1981) promueve un primer centro médico dedicado a la
atencion de enfermos terminales que marcaria la referencia a imitar para todo
el mundo. En sus origenes se percibe el sentimiento profundamente cristiano
de los cuidados paliativos. Asi se explica en el acta fundacional de este primer
centro de paliativos.*

Escenario actual

Panorama demografico

Epidemiologia de las enfermedades crénicas no trasmisibles

Gestion de servicios de atencion insuficiente en la atencion primaria de salud
Mala calidad asistencial

No existencia de indicadores para la evaluacién de la atencion

Recursos humanos insuficientes

No educacion en cuidados paliativos

En todo el mundo, y particularmente en los paises desarrollados, el nimero de
personas mayores esta aumentando, agregando presion sobre muchos temas
de politica sanitaria, asi como importantes cuestiones financieras y éticas.
Conforme aumenta la esperanza de vida, muchas personas viven pasados los
65 afios y hasta edades muy ancianas, de este modo el nimero de mayores
aumenta de forma espectacular.

Las poblaciones europeas, paises desarrollados y regiones menos
desarrolladas estan envejeciendo.

Mejoras en la sanidad publica, incluyendo prevencion y tratamiento de
enfermedades infecciosas y otras innovaciones, han reducido enormemente la
proporcién de muertes que tienen lugar en la infancia y en la edad adulta.
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El proceso de envejecimiento de una sociedad suele ser consecuencia de una
baja natalidad, producida por la contencion de la fecundidad. Asi como la
disminucién de la mortalidad y el aumento de la esperanza de vida que se ve
consolidado por las aplicaciones de las mejoras en asistencias sanitarias y
servicios sociales que permitan una mayor supervivencia de las personas
mayores.

Por otra parte las migraciones externas aportan signos negativos por lo que las
poblaciones decrecen. Junto con el envejecimiento de la poblacién, los tipos de
enfermedades por las cuales las personas padecen y fallecen también
cambian. Las personas mueren, cada vez mas, como resultado de
enfermedades cronicas graves como son las enfermedades cardiovasculares,
cerebro-vasculares (incluyendo ictus), enfermedades cronicas e infecciosas
respiratorias y cancer y enfermedades reemergente

Seria dificil determinar con certeza una enfermedad como principal causa de
muerte, ya que muchos ancianos padecen diversas afecciones que pueden
contribuir en su conjunto a la muerte. La demencia es un ejemplo de una
afeccion que normalmente es menos diagnosticada.

Si viven mas personas hasta edades mas avanzadas, y las enfermedades
cronicas se vuelven mas comunes con la edad, entonces aumentara el numero
de personas que vivan con dichos efectos.Esto significa que habra mas
personas que necesiten algun tipo de ayuda hacia el final de la vida.

Las mujeres son mas propensas a sufrir distintas enfermedades crénicas como
demencia, osteoporosis y artritis, indicando que la mayor parte de su
supervivencia «extra» puede estar afectada por la discapacidad-®

Aparejado con el envejecimiento de la poblacion se asocia una disminucion de
las personas jévenes como consecuencia de la disminucion de los indices de
natalidad. Por tanto, también esta aumentando la edad de los cuidadores no
profesionales. Algunas familias con miembros ancianos que necesitan cuidados
a tiempo completo encontraran el costo financiero y la carga inmanejable’ ’

El creciente nUmero de personas mayores supondra un reto de los sistemas de
atencién sanitaria para proveer un cuidado mas eficaz hacia el final de la vida.
Por lo anterior el papel de la atencion sanitaria es proveer de medios de ayuda
a personas en diferentes circunstancias teniendo en cuenta sus deseos de una
forma apropiada.

En la mayoria de los paises las personas mayores viven en sus hogares,
aunque dichos paises tienen diferentes formas de proporcionar atencion a largo
plazo para personas mayores. Pero la carencia de personal y falta de
formacion en cuidados paliativos en la atencion domiciliaria y en las residencias
pueden aumentar los ingresos hospitalarios por cuidados al final de la vida. Por
tanto, los paises desarrollados y los que estan en vias de desarrollo estan
enfrentandose a cuestiones muy similares, y pueden aprender unos de otros en
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las distintas areas. Todo esto trae aparejado las necesidades de los
cuidadores.

Las necesidades de los cuidadores

Hasta hace poco tiempo no se ha reconocido el papel de las personas que
atienden a los mayores gravemente enfermos. Hay poco conocimiento oficial
relativo a sus necesidades, aunque varia considerablemente el papel que
desempefian. Dicho papel puede incluir tareas de caracter intimo como aseo,
ayuda a la persona a vestirse e ir al bafio, o tareas como tener que levantarles.
Esta clase de cuidados son prestados por personas de parentesco muy
cercano, a menudo viven en la misma casa y estan motivados por el amor y el
deseo de mantener a la persona mayor fuera de una institucion.

El cuidado a largo plazo de los familiares del paciente gravemente enfermo no
esta retribuido y sin elapoyo necesario dicho trabajo puede dafar la salud, el
bienestar y la seguridad econémica de los propios cuidadores™®

Tradicionalmente, los cuidados paliativos han sido dirigidos con mas frecuencia
a las personas que padecen cancer y no a las enfermedades cronicas no
transmisibles, en parte porque el curso de la enfermedad es mas predecible y
por tanto se pueden reconocer y planear las necesidades de los pacientes y de
sus familias. Una consecuencia de esto ha sido la percepcion de que los
cuidados paliativos son relevantes solo en las Ultimas semanas de vida y
pueden ser proporcionados solo por servicios especializados.

Por lo que ademas de apoyar el cuidado de pacientes con enfermedades
terminales, hay que encontrar el camino para apoyar a las personas con
enfermedades cronicas graves o con multiples problemas crénicos de larga
duracion y tener en cuenta lo impredecible de la muerte.

Estudios sistematicos muestran evidencias contundentes de que los pacientes
aprecian la informacion precisa, que muchos de ellos no estan recibiendo
suficiente informacion, y que actual mente médicos y enfermeras tienen una
capacidad limitada para detectar las necesidades de los pacientes”

El programa de capacitacion para licenciadas y auxiliares de enfermeria es una
importante iniciativa educativa para promover los cuidados paliativos
promovidos por el consorcio de Educacion en enfermeria (ELNEC), que
prepara a las enfermeras como educadoras y lideres para mejorar la calidad de
los cuidados al final de la vida en los centros de atencién geriatrica™*°

Puntos a destacar incluyen la informacion y educacion a los profesionales,
pacientes, cuidadores formales e informales y a la sociedad en general, asi
como coordinacion de la atencion, respecto a las preferencias del paciente,
apoyo emocional, confort fisico, participacion de los familiares y amigos,
ademas de la continuidad del tratamiento en los cuidados incluyendo los
periodos de transicion*!

La formaciéon puede mejorar el conocimiento y la actitud del personal sanitario
sobre el dolor y otros sintomas en los pacientes con enfermedades terminales,
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intervenciones sico-educativas multicompetente como se comprueba en el
ensayo aleatorio controlado, realizado entre noviembre de 2003 hasta mayo de
2008 a 322 pacientes del centro integral del cancer en Nueva
Hampshire(proyecto-ENABLE ) consistente en educar, nutrir, asesorar llevado
a cabo a través de practicas avanzadas de enfermerfa*?

La habilidad de los profesionales sanitarios para comunicarse eficazmente con
las familias y hacerles participar en la toma de decisiones aparece
constantemente como una importante contribucion a su satisfaccién en el
cuidado al final de la vida™®

La capacidad de comunicacion de los profesionales sanitarios se puede
mejorar por via de programas de cuidados de larga duracion revision de videos
de consulta y debate, pero en todo caso necesitan mas ayuda para mantener
esa capacitacion en la practica diaria**

En Japon se realizé la evaluacibn de un programa educativo de atencion
paliativa siendo el objetivo de este trabajo desarrollar una evaluacion para
medir la eficacia de los mismos, cuyo resultado fue la clarificacion de los
conocimientos reales adquiridos con el instrumento°

En resumen, la investigacion para conocer las necesidades de personas que
padecen y mueren a causa de enfermedades graves distintas al cancer esta
mucho menos avanzada. Hay poca informacion especifica sobre métodos
eficaces en residencias de ancianos o para enfermos crénicos en el
conocimiento de las necesidades de cuidados paliativos, Sin embargo, medidas
simples como aliviar el dolor, comunicacién, informacion y cuidados
coordinados de profesionales expertos son eficaces en la reduccién de
sintomas y del sufrimiento del paciente.

Es el momento de hacer un esfuerzo mas activo y concertado para mejorar los
cuidados paliativos, concentrdndose en la implementacion de medidas simples
efectivas basadas en la complejidad y la gravedad de las enfermedades, y
centradas en las necesidades del paciente y familiares.

Puntos criticos que se encuentran en el escenario actual

La formacion e investigacion son dos grandes aspectos que deben estar
concebidos en los programas de formacion de los equipos de cuidados
paliativos' *°

Formacion

* Demanda generalizada de formacion en cuidados paliativos.

* Necesidad de formacion especifica de los profesionales de los equipos de
cuidados paliativos.

» Necesidad de formacién en aspectos emocionales.

La formacion es uno de los pilares basicos del desarrollo de los cuidados
paliativos siendo un desafio presente y futuro. Block ha sefialado como una
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prioridad para el avance de los cuidados paliativos corregir urgentemente las
deficiencias formativas existentes®’

Entre otras medidas se recomiendan las siguientes: establecimiento y mejoria
de los curriculos existentes, creacion de estandares formativos y certificacion
de la competencia, aumento de los programas asistenciales y de su implicacién
en la docencia, aumento de contenidos paliativos en libros y revistas y
desarrollo de estancias formativas en unidades de cuidados paliativos*®

En la planificacién de la formacién se recomienda distinguir 2 niveles: *°
* Estudiantes y a todos los profesionales.

» Profesionales que atiendan con mayor frecuencia a enfermos en fase
avanzada/terminal.

Formacion de pregrado

La formacion de pregrado se ha destacado como una de las acciones con
mayor impacto a medio y largo plazo sobre la efectividad de los cuidados
paliativos, existiendo evidencias en estudios realizados sobre programas de
educacion multidisciplinaria®

Objetivos especificos del curriculum en cuidados paliativos %

Actitudes

* Mostrar que la enfermedad es un estado complejo con elementos fisicos,
psicolégicos, sociales y espirituales.

» Demostrar el enfoque multidisciplinario de los cuidados paliativos.

» Demostrar etapas preventivas para evitar problemas fisicos, psicoldgicos y
sociales.

» Enfatizar que todas las intervenciones deberian centrarse sobre las
necesidades del paciente.

« Identificar las propias actitudes hacia la muerte.

» Comprender que la familia forma parte de la unidad de cuidados.

* Demostrar como el impacto y la interpretacion de la enfermedad depende de
actitudes personales.

* Discutir aspectos éticos.

Conocimientos

* Describir la fisiopatologia de los sintomas y su manejo.

« Identificar diversos sistemas de cuidados y sus relaciones.
* Describir los elementos del duelo.

Habilidades

* Integrar el conocimiento de otras areas de salud con datos clinicos, pruebas
diagnésticas y la literatura con el fin de realizar una toma de decisiones sobre
la indicacién o no de examenes complementarios y tratamientos.
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Formacion postgrado

* Medicina Familiar y Comunitaria
» Medicina Interna

* Oncologia Médica

* Oncologia Radioterapica

* Geriatria

Las estancias en unidades suponen un método excelente de aprendizaje, tal
como afirma la recomendacion de la Sociedad Americana de Oncologia Clinica
para sus especialistas en periodo formativo2

Formacién continuada

Objetivos fundamentales:

* Conocer los principios, posibilidades y organizacion de los cuidados
paliativos.

* Describir las principales causas de disconfort del enfermo en fase terminal.

* Reconocer la informacion y la comunicacibn como parte del proceso
terapéutico.

* Ser capaz de trazar una estrategia terapéutica basica.

Contenido

» Demencia avanzada y otras enfermedades neurodegenerativas.
« EPOC.

* Falla cardiaca avanzada.

* Insuficiencia renal terminal en paciente no dializa.

» Enfermedad articular degenerativa y/o inflamatoria avanzada.

» Farmacologia de los opioides.

Estado actual de la guias de manejo del dolor por cancer

* Evaluacion y diagndstico del dolor por cancer.

» Uso de opioides subcutaneos y transdérmicos.

» Medicamentos coadyuvantes en el manejo del dolor por cancer (esteroides,
neuromoduladores, bifosfonatos, etc.).

» Concepto de sedacion paliativa.

» Uso de via subcutanea. Manejo de sintomas al final de la vida.

» Comunicacion entre la familia y el equipo de salud.

 Conspiracién del silencio: cuando todos le ocultan al paciente su diagnostico o
real condicion.

* Muerte en casa vs. muerte en el hospital.

* Fragilidad y declinacion funcional.

* Trastornos del suefio.

* Trastornos de la deglucion.

* Nutricion en el paciente con enfermedad avanzada.

» Enfermedad cerebro vascular, inmovilismo y complicaciones.

* Disnea.

* Estrefliimiento y otros sintomas gastrointestinales.
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* Nauseas y vomito.

» Caquexia, hiporexia y fatiga.

* Delirium, ansiedad y depresion.

* Calidad de muerte.

» Comités de Bioética.

*Voluntad anticipada.

* Evitando la Distanasia, a través de la Ortotanasia.

» Toma de decisiones en el paciente con o sin autonomia.
 Cuidado paliativo en el domicilio.

* Cuidado paliativo en hogares geriatricos.

* Fatiga del cuidador.

 Cuidados paliativos en hospitales de alta complejidad.
 Educacion en cuidado paliativo.

Una reciente revisidbn sistemética sobre intervenciones de formacién en
cuidados paliativos sefiala que aunque el tema no esta suficientemente
estudiado, parece existir una mejora en los conocimientos y habilidades cuando
se utilizan aproximaciones multifacéticas (cursos presenciales, grupos de
discusién, autorizaciones, autoformacion,etc?®

La formacion avanzada debe proporcionar y garantizar la competencia
profesional de los integrantes de los equipos especificos de cuidados
paliativos. A través de cursos avanzado de cuidados paliativos -**

Recomendaciones

» Se recomienda la inclusion de los cuidados paliativos en los curriculos de
formacion de grado de las Ciencias de la Salud.

* Promover y facilitar la rotacion en equipos de cuidados paliativos de los
médicos, psicélogos y enfermeras residentes de las especialidades implicadas
en la atencion a estos pacientes.

» Estos planes se realizaran, en cualquier nivel, tras un analisis de las
necesidades formativas de todos los profesionales implicados.

* Se estableceran periddicamente los programas formativos que especifiquen el
cronograma, los contenidos y los dispositivos responsables de la formacion.

* La acreditacion de la formacién continuada en cuidados paliativos

* Se enfatizara la formacion en comunicacion con los pacientes y familiares.

» Se crearan programas especificos de formacién que aborden la prevencion, el
diagnostico y el tratamiento de los «riesgos emocionales» de los profesionales
que trabajen con enfermos en fase avanzada/terminal.

Investigacion

La actividad investigadora en cuidados paliativos es reducida, abordar este
punto critico contribuird a mediano y a largo plazo a una mejor atencion?
Existen interrogantes pendientes de respuestas Optimas y es necesario, por
tanto, promover y apoyar la implementacion tanto de analisis epidemiolégicos
como de ensayos clinicos o estudios de tipo cualitativo®®
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Los cuidados paliativos son una disciplina joven, motivo por el cual no existen
muchas publicaciones especificas sobre la materia y, por otra parte, las
publicaciones sobre temas en relacion con los cuidados paliativos aparecen en
revistas con un perfii muy variado. Los temas mas investigados se
corresponden, en general, con el control de sintomas y la organizacion de los
equipos.

La mayor parte de los trabajos (47%) han aparecido en revistas dedicadas
especificamente a paliativos o al tratamiento de soporte del enfermo
oncoldgico.

/A quiénes se les impartiran estos conocimientos?

Cuidadores formales

» Médicos, enfermeras, psicologos, tanatdlogos, trabajadores sociales, otros
cuidadores.

» Especialmente médicos generales, geriatras, internistas, anestesiélogos,
oncologos, fisioterapeutas.

Cuidadores informales
» Familiares,otros cuidadores informales y los propios enfermos.

cQuéydénde?

Atencion Primaria de Salud.
Nivel Secundario.
Nivel Terciario.

A través de:

Cuidadores formales. (Guias de buenas practicas y protocolos)

* En pregrado: en las carreras.

* En postgrado: algunos casos en la residencia, y en cursos, entrenamientos,
diplomados, maestrias.

* Otros cuidadores formales: certificaciones.

* Desarrollo de consultorias de Ayuda y Orientacién Especializada a través de
grupos de expertos.

Cuidadores informales

e Cursos cortos, entrenamientos, a través de escuelas de cuidadores
(Asociaciones de familiares de pacientes con determinadas enfermedades,
sistemas de consejerias en las

instituciones de salud).
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Conclusiones.

* Promover las investigaciones integradas e interdisciplinares.

* Los equipos de cuidados paliativos tendran acceso a unidades de referencia
para el asesoramiento y apoyo de la investigacion.

* Impulsar la investigacion psicosocial y cualitativa.

* Priorizar y financiar lineas de investigacion en cuidados paliativos, mediante
su inclusion en las convocatorias de proyectos de investigacion.

Los cuidados paliativos, ofrecen un modelo de salud diferente e
innovador respecto al actual, proponiendo un profundo cambio en la
cultura contemporanea en los cuidados de salud.
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