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Resumen

Introduccidn:Los cuidados paliativos son una disciplina cientifica médica con un enfoque
integral que busca mejorar la calidad de vida de las personas que enfrentan una
enfermedad grave, avanzada o terminal. Se centran en aliviar el sufrimiento fisico,
psicoldgico, social, espiritual de los pacientes y sus familias. Método: Se trata de una
investigacion cualitativa, de enfoque hermenéutico, reflexivo, sociocritico y analitico. Con el
objetivo general de valorar la importancia del eficiente impacto de los cuidados paliativos
como disciplina cientifico médica en la atencién primaria de salud. Problema cientifico:
Durante el estudio se demostré que el insuficiente uso de los cuidados paliativos en la
atencién primaria de salud ha generado incremento en las hospitalizaciones prevenibles y
evitables, ha aumentado el indice ocupacional y el promedio de estadio hospitalarios.
Conclusiones: Se propusieron medidas metodoldgicas dirigidas al especialista en
medicina familiar encaminadas a Identificar oportunamente a pacientes con necesidad de
cuidados paliativo, Elaboracién de un plan terapéutico y un Enfoque asistencial capaz de

resolver el problema.



Introduccion
El mundo enfrenta una transicién demografica caracterizada por el aumento de la poblacién

anciana.® (prolongamiento de la esperanza de vida); en consecuencia, existe un
incremento gradual de la prevalencia de enfermedades crénico-degenerativas no
transmisibles. En nuestro pais el prondstico para el 2025 sera de un 26,1 % de poblacion

mayor de 60 afios, convirtiéndose Cuba en el pais mas envejecido de América Latina.®

En el afio 2018, en Cuba se reportaron 86 266 defunciones en personas de 60 afios y mas
de edad, que representa el 81,2 % de todos los fallecidos. Las muertes por enfermedades
no transmisibles contribuyeron con el mayor porcentaje a las causas de muerte en este
grupo (71 %).® Lo cual convierte la demanda de cuidados paliativos en un problema de

salud publica.

Los cuidados paliativos son una disciplina cientifica médica con un enfoque integral que
busca mejorar la calidad de vida de las personas que enfrentan una enfermedad grave,
avanzada o terminal. Se centran en aliviar el sufrimiento fisico, psicoldgico, social, espiritual
de los pacientes y sus familias, a través de un cuidado multidisciplinario, personalizado y el
acompanamiento de la familia durante el duelo. El objetivo principal de los cuidados
paliativos es proporcionar alivio de los sintomas y mejorar la calidad de vida,

independientemente del prondstico de la enfermedad. Esto implica tratar el dolor, controlar



los sintomas dificiles como la dificultad respiratoria, nauseas, vomitos o ansiedad, y abordar

las preocupaciones emocionales y espirituales del paciente.

Resulta oportuno destacar que en los servicios sanitarios primarios se realiza gran parte de
la atencién a pacientes en estado terminal y en fase final de la vida, y el médico de la familia

es el encargado de decidir los procederes necesarios.*>)

A pesar de que la Organizaciéon Mundial de la Salud ha impulsado el papel de la Atencion
Primaria de Salud, ha existido una progresiva tecnificacion de la medicina y la falsa promesa
de que "todo puede ser curado” en el medio hospitalario o en los entornos especializados,
lo cual ha relegado la figura del médico de cabecera y colocado a la atencion primaria en

un papel secundario.

En Chile, en la actualidad, muy pocos centros de salud cuentan con profesionales que
tengan algun tipo de formacion en esta materia, asociado a la desventaja de que cuenta

cON Muy escasos recursos e insumos para brindar cuidados paliativos de calidad.®

Existe una heterogeneidad sobre la legislacion de los cuidados paliativos en el mundo.
Paises como Brasil no han establecido una politica nacional de salud dirigida a los cuidados
paliativos, no existe un sistema de apoyo para las familias ni una definicion de las

responsabilidades en instancias de cuidados formal e informal.(”

En Cuba a partir del afio 2009 se comenz0 la introduccion de temas de cuidados paliativos
en el 5to. afio de la carrera y con la reingenieria del programa de formacion del médico
general basico, en su version C, se han incluido estos temas de cuidados al final de la vida
en el 2do., 5to. y 6to. afios de la carrera. Hernandez Quintero coincide con el poco
conocimiento, donde refiere que existe un bajo dominio general de los conocimientos en
temas de Cuidados Paliativos tanto en el pregrado como en el postgrado en la formacion

del futuro especialista de medicina familiar.®)

Este bajo dominio general de los conocimientos sobre cuidados paliativos por el especialista
de Medicina Familiar ha provocado un incremento en las hospitalizaciones evitables e
inadecuadas, que a su vez han incrementado los gastos de recursos en el nivel secundario,

pudiendo ser atendidos y resueltas en la atencién primaria de salud.

Por tal motivo el autor se ha propuesto como Objetivo general: Valorar la importancia del
eficiente impacto de los cuidados paliativos como disciplina cientifico médica en la atencién

primaria de salud.

Se realiz6 un estudio observacional, analitico, en el area de salud del policlinico Hermanos

Martinez Tamayo, Baracoa, Guantanamo, para determinar el impacto de los cuidados



paliativos como disciplina cientifico médica en la atencion primaria de salud. Se elabor6 una
encuesta para la recogida de datos, se revisaron las historias clinicas de pacientes
necesitados de cuidados paliativos y se realizaron entrevistas sobre el tema a los médicos

titulares de los consultorios del médico y la enfermera de la familia.

Este estudio pertenece a una linea de investigacion con trabajos presentados en varios
eventos de diferentes niveles y también forma parte de una tesis doctoral en desarrollo. Se
trabaja en la preparacion de un curso de superacién profesional en cuidados paliativos al

final de la vida, para médicos de familia que se realizara de forma virtual.

Desarrollo

Definicion: Los cuidados paliativos son una disciplina cientifico médica con un enfoque
integral que busca mejorar la calidad de vida de las personas que enfrentan una
enfermedad grave, avanzada o terminal. Se centran en aliviar el sufrimiento fisico,
psicolégico, social y espiritual de los pacientes y sus familias, a través de un cuidado
multidisciplinario y personalizado.

Objeto de estudio: Los cuidados paliativos como disciplina cientifico médica en el proceso
de formacion del Especialista de Primer Grado en Medicina Familiar.

Resefia historica.
Desde la antiguedad se reconocieron los ‘Hospitum’ conocidos como sitios donde se

generaba un sentimiento célido experimentado por el huésped y el anfitrién, en la Grecia
antigua también conocidos como ‘Xenodochium’. En aquel entonces los moribundos no
recibian atencion médica pues se considerada que su cuerpo ya se encontraba dominado
por la enfermedad y que era un sufrimiento que debia padecer el enfermo pues este era
impuesto por los dioses, por lo cual la medicina solo se reducia a atender a aquellos quienes

padecian una enfermedad curable para el momento.®)

Aproximadamente en el Siglo IV, en el Imperio Bizantino se popularizan estos lugares,
donde nuevamente su objetivo era atender a peregrinos, por lo que se ubicaban
principalmente en rutas transitadas. Pero aqui ya observamos un cambio en el enfoque,

pues a diferencia de los ‘Xenodochium’ griegos, en estos, aparte de la labor caritativa con



el viajero, se brindaba atencion médica a aquellos viajeros enfermos, y en caso de tratarse
de una enfermedad incurable se le realizaba acompafiamiento espiritual hasta el momento
de su muerte, por lo que ya empezamos aqui a vislumbrar un pequefio elemento de los

cuidados paliativos actuales.?

En Francia el origen de los ‘Hospice’ tiene dos posibles comienzos. Entre 1581 y 1660, San
Vicente de Paul crea los primeros hospicios para habitantes de bajos recursos, pero en
1842 se retoma este concepto por Jeanne Garnier en compafia de la Asociacion de
Mujeres del Calvario quienes redireccionan su concepto y buscan que ellos tengan el
objetivo de tratar personas con enfermedades terminales en la ciudad de Lyon. Un siglo
mas tarde los protestantes retoman este ejemplo por parte del pastor Fliedner, ellos fundan

una sociedad de enfermeras visitadoras llamadas Diaconisas de Kaiserwerth.@1

En 1974, en Estados Unidos se inaugura el primer Hospice en Bradford, Connecticut y en
1980 uno de los principales modelos de atencidén en este pais, el “Médicare”, lo incluye
dentro de su sistema de atencion, lo que ha conllevado a que se fortalezcan servicios de
atencion domiciliaria pues para poder ser aceptados dentro del programa los Hospices
deben asegurar contar con suficientes servicios domiciliarios para atencion de sus usuarios,

esto por medio de enfermeras o gestoras que derivan cada caso a grupos de atencion.®?

Nivel actual de desarrollo a nivel mundial.

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) introduce el concepto de Cuidados
Paliativos, pero se limita solo para el control de pacientes con cancer (Del Rio y Palma,
2007). En 1987 se reconoce la medicina paliativa como subespecialidad médica en el Reino
Unido por parte de ‘The Royal College of Physicians’, para estudio y manejo de pacientes
con enfermedades avanzadas, activas y progresivas cuyo pronéstico es limitado y cuyo
enfoque es calidad de vida, eso conlleva a brindar una atencion con calidad de los pacientes
que la requieran y que por medio de una certificaciébn de sus conocimientos se reconozca

a quienes trabajen en este campo.3)

En el 2002 la OMS amplia su concepto y manifiesta la importancia de los cuidados paliativos
en el cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo, buscando el alivio de dolor y sintomas acompafantes, generando la maxima
calidad de vida para el paciente y su familia, buscando al generar este nuevo paradigma
gue los cuidados paliativos no sean relegados a las Ultimas etapas de atencion del paciente
dado que los sintomas que no sean tratados en su inicio pueden ser mas complicados de
tratar en la etapa final de vida. A partir de este momento presentan gran crecimiento, desde

de la sesién 67 del 2014 de la OMS donde se genera la Resolucion 6719 que busca el



fortalecimiento de cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la

vida.(4

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (European Association for Palliative Care,
EAPC) promovio en el afio 2013 la llamada Carta de Praga (EAPC, 2013; Devay de Freitas,

2017) reclamando la consideracion de los cuidados paliativos como un derecho humano.

Estado actual en Cubay lalocalidad.

Cubacuentacon un sistemade salud accesible alapoblacion desde todos los puntos
de vista econ6mico, geogréfico, politico y social, es indudable que la situacion
socioecondmica del pais y la falta de desarrollo en la atencién a los pacientes en
estado terminal, provocan de forma reiterada que ellos y sus familiares y/o
cuidadores no reciban los servicios que requieren para que aquellos puedan llegar
al fin de ese doloroso proceso con la atencion primaria, por lo que muchos terminan
buscando la solucion a sus problemas en la atencion hospitalaria. Todo ello ha
contribuido a que, especialmente en las zonas urbanas, haya dejado de morir en el
hogar una cantidad de personas que ha ido incrementandose en las ultimas
décadas.(®
Durante la revision bibliografica no se encontraron trabajos publicados que nos
informaran sobre la actualidad del comportamiento de los cuidados paliativos en la
provincia de Guantdnamo, ni en el municipio de Baracoa.

Manifestaciones del problema
A pesar de que ha habido un incremento en la disponibilidad de los cuidados paliativos,
muchos pacientes mueren sin recibir estos cuidados, el acceso a ellos todavia es
insuficiente. En el 2018 entre 20 y 40 millones de personas en el mundo requerian cuidados

paliativos.(6)

El insuficiente uso de los cuidados paliativos en la atencion primaria de salud ha generado
incremento en las hospitalizaciones prevenibles y evitables, ha aumentado tanto el indice
ocupacional, como el promedio de estadio hospitalarios, ha impedido el mantenimiento del
rol social y familiar, provoca disminucion en la interaccion del paciente con su familia, altera
el ritmo familiar, eleva los costos econdmicos. Los pacientes deben someterse a horarios y
regimenes hospitalarios y a la pérdida de la intimidad de su medio conocido (sus

pertenencias sus recuerdos sus esperanzas).

Para muchos especialistas en medicina paliativa y para los propios pacientes, lograr una

muerte digna en el propio hogar es considerado como el "estandar de oro". Por lo que las



discusiones se centran en como mantenerlas en sus domicilios y conocer los apoyos

necesarios para conseguirlos.

Durante diferentes encuestas realizadas se ha podido constatar un bajo nivel de
conocimiento de los médicos de atencidn primaria sobre la prestacion oportuna y adecuada
de los cuidados paliativo. Esto ha influido negativamente en el asesoramiento y apoyo que
le debe brindar el médico de familia a estos pacientes que se encuentran al final de la vida.
Esta falta de capacitacion provoca que muchos profesionales violen inconscientemente
algunos principios éticos, como la autonomia de las personas enfermas y su libre eleccion

de decidir su tratamiento terapéutico.

Otro problema que afecta la implementacion de los cuidados paliativos en la atencion
primaria de salud es la deficiente articulacion entre los diferentes niveles de atencion, lo

cual ocasiona que la persona paliativa no tenga una atencion integral y continua.

Cada vez existe mas evidencia en la literatura médica de que un gran numero de enfermos,
en los servicios de salud, tiene un control inadecuado de sintomas, ya sea como parte
integral de los cuidados curativos o en el abordaje al final de la vida. También existe
evidencia de que las expectativas y necesidades de los familiares de los enfermos no se
alcanzan, que la comunicacion entre los médicos y los familiares es inadecuada y que la
mayoria de los galenos no estan preparados para dar un cuidado 6ptimo que incluya la
paliacion a los enfermos graves.(?
¢Como se llega al problema?

En un estudio europeo, se observé que la oferta de formacion paliativa para la graduacién
médica sigue siendo muy variable: solo nueve de los 51 paises europeos tenian docencia
de Cuidados Paliativos en todas sus facultades de medicina. En Brasil, un estudio con 58
coordinadores de facultades de medicina concluyo6 que la ensefianza de la atencién al final
de la vida en las facultades de medicina es limitada y tiene poca prioridad en la graduacion.
La ensefianza de Cuidados Paliativos en Brasil sigue siendo timida en los planes de estudio
de la carrera de medicina. Incluso cuando se ofrecen, se dan como parte del contenido de
grandes areas, con carga de trabajo insuficiente, y el tema se ensefia de manera no

horizontal, lo que dificulta la integracién con otros temas de estudio.®

Los sistemas sanitarios del orbe afrontan la problemética ignorada por mucho tiempo del
paciente con necesidad de cuidados paliativos, lo que lleva a reflexionar sobre la
preparacion de los profesionales de la atencion primaria de salud al respecto,
especialmente de los que laboran en areas rurales o alejadas, donde el acceso a la

medicina especializada es limitado. Las evidencias actuales sefialan la urgencia de crear



programas de educacion médica continua para estudiantes y profesionales en ejercicio,
dirigidos a optimizar la calidad de vida de los pacientes en estado terminal o en fase final
de la vida.

Durante la realizacion del trabajo se realizaron diferentes encuestas, entrevistas médicas y
se recogieron estados de opinidn de la mayoria de las areas de salud que tributan al
policlinico Hermanos Martinez Tamayo. Material que también esta siendo utilizado en la
realizacion de una tesis doctoral.
Consecuencias del Problema.

Econdmicas: El insuficiente uso de los cuidados paliativos en la atencién primaria de salud
ha generado incremento en las hospitalizaciones prevenibles y evitables, ha aumentado el
indice ocupacional y el promedio de estadio hospitalarios. Incrementa el costo de recursos
humanos, de medicamentos y material gastable, de combustible para el traslado por uso

de las ambulancias y el costo de equipamiento de soporte.

Sociales: Desde el punto de vista social, haimpedido el mantenimiento del rol social
y familiar, provoca disminucidn en la interaccion del paciente con su familia, altera el
ritmo familiar, genera angustia, ansiedad en los cuidadores, y muchas veces es imposible

no trasladar esos sentimientos al paciente.

Sico emocionales: los pacientes y cuidadores que reciben cuidados paliativos de forma
inadecuada pueden sufrir un deterioro de su salud mental y social. La evidencia mundial
indica una alta incidencia de depresion, ansiedad, angustia psicolégica y otros problemas

de salud mental.

Fisicas: Dentro de las consecuencias fisicas mas frecuentes encontramos mal manejo de
sintomas relacionados con su enfermedad de base tales como: dolor, nduseas, fatiga, disnea,

estrefiimiento, entre otros.

Cientifico profesionales: Existe insuficiente dominio e los cuidados paliativos por parte
del médico de atencion primaria, dificultad en la identificacion de las enfermedades
tributarias de cuidados paliativos tanto oncoldgicas como no oncoldgicas, deficiencia en el
manejo de la escalera analgésica de la OMS para el dolor y en las indicaciones de la morfina

para el tratamiento del dolor.

Eticas: Lamentablemente, no todos los pacientes estan suficientemente preparados para
comprender la dimensién de su enfermedad, y aqui nos encontramos con problemas
morales y éticos que han sido objeto de investigaciones y debates. Por lo tanto, conviene

reflexionar sobre el papel de la educacion en salud, ya que depende de la efectivizacion de



la liberacion en las practicas actuales de asistencia y formacion. En ese sentido, la
educacion centrada en el paciente no solo es deseable, sino obligatoria, para garantizar
gue los cuidados paliativos, especialmente al final de la vida, contribuyan a una buena

muerte, con autonomia y dignidad.

¢, Como puede revertirse esta situacion?

Pasos clave para el manejo de pacientes que requieren cuidados paliativos
1. Identificar a pacientes con necesidad de cuidados paliativos

La transicion desde un tratamiento potencialmente curativo a la necesidad de cuidados
paliativos, es mas intuitiva de identificar en los pacientes oncolégicos, dado que su
evolucion natural estd en general mejor descrita; a diferencia de los pacientes con
enfermedades crdénicas avanzadas no oncoldgicas, donde existen casos en los que, debido
a sus continuas descompensaciones, el prondstico de vida puede variar mucho entre las
distintas personas y patologias, dificultando la identificacion de la necesidad de esta

transicion.

En este sentido, hay diversos instrumentos estadisticos que permiten la identificacion de
estos pacientes, entre los cuales destaca el instrumento NECPAL, que evalla la necesidad
de atencion paliativa. Ademas, hay instrumentos para clasificar el nivel de compromiso
funcional, como el indice de Karnofsky, la escala ECOG y el PPS. Existen también
instrumentos para establecer un prondstico de sobrevida mas objetivo, que tienen en cuenta
el contexto del paciente (domicilio, residencia de adulto mayor, hospital u hospicio), ademas
de su estado de salud actual. De igual forma, es importante detectar factores prondsticos
individuales, entre ellos se destaca la edad, el tiempo de evolucion de la enfermedad, el
estado nutricional del paciente, la presencia de deterioro cognitivo, depresion, y la falta de
soporte familiar adecuado. Una vez detectados los individuos con enfermedades crénicas
avanzadas con necesidad de cuidados paliativos y conocer sus factores prondsticos, se

debe elaborar su plan de tratamiento, el cual se explica en el proximo punto.
2. Elaboracién de un plan terapéutico.

En esta etapa es fundamental que el personal de salud, el paciente y sus familiares
reconozcan y comprendan las expectativas del tratamiento, las complicaciones que pueden
surgir en el camino, asi como los objetivos que se planea cumplir con el tratamiento. En
este sentido es esencial poner en el centro de la atencion al paciente y la intencién de

mejorar su calidad de vida y esto se debe realizar mediante intervenciones que no solo



aseguren la dignidad de la persona, sino también al ser humano como una unidad bio-psico-
social-espiritual. Aln cuando en estas patologias puede ser especialmente dificil predecir
el curso de la misma, se deberan reconocer y determinar las creencias y valores del
paciente, planificar voluntades anticipadas, indagar las expectativas de tratamiento del
paciente y su familia y prever las posibles complicaciones que pueden surgir en el camino
con su manejo respectivo (enfermedades intercurrentes, descompensaciones, dolor,

consultas a urgencia, etc.)

Por otro lado, es esencial evitar la futilidad terapéutica que puede ser tanto médica como
del paciente y su familia. El primer caso consiste en plantear intervenciones en las que el
éxito no ha sido demostrado o que son caras y/o invasivas, el segundo caso se basa en
plantear cuidados que son imprudentes, excesivos y/o inadecuados por parte del paciente

o su familia
3. Enfoque asistencial.

Para esta etapa son de gran utilidad la valoracion geriatrica integral (VGI), que permite
evaluar las diferentes dimensiones y sindromes geriatricos del paciente mayor y la escala
de evaluacion de sintomas de Edmonton (ESAS), que permite realizar una evaluacion de
los sintomas mas frecuentes y su intensidad en los pacientes. Otro aspecto importante a
considerar es el estado de animo del paciente y el estrés del cuidador; en este sentido, una
herramienta Util para una deteccion oportuna es el instrumento ZARIT abreviado,
recomendado por las guias nacionales y validadas en Chile. El uso de esta herramienta es
importante para detectar oportunamente pacientes con sobrecarga e implementar medidas

de prevencién y/o manejo del estrés del cuidador.

En cuanto a los farmacos, se recomienda considerar la escalera analgésica de la
organizacion mundial de la salud (OMS) , en la que se recomienda el tratamiento analgésico
segun la intensidad del dolor (leve, moderado y severo) y los medicamentos coadyuvantes
(amitriptilina, venlafaxina, prednisona, carbamazepina, pregabalina, duloxetina) pueden ser
usados de manera transversal. Asimismo, es importante que al momento de elegir el
tratamiento farmacologico se considere el estado fisico del paciente, en especial el estado
de la deglucién, para elegir la mejor via de administracion de los medicamentos, algunos
de los cuales son parte del arsenal disponible en la Atencion Primaria de Salud.

Por otro lado, cuando nos enfrentamos a pacientes en fase final de vida y/o con sintomas
refractarios, existe la opcion de realizar sedacion paliativa. La indicacion mas comun es la

preencia de sufrimiento refractario a las alternativas de uso habitual en cuidados paliativos



y el farmaco mas usado es el midazolam.
C. Fase final de vida
Esta etapa se define como el “periodo final de la vida, de duracion variable, en el que se
produce un deterioro significativo de la funcionalidad y la muerte se percibe como
cercana”23; donde mejorar la calidad de vida del paciente es el objetivo central. Es
importante no confundir la fase final de vida con el concepto de muerte inminente. En esta
Gltima, que es cuando la muerte ocurrird en cuestion de horas o unos pocos dias24, se
deben tener en cuenta una serie de signos que cuando estan presentes, se debe considerar
gue estamos pronto a una muerte inminente. Dentro de los signos de muerte inminente
destacan los estertores audibles, las apneas y respiraciéon de Cheyne Stokes, cianosis y
livideces periféricas, oliguria y el delirium terminal.
En todo paciente con necesidades de enfoque paliativo, se recomienda realizar una
evaluacion en busqueda de necesidades espirituales del paciente. Para realizar una
valoracion espiritual formal por el profesional de salud, se puede utilizar la herramienta
FICA, la cual es una nemotecnia en que cada letra significa en inglés (F:“faith and
belief”,I:“importance”, C: “community”, A:“adress in care”).
Para mejorar la calidad de vida del paciente y aliviar su sintomatologia durante esta etapa,
se mencionaran algunas recomendaciones de cuidados generales y el manejo de los
sintomas mas frecuentes.
Alimentacion e hidratacion .
 En esta etapa cumplen una funcién mas de confort, no siendo necesario cumplir
requerimientos nutricionales o hidricos especificos.
» Se pueden administrar alimentos en pequefas cantidades, dando prioridad a aquellos de
consistencia pastosa, dar a beber al paciente pequefios sorbos de agua a demanda e
hidratar los labios con un algodén humedo.
Medicacion .
» Esta debe ser revisada para suspender y/o ajustar o que sea necesario segun el contecto
y su situacién actual.
Otras Medidas .
* Es vital evitar medidas diagnésticas y terapéuticas que no tengan impacto en el manejo
de los sintomas del paciente y en la mejora de su calidad de vida.
+ Se debe limitar la toma de signos vitales, examenes de laboratorio periddico, tratamientos

preventivos, entre otros.



Conclusiones
El nivel primario de atencion médica juega un papel importante en la atencion de enfermos

gue requieren cuidados paliativos, ya que pueden realizar acciones en zonas geograficas
donde se encuentra distante la atencion secundaria . En Cuba a pesar que existen
politicas sobre los cuidados paliativos también se observan necesidades curriculares en la
formacion del especialista de medicina familiar que imposibilitan el eficiente impacto de los

cuidados paliativos como disciplina cientifico médica en la atencion primaria de salud.
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