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PROLOGO

EL DiA MUNDIAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

WILSON ASTUDILLO

A 67 Asamblea Mundial de la Salud en

2014, pidi6 a los paises poner a las
personas enfermas en el centro del cui-
dado, desarrollar y fortalecer los cuidados
paliativos (CP), integrar los CP en todos
los planes de control de enfermedades,
mejorar los reglamentos y sistema de su-
ministro de medicamentos, promover los
cuidados paliativo en los ninos, y crear
modelos de CP eficaces en paises de esca-
so y medianos recursos, por lo que trans-
curridos estos 10 anos, The World Hospi-
ce Palliative Care Association ha conside-
rado importante mirar hacia atrds y valorar
lo que se ha desarrollado de estos puntos
y lo que faltan para que sean una realidad
positiva para todos los enfermos. Los Cui-
dados paliativos son un conjunto de me-
didas socio sanitarias destinadas a mejorar
la calidad de vida de los que pacientes
con padecimientos cronicos y en el final
de la vida a través de conocer sus valores
y voluntad y el alivio correcto de sus sin-
tomas molestos y del sufrimiento. Los CP
no solo acompanan a morir sino a vivir
bien el tiempo que les queda y ayudan al

paciente y a la familia a afrontar la enfer-
medad desde el diagnéstico procurando
su bienestar, ser integrales y eficaces.

Los CP vy el alivio del sufrimiento son
todavia las dimensiones mas abandonadas
de la salud global a pesar de ser dos de-
rechos humanos esenciales en la ultima
etapa de la vida. En estos 10 afos se han
producido avances en el manejo de los
sintomas, farmacos, técnicas de tratamien-
to y estructuras paliativas, sin embargo,
los CP todavia no existen o estin poco
desarrollados en 45 % de los paises y fal-
tan los especificos para nifios en otro 65
%. Existen todavia muchas areas de me-
jora, asi en Espana mueren todavia cada
ano 80.000 personas sin estos cuidados
y de los 25.000 ninos que los requieren,
solo los reciben un 15-20 %. Tenemos 260
servicios de CP y ocupamos el puesto 31
dentro de los 51 paises europeos con 0,6
servicios por 100.000 /hab. cuando la me-
dia europea es de 0,8 /seguin el Atlas Eu-
ropeo de CP y solo una cuarta parte de
los pacientes ha escrito sus directivas anti-
cipadas. La atencion brindada no siempre

refleja los deseos del pacien-
te y su calidad sigue siendo
mejorable. Ademis de un
insuficiente tratamiento de
sus sintomas, las personas
reciben tratamientos agresi-
vos que probablemente no
proporcionen consuelo, pro-
longuen la vida o sean inefi-
caces. Se ha estimado que
en el mundo solo un 14 % de
las personas que necesitan
CP, los reciben y la mayoria
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de estos lo son en los paises mas desarro-
llados. Con los ninos, este porcentaje solo
es de un 3 % , lo que indica que existe
mucho sufrimiento no aliviado. Muchos
paises no cuentan con programas de au-
ditoria y monitoreo de la calidad del final
de vida.

En estos anos nos gustaria destacar el
papel importante de la Comision Lancet
para el dolory CP 2018, (Knaul F. et aD)
que desarrollé el concepto de sufrimien-
to grave relacionado con la salud (SHS)
asociado con enfermedades o lesiones de
cualquier tipo que no puede ser aliviado
sin intervencion médica y compromete el
funcionamiento fisico, social o emocional.
Se asocia con enfermedades progresivas
0 que ponen en peligro la vida y los CP
pueden hacer mucho por su alivio. Esta
Comision  tras analizar 20 condiciones
sanitarias y 15 sintomas causantes de su-
frimiento, encontré que este SHS estuvo
presente en el mundo en 2015 en 61 mil-
lones de personas, acompanando hasta
su muerte a 25,5 millones, de ellas 2,5 mil-
lones ninos. Mas del 80 % de los fallecidos
con SHS fueron personas en paises de
escasos y medianos recursos (PEMR). Un
hecho importante es que este sufrimiento
se puede medir, resultando que la carga
anual en dias del sufrimiento grave es in-
mensa —mas de 6 mil a 21 mil millones
de dias— segin del nimero de sintomas

y la multimorbididad que afecta a uno de
cada 4 personas. El SIDA vy el cidncer son
las condiciones que mds se acompanan de
sufrimiento.

La Comision Lancet de CP, 2018 detec-
t6 en este sufrimiento no aliviado, que el
dolor era un componente muy importan-
te y que no estaba controlado en mis de
un 80 % de los paises de escasos y de me-
dianos recursos, siendo una de sus cau-
sas la dificultad en el acceso a analgésicos
opioides, que no existen o no estin dispo-
nibles, su precio, la opiofobia, dar poca
importancia al dolor y la falta de educa-
cion de los profesionales en su alivio, lo
que significaba la presencia de mucho su-
frimiento. En el Africa Subsahariana, por
ej. se consume 0,391 mg de morfina per
capita, cuando el promedio mundial es
6,24 mg/capita y en Estados Unidos, este
es de 55.000 mg /cépita. El costo de MST /
mes, en dias de trabajo es: 29 en Filipinas,
India 21, y Guatemala 8 mientras el sulfato
de morfina en solucién oral /mes, cuesta
1,8 a 5,4 dolares. Ante estas circunstancias
propuso la creacion de un pack esencial
de medicamentos para los CP y el dolor
en base a 33 farmacos genéricos que in-
cluyen la morfina tanto en solucién oral
e inyectable a un precio entre 2,16 dola-
res /ano, que corresponde a un 2-3 % del
costo del pack de medicinas esenciales.
Este pack puede ser muy util en los pai-

Tabla 1
Medicamentos esenciales en paliativos y dolor

Amitriptilina, bisacodilo, dexametasona, diazepam, difenhidramina (clorfeniramina,
ciclizina o dimenhidrinato), fluconazol, fluoxetina u otro ISRS (sertralina y citalo-
pram), furosemida, butilbromuro de hioscina, haloperidol, ibuprofeno (naproxeno,
diclofenaco o meloxicam), lactulosa (sorbitol o polietilenglicol), loperamida, meto-
clopramida, metronidazol, morfina (oral de liberacion inmediata e inyectable),
naloxona parenteral, omeprazol, ondansetron, paracetamol y vaselina.
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ses pobres y de medianos recursos el 0,78
$, inclusive en emergencias humanitarias.
Tabla 1

En 2019, Sleeman, K, De Brito y co-
laboradores en Lancet Glob Health 2019,)
Fig.1 senalaron que el SHS va en alza por
el aumento de enfermedades que ponen
en peligro la vida o limitan la existen-
cia y que representard una enorme carga
global sobre la sociedad y los sistemas de
salud, con aumento de las muertes con
SHS de 22 millones en 2016 a 48 millones
en 2060, en particular en los paises de
escasos recursos, en mayores de 70 anos
y con demencia. Consideran que es una
obligacion ética y econémica crear politi-
cas para aliviar el sufrimiento, que los go-
biernos planifiquen y provean servicios,
educacion y medicamentos para reducir el
sufrimiento y que se integren los CP en
los sistemas de salud. Es importante usar
la medicién del sufrimiento grave relacio-
nado con la enfermedad para valorar las
necesidades paliativas y las respuestas del
sistema sanitario presente y futuro.

La cooperacion es la conviccion
plena de que nadie puede llegar a
la meta si no llegan todos.

Virginia Burden

a0 4T 2050 2055 2060

Paliativos sin Fronteras, ha trabaja-
do estos 10 anos para hacer realidad los
CP y el tratamiento del dolor a través de
promover la solidaridad en la formacion
en paliativos y en dolor de profesionales,
cuidadores y sociedad de paises de esca-
sos y medianos recursos. Lo ha hecho a
través de la educacion de profesionales y
de la poblacion porque ésta es un gran
instrumento de transformacion, tanto con
cursos in situ, online y la traida de 55 pro-
fesionales para rotacién por servicios es-
pecializados de Espana, Chile y México en
dolor y cuidados paliativos. Este ano ha
promovido el envio de cooperantes do-
centes y asistenciales para la formacion
paliativa de equipos sanitarios rurales en
Ecuador. PSF aboga también desde hace
muchos anos por una Ley Nacional de
Cuidados Paliativos en Espana que garan-
tice su desarrollo mdas homogéneo en las
diferentes autonomias, que facilite recur-
sos econémicos para ayudar a las familias
como se ha hecho con la Ley de ELA y
porque se incluyan los cuidados paliati-
vos en los programas de estudios de las
diversas especialidades de las ciencias de
la salud.

Ver video de PSF

https://youtu.be/1XybfCivC 0.

www.paliativossinfronteras.org
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CUIDADOS PALIATIVOS EN TRAGEDIAS HUMANITARIAS
DR. ZEMILSON BASTOS BRANDAO SOUZA. REPRESENTANTE DE PSF EN BRASIL

egin la Organizacion Mundial de la

Salud, alrededor de 3.600 millones de
personas viven ya en zonas muy suscep-
tibles al cambio climatico. Se prevé que
entre 2030 y 2050, el cambio climatico
causara aproximadamente 250.000 muer-
tes adicionales por ano, solo por desnutri-
cion, malaria, diarrea y estrés por calor, lo
que generard costos asociados con danos
a la salud del orden de 2 a 4 mil millones
de délares por ano hasta 2030

Es preocupante la fragilidad de los
sistemas de salud, especialmente en los
paises en desarrollo, con menos recursos
para afrontar el problema, sobre todo a
costa de los grandes desafios para prepa-
rarse para responder a las crecientes y ac-
tuales demandas en este dmbito.

Es importante resaltar que la salud fi-
sica y las dimensiones psicologicas de la
pobreza juegan un papel fundamental al
influir en la vulnerabilidad al cambio cli-
matico y la resiliencia de las poblaciones
pobres.

Los pobres a menudo experimentan
niveles mas altos de enfermedad, estrés
mental, estigmatizacion, vergiienza, hu-
millacion y otras cargas que agravan la
desventaja monetaria y obstaculizan su
capacidad para escapar de la pobreza, res-
ponder a crisis externas o planificar para
el futuro. Por otro lado, la pobreza agota
las capacidades cognitivas de las pobla-
ciones pobres, lo que contribuye a una
peor toma de decisiones financieras, lo
que compromete tanto a los paises desa-
rrollados como a los en desarrollo.

Los impactos directos sobre la salud fi-
sica y mental representan una forma en la
que el cambio climatico puede contribuir
al empobrecimiento y generar mayores

8 PALIATIVOS SIN FRONTERAS
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demandas de atencién sanitaria en todos
los niveles?*4.

Actualmente, aproximadamente 2 mil
millones de personas no tienen agua po-
table y 600 millones sufren anualmente
enfermedades transmitidas por los ali-
mentos. Los riesgos de enfermedades
secundarias al cambio climatico aumen-
tan, considerando el agua y los alimentos
como importantes agentes de transmision
de agentes nocivos para la salud. Por otra
parte, el impacto esperado en la exacer-
bacién de los problemas nutricionales es
alarmante®®.

En este contexto, la region sur de Bra-
sil fue golpeada por una tragedia climatica
con inundaciones que duraron alrededor
de tres semanas, que dejaron 162 muertos,
75 desaparecidos, 581.600 personas des-
plazadas, 68.300 personas en albergues y
2,3 millones de personas afectadas al ano.
2024. Estas no eran imagenes del futuro
resultante del cambio climatico, que tanto
debatimos hoy. Vivimos el presente, con
ciudades sumergidas y colapso estructural
a todos los niveles, con miles de personas
expulsadas de sus hogares y hospitales
sumergidos. Lo inimaginable. Una expre-
sion de la furia de la naturaleza, en medio
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del flujo natural de nacimientos, pacientes
crénicos vy agudos que necesitan ayuda,
profesionales de la salud agotados y con
recursos e insumos limitados’. Se espera
un probable impacto en la salud fisica y
mental no sélo en referencia al momento

vivido en el presente, sino también en el
futuro de la poblacién, incluidos los pro-
fesionales involucrados en la asistencia y
rescate, imponiendo acciones para mini-
mizar el impacto en la poblacién alcanza-
da®’ (figuras 1A,1B,1C e 1D).

Salud Mental y Apoye Psicosoclal
en Emergencias Humanitarias y Cathstrofes. Listas de

Acciones gue constituyen la respuesta minima

Salud Mental ¥y A Pabci A
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Figura 1B
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.1 Incluir consideraciones concretas de indole soclal y psicoldgica en la provision de alimentos y apoyo
nmartrickonal (seguridad,

dignidad con respeto a las practicas cultwrales y a las funci de las bros de la familia)

10.1 Mnechusir ied tad o la planificacién de il ernlod y la p inidn de slberg
n[n-nurld.td. dignidad, asistencia cultural y soclalmente apropiada)
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seguro para todos] en el absstecimiento de agua y zaneamiento

Figura 1D
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El sentimiento de impotencia ante un
acontecimiento de tales proporciones es
inevitable.

En un ambiente de caos e incertidum-
bre, Paliativos Sem Fronteiras Brasil par-
ticipo del esfuerzo conjunto de la Socie-
dad de Anestesiologia de Rio Grande do
Sul, filial regional de la Sociedad Brasilena
de Anestesiologia, con la difusion de la
campana de donacién a nivel nacional e
internacional. Es importante resaltar que
ain queda mucho por hacer para que los
profesionales de cuidados paliativos ten-
gan una presencia mas efectiva y puedan
participar en primera linea junto con otros
equipos de atencion.

No solo en Brasil, las inundaciones
desproporcionadas cobraron vidas y afec-
taron la economia. Segun el informe de
actualizacion del Estado del Clima Glo-
bal 2024, publicado por la Organizacion
Meteorologica Mundial, en la COP29 de
Negociaciones sobre el Cambio Climatico
de la ONU en Baku, Azerbaiyan, hay de-
talles de algunos de los peores eventos
extremos de este ano y sus impactos'. En-
tre ellas se incluyen las inundaciones en
Europa con precipitaciones extremas que
afectaron a una gran zona de Europa cen-
tral a mediados de septiembre. En el norte
de Austria, el este de la Republica Checa y
el suroeste de Polonia se produjeron pre-
cipitaciones totales de cinco dias superio-
res a los 400 mm, muy por encima de los
registros anteriores en muchos lugares.

Los cientificos de World Weather Attri-
bution observaron que el cambio clima-
tico ha aumentado la intensidad de las
precipitaciones y el impacto de las inun-
daciones en el Sahel y Africa occidental,
Africa oriental, Asia (Nepal, India, Pakis-
tin y Afganistin) y también el sur de Bra-
sil este ano 2024

En Espana, el 29 de octubre de 2024,
el fendmeno meteoroldgico Depresion

Aislada en Niveles Altos (DANA) afect6
el este y sur peninsular causando mas de
200 fallecidos y numerosos heridos y des-
aparecidos en la Comunidad Valenciana y
sus alrededores con un impacto econémi-
co gigantesco para esta Comunidad y la
economia espanola en su conjunto!?1314,

En este escenario cabe senalar que los
cuidados paliativos comprenden un nivel
asistencial esencial e imperativo dentro
del ambito de la medicina humanitaria,
aunque su abandono es flagrante cuando
consideramos la practica de esta area de
la medicina en el mundo real”. Si bien
el cambio climatico es el foco de grandes
tragedias humanitarias, incluidos terremo-
tos, tsunamis, inundaciones y tormentas,
no podemos olvidar que los conflictos ar-
mados y las epidemias forman parte del
grupo de acontecimientos que constitu-
yen tragedias humanitarias que provocan
dolor y sufrimiento.

El descuido de los CP en la medici-
na humanitaria es multifactorial y puede
verse agravado por la toma de decisiones
institucionales al considerar los recursos
humanos, especialmente debido a la exis-
tencia de prioridades contradictorias®®.
Por otro lado, la gestion de prioridades
estd invariablemente impulsada por la ex-
periencia colectiva de los equipos indivi-
duales. Cabe senalar que el reclutamiento
de profesionales voluntarios en el area de
cuidados paliativos no es habitual, falta
capacitacion y guias especializadas orien-
tadas a apoyar la toma de decisiones clini-
cas, perjudicando iniciativas de alivio del
dolor y cuidados paliativos en escenarios
de tragedias y crisis humanitarias .

El desarrollo de investigaciones es fun-
damental para el avance y aplicacion de
las intervenciones de cuidados paliativos,
asociado al alineamiento con los recursos
disponibles.

Se ha creado una nueva red, Cuidados
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paliativos en emergencias humanitarias
complejas (PALCHE), para abordar las de-
ficiencias existentes en la integracion de
los cuidados paliativos en las respuestas
a emergencias humanitarias de mediano
plazo (por ejemplo, desastres naturales) y
de largo plazo (por ejemplo, campos de
refugiados). Esta red tiene como objetivo
trabajar con los organismos de respuesta,

generando conciencia sobre las necesida-
des insatisfechas y mejorando la calidad
de vida de quienes necesitan cuidados pa-
liativos'.

Es necesario considerar los cuidados
paliativos como un componente integral de
cualquier servicio de salud, con el desarro-
llo de proyectos que incorporen acciones
objetivas de capacitacion de los equipos

Acciones en Cuidados Paliativos para la atencidn en Catastrofes y Emergencias Humanitarias.
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Figura 1A

Acciones en Culdados Paliativos para la atencidn en Catéstrofes y Emergencias Humanitarias.
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de atencion para tomar decisiones clinicas
de manera pragmdtica y basada en la éti-
ca y la seguridad en ambientes dindmicos
y adversos. Por lo tanto, deben constituir
parte integral de la estrategia de respues-
ta a emergencias humanitarias con la in-
clusion de la planificacion de la asistencia
multidisciplinaria (Figuras 1A, 1B, 1C, 1D,

1E) y el suministro de medicamentos esen-
ciales' (figura 2A, 2B, 2C) para satisfacer
las necesidades urgentes de los pacientes
para mitigar el dolor y el sufrimiento en un
momento de gran vulnerabilidad y amena-
za al acceso a la atencion a la que todos
tienen derecho como derechos humanos y
dignidad de la persona humana'®! .

Acciones en Cuidados Paliativos para la atencidn en Catastrofes y Emergencias Humanitarias.
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Acciones en Cuidados Paliativos para la atencion en Catastrofes y Emergencias Humanitarias.

Pérdida del pentido del significado de la vida, Pérdida de fefira hacia Dios,

Degarrollar siociaioned con (oniejerod siparituales locales dupusitos a
wisitar a pacientes y familias. dondequiera que estén y sin dirigirlos a un
sele religicn.

Respeto la creencia de cada persona.

Figura 1E

Paquete Esencial de Cuidados Paliativos
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Pagquete Esencial de Cuidados Paliativos
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Paquete Esencial de Cuidados Paliativos
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DESASTRES Y CUIDADOS PALIATIVOS

JHON COMBA M. BEATRIZ CORBI, ANDRES PIOLATTI, FERNANDO CARMONAE.,
ADRIANA HIGUERA, CARMEN DE LA FUENTE, ANTONIO SALINAS, ANA GUTIERREZ,

VICTORIA CAMARERO Y WILSON ASTUDILLO

Introduccion

Los desastres humanitarios son even-
tos inesperados que pueden suceder en
cualquier lugar del mundo. Son un tema
prioritario para los sistemas sanitarios pu-
blicos.

Problema

Falta de inversion en el fortalecimiento
de la capacidad de resistencia y recupera-
cion de las comunidades.

Consecuencia

Millones de personas estin expuestas
a riesgos de desastres catastroficos que
en algunos casos pueden ser previsibles
y prevenibles.

Objetivos

Toma de conciencia hacia la gestion
del riesgo en Emergencias y Desastres
(GREYD9 en el sector salud. Introduccion
de los cuidados paliativos (CP ) como un
derecho de los afectados con escasas po-
sibilidades de supervivencia a que se ali-
vie su sufrimiento y se acompane a sus
familias.

Magnitud del problema

anos 1990. 75.000 muertes por catas-
trofes: 256 millones de afectados. Pérdidas
de > 650.000 millones de Euros.. Se trata
en la 44 Asamblea General de las Nacio-
nes Unidades y se crea la Década Interna-
cional para la Reduccion de los Desastres

Naturales (UNISDR): Su objetivo: aunar
los esfuerzos de la comunidad internacio-
nal en la tarea de reducir las consecuen-
cias de estos fendmenos cada vez mas
frecuentes.

Gestion del riesgo en emergencias y
desastres (GREYD)

La atencién centrada en el concepto de
manejo, gestion, o diminucion del “ries-
go de desastres”, y no en el “desastre en
si”, ha permitido cambiar el eje de analisis
desde la emergencia y/o desastre enfoca-
do en el dano y la pérdida hacia el de ries-
go, factor que se puede minimizar oy / o
evitar. El sistema sanitario debe planificar
previamente en: Medidas de saneamiento
basico, agua potable, alcantarillado, vigi-
lancia epidemiologica y control del brotes
infecciosos. Asegurar la atencion oportu-
na de las victimas in situ y derivarlas don-
de se les dari el tratamiento definitivo. Se
debera procurar usar los medios que pue-
de dar la TA para prevencion de posibles
desastres naturales.

Enfermos en cuidados paliativos y su
aplicacion en desastres

Los CP son esenciales cerca del final
de su vida, pero en particular cuando sus
circunstancias o sintomas se agravan por
una crisis humanitaria o un desastre, don-
de es necesario proporcionar a los afec-
tados el control de los sintomas que les
produzcan sufrimiento, como el dolor y la
disnea entre otros, y comprenden también
al grupo familiar como una unidad con el
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enfermo, en un contexto biopsicosocial y

espiritual.

Los CP son especialmente aplicables
en 4 escenarios humanitarios

1. Crisis humanitarias prolongadas. Pa-
cientes con enfermedad crénica: em-
peoramiento por falta de acceso a tra-
tamientos, necesidades paliativas: no
son reconocidas o se exacerban por el
evento.

2. Acontecimientos inesperados: que afec-
tan a masas de personas donde los re-
cursos curativos son sobrepasados por
las lesiones agudas y donde se valora su
utilizacion en los individuos de acuerdo
a sus posibilidades de supervivencia.

3. Brotes de enfermedades transmisibles:
con alta mortalidad y con intervencio-
nes terapéuticas limitadas donde el ali-
vio del sufrimiento puede ser la prin-
cipal opcion de tratamiento disponible
(ejemplo Ebola, Covid19).

4. Campos de refugiados y personas des-
plazadas, donde algunas personas ne-
cesitan CP.

Conclusiones

e Los programas de prevencion de desas-
tres deben integrar a los CP para el ali-
vio del sufrimiento de los afectados que

se encuentren muy graves y de aquellos
que puedan estarlo como consecuencia
del evento inesperado.

e La comunidad paliativa debe unir-
se para ofrecer soluciones sostenibles
como parte de un paquete integrado de
respuestas a los desastres

e Disenar e implementar guias regulado-
res que incluyan el manejo seguro de
los opioides y otras medicinas controla-
das esenciales en CP sin crear barreras
innecesarias para los pacientes.

e Los CP son un derecho humano en
toda circunstancia adversa y es necesa-
rio satisfacer las necesidades sanitarais
de las personas afectadas por las crisis
y desastres.
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PSF COOPERACION INTERNACIONAL. TRABAJO REALIZADO EN EL
PROYECTO DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ECUADOR.

DRS. FERNANDO CARMONA, M. JOSE CARRANZA, VICTOR RUBIO Y SARA BARRIOS

PALIATIVOS sin Fronteras mediante un
convenio con la Fundacion Alli Causai
de Ambato (Ecuador), elaboré un plan de
trabajo que permitié la colaboracion “en
el terreno” de un equipo de voluntarios
de PSF para ofrecer de forma presencial
la capacitacion que se venia dando con
el curso online “El Valor de los cuidados
en paliativos” de PSF que ofrece una vi-
sion integral de las posibilidades paliativas
para la formacion de profesionales sanita-
rios y estudiantes de Ciencias de la Salud
de zonas rurales y ayudar a mantener la
calidad de vida, la dignidad del enfermo,
apoyar a su familia y la labor del cuidador
y su autocuidado. Si bien el objetivo de
la estancia de los cooperantes era fun-
damentalmente formativo, una vez alli, se
amplio a otras colaboraciones docentes en
funcién de las necesidades y oportunida-
des que la comunidad y la Fundacion Alli
Causai ofrecian. Cronologicamente el tra-
bajo se distribuy6 en cinco meses (abril a
julio) entre las personas que participaron
de la experiencia. La Dra. Sara Barrios,
hizo un trabajo de campo en abril y mayo,
mientras el programa docente en mayo,
estuvo a cargo de Maria José Carranza
(enfermera), Victor Rivas y Fernando Car-
mona (médicos). Lo completaron en junio
Begona Sedano y Cristina Miguel (enfer-
meras) y en julio Tirso Ventura (médico).

1. Capacitacion en cuidados paliativos.
“El valor de los cuidados en
paliativos”

Como tenfamos previsto se impartie-
ron varios aspectos del curso “El Valor de

los Cuidados” que los alumnos seguian en
la plataforma online de PSF. Los destina-
tarios fueron dos grupos de 30 personas
cada grupo: médicos, enfermeros, psico-
logos, trabajadores sociales, técnicos de
atenciéon primaria de salud y voluntarios
y cuidadores, lo que enriquecio las expe-
riencias compartidas. Cada grupo recibi6é
la formacion en dos periodos, de dos dias
completos (en horario de manana y tarde)
y un dia de manana. Nos centramos en
varios aspectos modulos del curso, con-
cretamente en:
Bases de los cuidados paliativos
e Aspectos generales de la intervencion
de los cuidadores
e Necesidades de los enfermos
e Los cuidados centrados en el enfermo
e Los cuidados paliativos y la humaniza-
cion sanitaria.

La experiencia del cuidar

e El cuidador y los sentimientos

e La compasion en el cuidado

e Como ayudar a un enfermo en el final
de la vida
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e El ABCD de la dignidad en el cuidado

Medidas para buscar el bienestar de los

pacientes

e Medidas para ayudar a promover el
bienestar emocional e intelectual del
paciente

e Control de sintomas frecuentes.

Los valores del paciente y la toma de de-

cisiones

e Papel de la espiritualidad y la religion

¢ Alivio del sufrimiento

¢ El final de vida

e El duelo y la afliccion

e La toma de decisiones y la ética del cui-
dado

Procuramos que la formacion fuera
lo mis dindmica posible, favoreciendo la
participacion de los asistentes y docentes
en el acompanamiento al final de la vida
desde su entorno y comunidad. Asi, he-
mos ofrecido clases presenciales, talleres,
seminarios, participacion por pequenos
grupos, tiempo de reflexion, soporte vi-
sual con videos y peliculas, literatura...
Se hizo al inicio un test previo de conoci-
mientos y otro al final. Los comentarios y
aportaciones de los participantes han sido
muy positivas, destacando la importancia
y necesidad de combinar esta fase presen-
cial con la “online” y el libro de base para
conseguir adquirir los conocimientos.

2. Formacion en la universidad

Una vez en Ecuador, surgi6 la posibi-
lidad de impartir formacion paliativa en
centros universitarios, concretamente en
la Universidad Tecnoldgica Equinoccial
(UTE) de Quito y en la Pontificia Uni-
versidad Catdlica de Ecuador (PUCE) en
su sede de Ambato. La conferencia en la
UTE se realiz6 el sibado 11 de mayo en
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modalidad doble (presencial y virtual)
con asistencia de mas de 200 participantes
(también de otros paises). Verso sobre el
control de sintomas en el domicilio y la
sedacion paliativa. Fue impartida por la
Dra. Carranza y el Dr. Carmona. El resul-
tado y “feed-back” recibido fue muy posi-
tivo. La conferencia en la PUCE tuvo lugar
el 17 de mayo en modalidad presencial
y dirigido para los estudiantes de medi-
cina y enfermeria. Asistieron mas de 150
alumnos y los temas tratados fueron: “el
cuidado centrado en la persona”; “control
de sintomas” y “sedacién paliativa”. Fue
impartida por la Dra. Carranza, el Dr. Ri-
vas y el Dr. Carmona.

3. Reuniones con equipos asistenciales

Aunque formando parte del trabajo de
campo realizado por la Dra. Sara Barrios,
durante nuestra estancia, tuvimos la opor-
tunidad de reunirnos y compartir expe-
riencia en el cuidado de personas al final
de la vida con companeros de equipos
sanitarios de diferentes zonas de Ecuador.
Pudimos comprobar la necesidad e in-
quietud existente para mejorar la calidad
de la atencion a pacientes y familiares, y
la predisposicion tan favorable para com-
partir conocimientos en este ambito.

4, Participacion en el programa
“Viviendo plenamente”

El programa “Viviendo Plenamente”
forma parte de la cartera de servicios de
la Fundacion Alli Causai. Pretende ofrecer
una atencion a pacientes con enfermeda-
des cronicas no transmisibles, asi como a
sus familiares, teniendo como referencia
el domicilio como lugar biasico de aten-
cion. Nuestro equipo pudo desplazarse a
diferentes domicilios, acompanados por
un profesional de la Fundacion, para aten-
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der a los pacientes que lo requerian. En-
tre las actuaciones realizadas destacamos:
toma de constantes, tratamientos a en-
fermos con neoplasias y enfermedad no
oncologicas, curas de ulceras y drenajes,
asesoramiento en firmacos, ayuda en la
toma de decisiones al paciente y el fami-
liar... Ademas, tuvimos la oportunidad de
ofrecer una “clinica de heridas y tulceras”
en la que se trataron numerosos proble-
mas en este ambito y se instruyo al perso-
nal sobre las diferentes terapias a aportar.
Logicamente ha sido una experiencia muy
enriquecedora en la que ademas de ali-
viar dolencias y molestias de las personas
atendidas, hemos podido compartir sus
vivencias dentro de su entorno y contex-
to sociofamiliar. Ha sido un complemento
perfecto y necesario a toda la labor for-
mativa realizada y explicada previamente
y se ha dejado abierta la conexién con
enfermeria y medicina en Espana.

5. Participacion en atencion a la
comunidad

Dentro de los objetivos de la Funda-
cion Alli Causai esta la ayuda y atencion
sanitaria a los mas desfavorecidos y una
de las formas en las que lo realiza es co-
laborando con las parroquias (que alli
en Ecuador tiene el significado de divi-
sion politico-regional de rango menor al
cantéon con poder jurisdiccional propio).
Una de las que visitamos fue la Parroquia
Huachi La Joya, conformado por diferen-
tes barrios de la zona, en las que se ha-
bia publicitado durante los dias previos
la visita de diferentes médicos por parte
de la fundacion que de forma gratuita les
atenderia en el mismo centro de referen-
cia de la parroquia. (Algo parecido a lo
que aqui llamamos “Centro de dia” en la
comunidad). Alli fuimos recibidos por las
“reinas de la parroquia” que son elegidas

por cada barrio de forma anual, siendo
una de sus funciones la de realizar esta
labor social de atender a la poblacion an-
ciana enfocado a la educaciéon y entrete-
nimiento, reuniéndose con ellos con una
periodicidad de 15 dias. Una vez nos pre-
sentaron y realizaron distintas actividades
como bailes, concursos... atendimos en
varias consultas que montamos de forma
temporal con camillas y biombos a aque-
llas personas que padecian cualquier en-
fermedad y lo solicitaban, centrindonos
en aquellos pluripatologicos cronicos que
se pudieran beneficiar del programa “Vi-
viendo plenamente”. Fue llamativo como
la mayoria a pesar de padecer enferme-
dades tratables como hipertension arterial,
artrosis, hipotiroidismo, EPOC, Insuficien-
cia cardiaca..., tenfan que dejar la medi-
cacion por falta de recursos y apoyarse en
alternativas mas baratas como naturistas o
chamanes.

6. Participacion en el proyecto
de terapia de apoyo con perros

Este es un proyecto de colaboracion
que tiene la Fundacién con diversas es-
cuelas para dar soporte y ayuda psicologi-
ca a ninos en los colegios con problemas
de ansiedad, depresion, bulling y maltrato
familiar apoyado en la colaboracion con
terapia de perros adiestrados. El proyecto
ha contado en anos previos con mas re-
cursos abarcando mas patologias como la
adiccion a drogas entre otros, pero debido
al aumento de la demanda al aumentar
la patologia de ansiedad-depresion tras
la pandemia Covid y a la falta de recur-
sos, se ha tenido que reducir la atencion
a estos ultimos temas. La plantilla en esta
area consta del Psicélogo y adiestrador de
perros, una psicologa , un voluntario y 3
perros Golden. Visitamos diferentes cole-
gios como la escuela de educacion basica
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“General Coérdova” en Ambato donde se
realizaban terapias grupales atendiendo a
unos 12 ninos en cada sesion, realizan-
do técnicas de relajacion apoyados en el
perro, cuestionarios sencillos para indagar
sobre la situacion emocional y terapias in-
dividuales a aquellos que mas lo necesi-
taban.

7. Estancia en el “Hogar Santa
Marianita”

Tuvimos la oportunidad de conocer el
Hogar Santa Marianita de Ambato para ni-
fnos y nifas abandonadas y en exclusion
social de pocos meses hasta los 8 y 12
anos (ninas y nifos ) permanecen en este
hogar que cubre sus necesidades basicas
(aseo, comida, alimento...) y de educa-
cién. En esa jornada pudimos colaborar
en tareas basicas de cuidados supervisa-
dos por personal del centro.

Reflexion y conclusiones

La experiencia a nivel general ha sido
muy positiva, confirmando aquella ex-
presion tan habitual en este tipo de pro-
yectos: “se recibe mas de lo que se da”.
La acogida ha sido maravillosa, desde el
pueblo y las gentes de Ecuador en general
como con cada uno de los que hemos tra-
tado en particular. Logicamente tenemos
que destacar la Fundacion Alli Causai, y a
su responsable, el Dr. Carlos Rojas. Todo
ha sido ayuda y colaboracion para que tu-
viéramos todas las necesidades cubiertas y
nos sintiéramos “como en casa”, cosa que
han conseguido. Dificilmente se pueden
mencionar a todas las personas de la Fun-
dacion, seguro que olvidamos a algunas,
pero no podemos dejar de mencionar a la
Dra. Jenny, Dra. Angélica, Dra. Estefi. En
la Fundaciéon hemos dispuesto de habita-
cion individual con aseo propio y todas
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las comodidades, asi como un lugar para
convivir y compartir (Sala Pajarita) donde
ademas teniamos las comidas que ofrecia
la Fundacion. Aprovechando los despla-
zamientos por motivos de cooperacion y
asistencia, hemos tenido la oportunidad
de conocer algunos lugares de Ecuador,
entre otros; Amazonia, La Mana, Quito,
volcan del Quilotoa, Chimborazo, Banos,
Puyo, Simiatug, Quillin, San Andrés de
Pillaro..., con su maravillosa naturaleza,
clima, paisajes, monumentos, Iglesias... y
como deciamos su gente, acogedora, ale-
gre, servicial,amable...

Creemos que tanto para Paliativos sin
Fronteras como para la Fundacion Alli
Causai, este primer proyecto de coopera-
cion debe repetirse en los proximos anos.
El trabajo iniciado en Ambato por parte
de la Fundacion Alli Causai necesita del
apoyo que Paliativos sin Fronteras puede
ofrecer, y que, aunque ya lo hace de for-
ma “telemdtica”, tienen que ser potencia-
dos vy fortalecidos con la presencia en el
lugar. De igual forma, para PSF, cooperar
en proyectos como éste permiten cumplir
con su objetivo fundamental de llevar la
cultura y filosofia de los cuidados palia-
tivos a todo el mundo. Ademas, al traba-
jo de capacitacion y formacion, se suma
el proyecto “Viviendo plenamente” que
complementa una labor asistencial im-
portante y necesaria.

2025 podria ser adecuado para plan-
tear un proyecto de cooperacion similar
al realizado. Habria que perfilar algunos
detalles para una proxima experiencia,
teniendo en cuenta el trabajo campo ya
realizado y de la experiencia ya vivida.
A modo de ejemplo, creemos que la ca-
pacitacion presencial ofrecida, mas que
centrarse en algunos modulos del tema-
rio propuesto, debe ir encaminada a po-
tenciar y fortalecer los aspectos mas im-
portantes del curso en general, para que
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queden mejor explicados. De esta forma,
se podrian organizar los dias de estancia
de otra forma para combinar capacitacion
con asistencia. Se deberia continuar la
colaboracion con el programa “Viviendo
plenamente” a lo que se le podria anadir
la posibilidad de ofrecer la estancia de los
voluntarios de PSF para la actividad asis-
tencial existente en el hospital Alli Causai.
Se podrian pasar consultas sobre cuida-
dos basicos, curas y heridas, control de
sintomas, dar formacion a los familiares
sobre nociones basicas (primeros auxilios,
administracion de tratamientos, medidas
de higiene, autocuidado, entre otros).
Ademas de la continuidad de trabajo con
la Fundacion Alli Causai, hemos abierto
otras posibles vias de cooperacién como:

Universidad Tecnologica Equinoccial
(UTE) Dr. Mario Paz, responsable de la
unidad de dolor del Hospital de Quito
y La Pontificia Universidad Catdlica de
Ecuador (sede Ambato). Hemos entablado
buenas relaciones con el equipo directivo
que podrian favorecer proximas colabora-
ciones. Proponemos que, llegadas a reali-
zar, se hicieran de forma conjunta con el
Centro Universitario de Enfermeria “Salu-
sInfirmorum” de Cadiz, dadas las carac-
teristicas comunes que presentan ambas
entidades. Si bien es cierto, que otros pai-
ses y comunidades se pueden ver bene-
ficiadas de proyectos como el realizado,
un punto importante a destacar en el caso
de Ecuador (Hispanoamérica en general)
es la facilidad encontrada al compartir el
mismo idioma.

El cuidado paliativo tiene una serie de
caracteristicas que, a la hora de transmitir
su filosoffa y modo de trabajo, hace muy
necesario ese conocimiento del idioma
comun. Con ello también queremos des-
tacar la importancia para PSF de poten-
ciar estancias en paises y comunidades
de Hispanoamérica para llevar los cono-

cimientos de cuidado paliativo. Para ello,
el curso creado e impartido por Paliativos
sin Fronteras “El Valor de los Cuidados
en paliativos” estd especialmente indica-
do por varios motivos, entre ellos por su
calidad y posibilidad de ser adaptado a
diferentes destinatarios en funcién de su
formacion y conocimientos.. Dada la di-
ficultad y el elevado coste de esta posi-
bilidad, aconsejamos por diferentes moti-
vos (acompanamiento, relaciones, cono-
cimientos, habilidades...) que el equipo
este formado al menos por dos personas,
siendo a ser posible un profesional del
area médica y otro de la enfermeria. De
esta forma, se pueden ofrecer los conoci-
mientos tanto practicos como tedricos de
ambas disciplinas.
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VIVIENDO PLENAMENTE

BEGONA SEDANO SANLORENTE Y CRISTINA MIGUEL

SON las 6 de la manana. Amanece en
Ambato. La luz del dia ilumina la cima
del Tungurahua y si giras la cabeza nos
acompana el inmenso Chimborazo y Cari-
huairazo a lo lejos y al otro lado, el Coto-
paxi nos acoge. El sonido de los colibris,
gallos, gallinas y patos son la sinfonia en
medio del silencio. Paz y alegria. Un poco
mas tarde las voces en quichua de ma-
yores y ninos que esperan ser vistos en
las consultas nos acompanan también. La
Fundacion Alli Causai lleva 40 aflos ama-
neciendo en este entorno y buscando ali-
viar y mejorar la vida de toda la region del
area 3 de esta zona de Ecuador, llegan-
do a los lugares mas remotos. Trabajando
con y para la comunidad y adaptandose a
su forma de vivir y entender la enferme-
dad, hablando su lenguaje y abrazando su
cultura. Ninguna dificultad les ha frenado
para trabajar en la calidad de vida de sus
gentes.

Desde hace tiempo los trabajadores de
la fundacion han percibido un aumento
de enfermos créonicos avanzados, su sole-
dad, pobreza y falta de atencion. Pacien-
tes que tienen grandes necesidades, pero
no hacen ruido. No tienen ya dinero para
ir a mas consultas y el tratamiento activo
ha llegado a su fin. De alguna manera son
incomodos para el sistema sanitario. Fie-
les a su principio de responder a las ne-
cesidades de la poblacién, La Fundacion
Alli Causai, se pone en marcha y crea su
proyecto: “Viviendo plenamente”, un pro-
grama de atencion domiciliaria, que tiene
un primer objetivo de identificar a los pa-
cientes con enfermedades cronicas avan-
zadas comenzando en el barrio Huachi la
Joya(en una primera etapa) el mas cerca-
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no a su centro y brindar evaluacién, con-
trol de sintomas, educacion, apoyo emo-
cional y social y consejeria remota a estos
pacientes, con el objetivo de aliviar el su-
frimiento y mejorar su calidad de vida. En
una segunda etapa, este proyecto busca
llegar a toda la zona 3 de Ecuador. Para
ello debe formar a un equipo multidisci-
plinar y ofrecer formacién a otros profe-
sionales del area 3 de salud. La Fundacion
Alli Causai y Paliativos sin Fronteras van
a tratar de unir fuerzas, conocimientos y
experiencias para impulsar este proyecto
precioso de acompanamiento a pacien-
tes cronicos d en los Gltimos meses de su
vida.

Comenzamos la andadura de apoyo
mutuo PSF-FAC con la Dra Barrios, que
hizo un trabajo de campo muy comple-
to para poder saber con entrevistas a los
profesionales, las dificultades en el mane-
jo de este grupo de pacientes destacando
dos principales problemas: el control de
sintomas y la coordinaciéon con la comu-
nidad como principales escollos a la hora
de tratar este tipo de pacientes. Sabemos
que para el alivio del dolor se utilizan 2,5
mg de opioides por habitante en Ecuador,
cuando la media del mundo es de 6,4 mg.
Esto significa que habrda muchos pacientes
que fallezcan sin alivio del dolor.

En el mes de mayo en la Fundacion
comenzo el curso de formacion “El valor
de los cuidados” en el que se formaron
profesionales de la fundacion Alli Causai
y profesionales del drea 3 de este pais for-
mado por 4 provincias: Tungurahua, Coto-
paxi, Chimborazo y Pastaza, formando a
53 profesionales. Esta fue nuestra casa y
nos sentimos desde el primer momento
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integradas en su trabajo y en su filosofia.
Era como si nos conociéramos desde hace
mucho tiempo. Habiamos tenido muchas
reuniones zoom con ellos para conocer
bien su realidad y sus medios disponibles.
Cuando Carlos nos abrazo en el aeropuer-
to sentimos que era como volver a ver a
un amigo, y realmente era nuestro primer
encuentro real. En el curso participaron
7 profesionales de PSF dando un amplio
bagaje de cémo abordar de forma integral
a los pacientes con necesidades paliativas
y sus familias, en todos los ambitos. La
ilusion de poder aliviar a personas que
estan viviendo los Gltimos meses de vida
y poder contribuir a su calidad de vida
respetando sus valores y adaptindonos a
sus medios y formas de vida, era el motor
de todos los esfuerzos. El entusiasmo y
las ganas de aprender y compartir cono-
cimientos y experiencias nos acompano
durante todo el curso.

Paralelamente al curso comenzamos
a trabajar conjuntamente con el proyecto
“Viviendo plenamente”, habia que dar res-
puesta a las familias que solicitaban ayuda y
habia que compartir y mejorar la estructura
de las visitas domiciliarias, para abarcar to-
dos los aspectos importantes que no pode-

mos abandonar en este tipo de pacientes.
Revisamos como hacer una buena valora-
cion socio familiar, como explorar el nivel
de conocimiento del paciente de su enfer-
medad, cémo informar, acompanar y soste-
ner. Revisamos también las escalas funcio-
nales y la escala ESAS para un buen control
de sintomas(dolor, disnea, insomnio..) y
los cuidados tan abundantes que precisan
estos pacientes: alimentacion(disfagia), eli-
minacion, cuidado de boca y piel, respi-
racion, higiene del sueno, expresion de
sus miedos y valores, prevencion del de-
lirium... Encontramos una especial dificul-
tad en el manejo de tulceras tumorales y
ulceras cronicas, proponiendo por parte de
la FAC una CLINICA DE HERIDAS, proyec-
to que nos parecié importante y con una
gran fuerza para mejorar a los pacientes.
Muchos de los pacientes paliativos tienen
ademas ulceras crénicas por lo que en las
visitas pudimos abordar los dos proyectos:
Viviendo plenamente y la clinica de heri-
das. Nos pusimos manos a la obra e hici-
mos una formacién especifica de tulceras
cronicas. Realizamos un vademécum con
todos los productos que se pueden em-
plear en las curas y un esquema claro de
como abordar las Glceras cronicas.
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Al centro acudieron 6 pacientes con
ulceras cronicas que deseaban ayuda en
este problema que les estaba acompanan-
do durante anos: UPP debidas a inmo-
vilismo por paraplejia, tlceras varicosas,
dlcera arterial, linfoma cutidneo...qué ilu-
sion poder poner alli en practica lo apren-
dido durante anos y poder aliviar todas
las complicaciones que estas ulceras pro-
ducen, poder abrir un pequeno rayo de
luz en medio de tantos problemas y sufri-
miento. Todos los pacientes han mejora-
do y seguimos periddicamente on line el
seguimiento de los que hemos conocido y
los nuevos pacientes que llegan. Realiza-
mos también formacion a dos residencias
de ancianos y a alumnos de enfermeria de
la Pontificia Universidad catolica de Am-
bato en el diagndstico y manejo de este
tipo de ulceras.
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Junto con la clinica de heridas comen-
zamos a realizar visitas domiciliarias: Glo-
ria, Maria, Etelvina... compartiendo con las
familias y los pacientes momentos entra-
nables de comunicacion, mutuo cuidado,
conversaciones donde se mezcla la alegria
y la tristeza, cuidados esenciales y cuida-
dos invisibles. Realizamos una valoracion
integral de las necesidades de los pacien-
tes y sus familias y dimos consejos de ali-
mentacion, higiene, cuidados de la boca y
piel, comunicacion asertiva. Hicimos una
revision completa de la medicacion reali-
zando los cambios necesarios para un me-
jor control de sintomas. Verificamos a que
lo habian entendido bien. Explicamos los
cambios que podian acontecer en los sin-
tomas dada la enfermedad de cada uno de
ellos, diferenciando los mas graves de los
esperables y que no revestian gravedad.
Cuanta generosidad por parte de las fami-
lias de abrirnos sus casas y dejarnos estar
dentro de su intimidad. Los sintomas a ali-
viar son complejos y el trabajo es intenso
e importante. Los medios, escasos.

Revisamos también el material ne-
cesario para domicilios y los registros y
escalas a cumplimentar para poder hacer
un buen seguimiento y evaluaciéon pos-
terior. La visita domiciliaria es compleja
y se debe realizar con calidez y calidad.
Mantener el contacto y el seguimiento de
los pacientes es importante para no dejar
este precioso proyecto como un trabajo
de unos dias. Procuramos al menos una
vez al mes tener una reunién online para
saber la evolucion de todos ellos y de los
nuevos pacientes que se estan atendiendo
para continuar creando lazos y uniendo
fuerzas en este trabajo de aliviar al final de
la vida. Gracias a todos los que han hecho
posible este proyecto y que han hecho
que ya sea también una parte importante
de nuestra vida. A todos los companeros
de Alli Causai y de PSF.
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LA PERSISTENCIA DEL DOLOR CRONICO Y LA EDUCACION SANITARIA

WILSON ASTUDILLO A.

EL tratamiento del dolor ha sido una
parte de la medicina por los ultimos
5.000 anos, pero el manejo del dolor cré-
nico es un tema relativamente reciente y
persiste por la escasez de profesionales,
actitudes incorrectas o anticuadas sobre
el dolor, historia clinica poco cuidadosa,
pobre conocimiento de los tipos de dolor
(agudo, quemante, sordo, frio, irritativo),si
es constante o intermitente y de los diver-
sos sindromes dolorosos de su fisiopatolo-
gia, farmacocinética y de la farmacodina-
mia de los medicamentos. Otras casusas
son no emplear escalas de evaluacion ni
la Escalera Analgésica de la OMS o el as-
censor analgésico, vias, dosis inexactas
sin tomar en cuenta el tiempo entre dosis,
y la falta de otras opciones de tratamiento
complementarias como la rehabilitacion,
infiltraciones, acupuntura o neuromodu-
lacion. La fibromialgia por ejemplo tiene
unos criterios diagndsticos muy especi-
ficos porque se necesitan tener dolor en
11 de 18 puntos definidos en su cuerpo
(Hendler). Otras causas son: no monitori-
zar escalas de dolor (nuevamente, lo que
no se cuantifica, no se trata) y llegar tar-
de con algunas técnicas intervencionistas
que deben ser tenidas en cuenta en un
enfoque multidisciplinar desde el inicio
pues pueden beneficiar a un 10 % de pa-
cientes.

La OMS estima que viven con dolor
cronico un 20 % de la poblacion mun-
dial, y en EE.UU es la principal causa de
visita al médico. El dolor postoperatorio
continua infracontrolado tanto en adultos
como en nifos a pesar de nuevas guias
de tratamiento. El manejo del dolor cré-
nico ha tenido mejores resultados en pa-
cientes con cdncer, pero se aprecia que

hasta un 43 % de los pacientes con cancer
reciben tratamiento inapropiado. Investi-
gadores del hospital John Hopkins, han
encontrado que el 40-80 % de pacientes
con dolor cronico tienen diagndsticos
erréneos siendo las causas principales: no
escuchar bien a los pacientes para hacer
una historia cuidadosa y el escaso uso de
medios diagnosticos adecuados como los
test fisiolégicos porque el dolor es una
condicion fisiologica que se debe estu-
diar como las cosas funcionan, o produ-
cen en dolor, tales como estimulando al
organismo y midiendo la respuesta: rayos
x en flexion-extension, bloqueos faceta-
rios, bloqueos nerviosos periféricos, scan-
ner 6seos y a nivel discal. B.Ferrel refiere
que todavia persiste en algunos lugares el
efecto “triple-whammy”: el médico pres-
cribe por debajo de lo necesario, las en-
fermeras administran menos de lo pres-
crito y los pacientes no comunican todo
su dolor.

Con relacién a la educacion sobre do-
lor, una revision de la TASP en 2007, re-
vel6 que entre sus miembros de paises
en vias de desarrollo, muy pocos habian
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recibido una educacion adecuada en ma-
nejo del dolor. En 2011, Mezei y Murin-
son encontraron que numerosas faculta-
des de Medicina no ensenaban sobre el
dolor, que habia cursos electivos en 16
% de las facultades y que el 80 % no da-
ban educacion formal sobre el dolor. Otra
revision de 242 escuelas médicas en 15
paises europeos encontré que menos del
20 % del tiempo lo dedicaban a la educa-
cion sobre dolor . Para Carr y Bradhaw es
necesario cambiar el abordaje del curricu-
lum estindar de dolor y pasar del énfasis
en los procesos subcelulares y celulares a
enfocarse a los procesos interpersonales,
sociales y del paradigma biosicosocial al
sociopsicobiologico, puesto que los fac-
tores biologicos, psicolégicos y sociales
que determinan la salud y la enfermedad,
porque un 37-57 % de pacientes con este
dolor tienen depresion y existe una gran
asociacion entre alteraciones de animo vy
dolor crénico.

Los estudiantes de medicina y residen-
tes necesitan formarse sobre las diferen-
cias entre dolor agudo y crénico y las po-
sibilidades del dolor agudo de progresar a
la cronicidad si las secuelas psicosociales
del dolor no son tratadas apropiadamente
y su complejidad en la enfermedad croni-
ca. La falta de formacion en dolor influye
en una menor necesidad de mejorar su
manejo.

Por este motivo es necesario exponer
a los estudiantes de medicina a las reali-
dades del dolor y a las posibilidades de la
medicina del dolor, enfatizar en los pro-

cesos interpersonales, sociales e ir de lo
biopsicosocial a lo sociopsicobiologico y
la posibilidad de que el dolor agudo pro-
grese a dolor cronico si las secuelas psico-
sociales del dolor no son tratadas adecua-
damente. Es importante generar preguntas
sobre dolor en los examenes y entregar
materiales educativos adecuados. Existen
numerosos recursos formativos gratuitos
como la Guide to pain Management de la
IASP, The Acute Pain Management Scien-
tific Evidence del Colegio Australiano y
de Nueva Zelanda, y la WHPCA Palliative
care toolkit, en las webs de la TASP, WFSA
y WHPCA . The Essential Pain Manage-
ment (EPM)(1) es un curso de un dia para
grupos multidisciplinares sobre cémo re-
conocer, evaluar y tratar el dolor. www.
essentialpainmanagement.org.
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El alivio del sufrimiento, al parecer, es considerado uno de los fines primarios

de la medicina por los pacientes y los legos, pero no por la profesion médica.
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INTELIGENCIA ARTIFICIAL (IA) Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS

WILSON ASTUDILLO ALARCON

N O podemos dejar pasar en esta revista
el gran interés que suscita el tema de
la TA y su relacion con el desarrollo de la
Medicina y de los Cuidados Paliativos en
particular. Su importancia es tal que este
ano Jhon Hopfield y Geoffrey Hinton, han
recibido el Premio Nobel de Fisica “por
sus descubrimientos e inventos fundacio-
nales que permiten el aprendizaje de ma-
quinas con redes neuronales artificiales”.
Esto es una muestra mas del desarrollo
tecnologico que siempre beneficia a, al
menos, amplios grupos de la sociedad, si
bien esta vez la TA compite con la Inteli-
gencia humana, de la que “se alimenta”
de los datos de todos, por lo que hay que
controlarla, que es lo hizo que la Union
Europea aprobase un reglamento para su
control.

Con relacion a la Medicina, la IA es el
uso de modelos de aprendizaje de maqui-
nas para ayudar a procesar datos médicos
y brindar a los profesionales informacion
importante, mejorando los resultados de
salud y las experiencias de los pacientes
por lo que se estd convirtiendo en parte
integral de la medicina moderna para apo-
yar a la toma de decisiones clinicas sobre
tratamientos, medicamentos, salud mental
y otras necesidades de los enfermos, pro-
porcionandoles un acceso rapido e infor-
macion o investigaciones relevantes para
sus pacientes, permitiendo incluso pro-
porcionar asistencia las 24 horas del dia a
través de chatbots que pueden responder
preguntas basicas y brindar recursos a los
pacientes cuando la oficina esté cerrada.
Necesitamos integrar las diferentes fuen-
tes de los datos, ver si estos son fiables o
como hacer que los algoritmos sean trans-
parentes. TA asegura un salto histérico en

el poder de entender y tratar enfermeda-
des y consideramos que serd una asistente
capaz, aunque no esté exenta de errores.

Las herramientas de IA se utilizan para
analizar TACs, radiografias, resonancias
magnéticas y otras imiagenes en busca
de lesiones u hallazgos que un radidlogo
podria pasar por alto. Es un 4rea en la
que lleva ventaja gracias a su capacidad
para detectar patrones y a que la radiolo-
gia se digitaliz6 a principio del siglo XX,
lo que permite identificar con mayor o
menor precision hasta 20 alteraciones di-
ferentes en una radiografia de térax. La
IA impulsada por redes neuronales puede
ser tan eficaz como los radidlogos huma-
nos a la hora de detectar signos de can-
cer de mama y otras afecciones, ayudar a
los médicos a detectar los primeros signos
de la enfermedad. Esto puede servir pa-
ras seleccionar,, a primera hora, las mas
graves o urgentes, aquellas que el espe-
cialista deberia antes revisar. Si hablamos
de otras aplicaciones de la imagen, los es-
tudios van mucho mas alla de la radiolo-

La IA impulsada por redes neuronales
puede ser tan eficaz como los
radiélogos humanos a la hora de
detectar signos de cancer de mama
y otras afecciones

gia, como en la interpretacion de biopsias
para discernir posibles tumores, andlisis
del fondo de ojo, lesiones de la piel, lec-
turas de electrocardiogramas, etc.

La TA nos va a permitir la deteccién
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y el diagnéstico de enfermedades, como
por ejemplo se ha hecho un modelo pre-
dictivo de IA para bebés prematuros con
una precision del 75 % en la deteccion de
las sepsis graves, pero todavia los algorit-
mos, los datos y las nuevas tecnologias
tienen posibilidad de sesgos, porque la
mayor parte de la investigacion biomédica
se ha hecho con pacientes hombres blan-
cos con riesgos de esas distorsiones: una
aplicacion de la IA para detectar lesiones
de melanoma en la piel hace mucho me-
jor en la poblacion blanca que negra y
las herramientas para estimar el riesgo
cardiovascular funcionan mejor en hom-
bres que en mujeres. La IA tiene el po-
tencial de ofrecer recomendaciones per-
sonalizadas en tiempo real a los pacientes
las 24 horas del dia y podria ayudar a re-
ducir los costes de desarrollo de nuevos
medicamentos, a través de crear mejores
disenos de firmacos y combinaciones de
farmacos prometedores o nuevos antibio-
ticos y puede ser beneficiosa en la lucha
contra las resistencias a los antibioticos,
un campo donde no hay grandes inver-
siones de los laboratorios. Puede mejo-
rar la deteccion de errores y la gestion
de medicamentos y reducir el tiempo de
investigacion al proporcionar a los médi-
cos resultados de busqueda valiosos con
informacion basada en evidencia sobre
tratamientos y procedimientos.

Hasta hace poco descifrar la estructura
de una molécula tomaba anos. Hoy pue-
de hacerse en minutos. Recientemente se
ha descubierto el AlphaFold, un programa
de TA lanzado por Google DeepMind en
2020, capaz de predecir la estructura tri-
dimensional de casi todas las proteinas
conocidas. Muchas enfermedades son
el resultado de una mutacién en un gen
que imprime cambios en las proteinas. El
AlphaFold 3 permite comprender las en-
fermedades y su progresion, porque an-
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tes de disenar un tratamiento diana tienes
que entender el mecanismo que provoca
la dolencia.

Para M.T. Pérez Jiménez los cuida-
dos paliativos pueden también mejorar
porque la TA puede facilitar optimizar y
personalizar la atencion, abordando las
necesidades clinicas como emocionales
de los pacientes. Asi, puede ayudar a
personalizar los tratamientos, anticipar la
evolucion de la enfermedad y ajustar los
tratamientos en funcién de las necesida-
des individuales del paciente. Senala por
ejemplo que el IBM Watson for Oncology,
permite sugerir planes de tratamiento en
funcién de la historia clinica del paciente
y la literatura cientifica aunque todavia
tiene graves fallos. El PredictMedix: es un
sistema que predice la progresion de las
enfermedades y ayuda a los médicos a
ajustar los tratamientos proactivamente. El
manejo del dolor que es central en cuida-

El PredictMedix: es un sistema

que predice la progresion de las
enfermedades y ayuda a los médicos a
ajustar los tratamientos proactivamente

dos paliativos puede mejorar la precision
con la que se evalta y trata el dolor a
través del PainCheck, que usa el analisis
de expresiones faciales y sensores biomé-
tricos para detectar los niveles de dolor
en pacientes que no pueden comunicarse
verbalmente como en demencia y otras
enfermedades neurologicas.

La IA puede ofrecer apoyo emocional a
través de chatbots y robots conversaciona-
les con herramientas como Catalia Health
Mabu, (un robot asistente) que interactian
con los pacientes, ofreciendo no solo re-
cordatorios médicos sino también apoyo
emocional. Ha mejorado la adherencia a
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los tratamientos y reduce la sensacion de
aislamiento. La IA permite también la opti-
mizacion de recursos en centros de salud,
y facilita la Telemedicina, permitiendo la
monitorizacion remota de los pacientes a
través de dispositivos conectados lo que
es especialmente Util en 4reas rurales o
con escasez de especialistas en cuidados
paliativos, permitiendo a los pacientes re-
cibir atencion sin desplazarse.

Para M.T. Pérez Jiménez la implemen-
tacion de la IA en los C. Paliativos, puede
ofrecer multiples beneficios en la mejo-
ra de calidad de vida, mayor eficiencia
y apoyo constante pero todavia existen
desafios importantes como la necesidad
de que los sistemas de IA se adhieran a
normativas como el Reglamento General
de Proteccion de datos, asegurar que las
herramientas de toma de decisiones com-
plementen la atencién médica en lugar
de reemplazar el juicio clinico, y que no
todas las regiones o instituciones cuentan
con los recursos para implementar estas
tecnologia.

El futuro para los CP puede ser inte-
resante porque conforme se desarrollen
mas sofisticados puede haber una mejor
integracion de la TA en la practica clini-
ca diaria, hacer la atencién personaliza-

da, aliviar el dolor y otros sintomas. La
IA sera util especialmente en “tareas auto-
matizables y burocraticas”, mas que en la
practica clinica, al menos en un principio.
Los médicos tienen que tomar decisiones
complejas y tienen que ver cémo son de
confiables esos sistemas, si los médicos se
sienten comodos haciendo caso a esos sis-
temas y si esto va implicar una pérdida de
habilidades o si es una sobrecarga de in-
formacion. Debemos asegurarnos de que
mejora nuestra practica médica en el lugar
en el que la realizamos. Serd muy util
para pacientes con enfermedades avan-
zadas, proporcionando soluciones inno-
vadoras y humanizadas para una buena
calidad de vida.
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UN MUNDO MEJOR: LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LA CUMBRE

MUNDIAL DE LA SALUD 2023
DANIELLE SOLER LOPEZ, BRASIL

EL campo de los cuidados paliativos se
alinea de varias maneras como el pi-
lar de “Desafios mundiales” de la Cumbre
Mundial sobre la Salud 2023:

1. Preparacion ante una pandemia:
En situaciones de pandemia, los equipos
de cuidados paliativos (CP) se encuentran
en una posiciéon Unica para ayudar a los
pacientes a evaluar sus deseos y preparar
las voluntades anticipadas, ya que estain
familiarizados con los dificiles dilemas éti-
cos que plantean la distribucién de recur-
sos limitados.!

2. Estrategias para mejorar la aten-
cion sanitaria mundial: La salud se defi-
ne como una condicién de bienestar total,
no simplemente la ausencia de enferme-
dad o discapacidad, que incluye aspectos
fisicos, emocionales y sociales.? En los
ultimos tiempos, cada vez mis personas
sobreviven hasta una edad avanzada, por
lo que sus necesidades de asistencia sani-
taria y social son mas diversas. Ello conlle-
va problemas desconocidos en la elabora-
cion de politicas sanitarias y de asistencia
social, el gasto, el personal y la seguridad.
Aunque la prevencion sigue siendo una
prioridad en todo el espectro sanitario,
es necesario un cambio en el sistema sa-
nitario para combinar servicios que mo-
difiquen la enfermedad con servicios de
cuidados paliativos que tengan como ob-
jetivo mejorar la calidad de vida. 3

3. Digitalizacion: La pandemia de
COVID-19 ha dado un mayor impulso a
las intervenciones sanitarias digitales en el
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ambito de los CP, especialmente para las
intervenciones clinicas y de apoyo presta-
das a distancia.*

4. Los aspectos sanitarios del cam-
bio climatico: El cambio climatico influye
en el bienestar psicolégico y social a tra-
vés de consecuencias mas amplias como
la inestabilidad politica, la capacidad sani-
taria, la migracién y la delincuencia.”> To-
das estas consecuencias afectan a la cali-
dad de vida de todos los individuos del
mundo; ademas, los grupos vulnerables,
como los que no tienen acceso a cuidados
paliativos, se veran mas afectados.

5. Cooperacion interdisciplinar en
investigacion: La investigacion en el
campo de los CP muestra que va mas alla
de la atencién interdisciplinar, incluyendo
a los cuidadores, para captar la voz del
paciente y su familia. Aunque los CPb han
sido promovidos por los responsables po-
liticos mundiales, y considerados un de-
recho humano fundamental, tradicional-
mente se han dedicado pocos fondos de
investigacion a este campo, dejindolo con
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un cuerpo de conocimientos significativa-
mente subdesarrollado.®

6. Objetivos de Desarrollo Sosteni-
ble (ODS) de la ONU: Aunque no estd
claro al instante como se vinculan los CP
con los Objetivos de Desarrollo Sosteni-
ble del Milenio, un examen mis profun-
do muestra muchos puntos de contacto.
Estos objetivos y metas incluyen la lucha
contra las enfermedades no transmisibles,
proporcionar un empleo digno, garanti-
zar la igualdad de género y el empodera-
miento, erradicar la pobreza y garantizar
la atencion sanitaria universal, incluido el
suministro de los medicamentos controla-
dos necesarios.”

Los cuidados paliativos se alinean con
el “pilar de la responsabilidad’de la Es-
trategia Sanitaria Mundial 2023 de varias
maneras:

1. Salud para todos en todas partes:
Uno de los principios mas importantes de
los CP es mejorar la calidad de vida. Se
conceptualiza como “Calidad de vida rela-
cionada con la salud no es la ausencia de
enfermedad o sufrimiento, sino que es en
gran medida una respuesta a una serie de
acontecimientos vitales que influyen en la
calidad y la cantidad de vida.”s®

2. Soluciones sostenibles: El en-
foque de los CP se alinea con la importan-
cia de crear sistemas sanitarios sostenibles
que puedan proporcionar cuidados pali-
ativos de alta calidad a los pacientes que
los necesiten, ahora y en el futuro. Lograr
la asistencia sanitaria universal es el prim-
er paso para aumentar la calidad de los
servicios sanitarios.’

3. Soluciones basadas en la cien-
cia: La literatura sobre CP ha superado

con éxito el reto de la falta de pruebas
empiricas y se ha convertido en el reto
de conocer las mejores pruebas empiricas
disponibles. El campo se alinea con este
pilar al reconocer la importancia de los
enfoques sanitarios basados en la eviden-
cia, incluidos los medicamentos y trata-
mientos adecuados para controlar el dolor
y otros sintomas.*

4. Soluciones innovadoras: Como
reaccion a la COVID-19, los servicios es-
pecializados en CP han sido adaptables,
versatiles y han aplicado soluciones poco
costosas, también conocidas como “inno-
vaciones frugales”.!!
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MORIR EN PAZ ES INDISOCIABLE DE LA DIGNIDAD DEL SER HUMANO

DR. GURUTZ LINAZASORO

La escucha por parte de los seres queridos es el paradigma del consuelo

A escucha por parte de los seres queri-

dos es el paradigma del consuelo. No
sé donde lei que la edad nos va poniendo
en la linea de sucesion de la vida como si
de una monarquia se tratara. De hecho,
la mortalidad va a aumentar un 10% por
década como consecuencia légica de la
mayor esperanza de vida y de que el ries-
go de morir crece con la edad. En este
contexto cierto, cada vez mds personas
quieren morir en paz.

Decia Séneca que “a vivir se apren-
de toda la vida, y toda la vida se ha de
aprender a morir”. Nos desagrada pensar
en la muerte, pero una reflexiéon profunda
e intima ayuda a una despedida elegan-
te. M Ignatieff dedica un capitulo de su
obra “En busca de consuelo” a la doctora
C Saunders, pionera de los cuidados pa-
liativos (CP) que impulso la idea de que el

Nos desagrada pensar en la muerte,
pero una reflexion profunda e intima
ayuda a una despedida elegante
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buen morir necesitaba la aplicacion con-
junta e integral de los avances médicos
en el tratamiento del dolor y del cuida-
do humanitario del paciente. Un entorno
amable concede al moribundo el tiempo
necesario para reconciliarse con la vida
y afrontar el adiés con serenidad. Segin
Ignatieff, “las ultimas boras vienen mar-
cadas por la preocupacion por los hijos y
los asuntos financieros que precisan de
un asesoramiento especifico que el pacien-
te y la familia agradecen”. Se echa una
mirada angustiosa a la vida y afloran re-
mordimientos y culpas por actos y omi-
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siones, a veces lejanos en el tiempo, pero
igualmente dolorosos. También lo hacen
los momentos de felicidad que ahora cau-
san desazén porque ya no volveran. La
escucha por parte de los seres queridos
y de profesionales es imprescindible para
atenuar esta zozobra y morir con todo en
orden, con paz. Es el paradigma del con-
suelo, del alivio acompanado, que Igna-
tieff resume en una frase: “Solo podemos
recibir consuelo en estas horas si no per-
demos la esperanza de dar sentido a nues-
tra muerte a los ojos de los que amamos”.

la familia. El primero quiere actuar bajo
los principios éticos y profesionales para
evitar el encarnizamiento terapéutico y
aliviar una agonia irreversible. La familia
debe comprender y aceptar que la muerte
no es un fracaso de la medicina, sino una
parte irrevocable de la vida, algo que no
siempre es facil. La sociedad guipuzcoana
tiene la inmensa fortuna de contar con un
magnifico servicio publico y con muchos
companieros vocacionales, como los pro-
motores de la ONG Paliativos sin Fronte-
ras, que ayudan a morir en paz y trabajan

La escucha por parte de los seres queridos y de profesionales es imprescindible
para atenuar esta zozobra y morir con todo en orden, con paz. Es el paradigma del
consuelo, del alivio acompanado

La funcién ha terminado, pero transmitir
el legado personal o, sencillamente, dejar
un buen recuerdo es una forma de que
perdure.

La medicina trabaja por conseguir una
buena calidad de vida que debe incluir
el proceso hacia la muerte. Los CP cu-
bren el hueco que deja la medicina tras
agotar los recursos técnicos para salvar la
vida de un paciente (en casos concretos,
acompanan a otras terapias desde el mo-
mento del diagndstico). La 16gica de los
CP difiere del razonamiento clinico habi-
tual. Ademas del seguimiento fiel de las
ultimas voluntades, buscan el confort fi-
sico y psiquico de quien estd pasando el
trance a través del equilibrio entre decir
la verdad y consolar. Es un tema delicado
para el que nadie estd preparado y que
requiere sensibilidad. Al final, quien me-
jor conoce al paciente suele tener la me-
jor respuesta. Esto exige la connivencia
consensuada entre el personal sanitario y

por que los CP se consideren un derecho
humano esencial. Son dignos de alabanza
y de gratitud.

Saunders fue muy critica con la euta-
nasia. Consideraba que traicionaba el ju-
ramento hipocritico y que los pacientes
que la aceptaban, sucumbian al autoen-
gano de que les esperaba una dependen-
cia degradante y dolorosa. Defendia el
argumento, hoy mis vigente si cabe, de
que con los medios disponibles no tenia
por qué haber sufrimiento. Era su opi-
nion sobre un tema complejo que cam-
bia con el tiempo y requiere un debate
sosegado por sus aristas éticas, religiosas
y médicas. Dicen que se nace y se mue-
re solo, pero, aunque la muerte se vea
como algo intimo y personal, es uno de
los momentos mas publicos y sociales de
nuestra existencia. Casi nunca la muer-
te se viene tan callando como escribia J
Manrique en las “Coplas por la muerte de
su padre”
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IMAGINANDO. RECAPITULACION SOBRE LA OBRA DIARIO

DE UN MEDICO ENFERMO
DR. LUIS CARLOS ALVARO GONZALEZ

L autor fue diagnosticado de un sin-

drome mielodisplasico particularmen-
te agresivo a comienzos de 2024. Tuvo di-
versas complicaciones y un trasplante de
médula 6sea en Junio de ese ano, proceso
de alta complejidad, largo y por fuerza
debilitante. Precisé dos ingresos antes del
trasplante y otros dos relacionados con el
mismo. Aqui explico por qué redacté el
diario titulado Diario de un médico enfer-
mo, del que transmito un breve fragmento
a modo de resumen.

2024 fue un ano de transformacion,
de desafio a lo superficial y a lo mas in-
timo de la identidad. Al todo que somos,
que sin quererlo se ha hecho otro. ;Cual
es el resultado de ser otro y el mismo
a la vez? Eso depende de cada uno, de
la aceptacion e incluso de la utilizacion
inteligente del nuevo estado. Permitan-
me citar a Borges, que como saben sufrio
una visual debido probablemente a una
miopia magna hereditaria, que ya habian
tenido su padre y antes su abuela paterna
!, Ser ciego y escritor es, aparentemente,
una de las peores maldiciones que a uno
le pueden ocurrir: habiendo imaginado
el paraiso en forma de biblioteca, desde
los 55 anos, cuando era director de la Bi-
blioteca Nacional de Buenos Aires, estaba
obligado a que le leyeran y a dictar su
trabajo. Borges fue capaz de aceptar e in-
cluso de bendecir su ceguera que, segin
decia, le habia dado tanto. Lo expreso en
obras como Elogio de la sombra, en uno

1 De la Piedra Walter ME. Diagndstico etiologico
de la ceguera de Jorge Luis Borges basado en su
obra literaria. Rev Mex Oftalmol 2017; 91: 188-
194.
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de sus mejores poemas ? y sobre todo en
una conferencia del grupo de 7 que dic-
tara en Buenos Aires en 1977, titulada La
ceguera®. Alli cuenta que habia perdido
el mundo visible pero que recuperd otros
que describe, basindose en reemplazar
el mundo visible por el auditivo. Pensaba
que cuanto nos ocurre, a todo escritor y a
todo hombre, es un instrumento. La humi-
llacion, la desdicha o la discordia habrian
sido dadas para transmutarlas en cosas
eternas o que aspiren a serlo.

Se ha dicho que Borges era un estoico
y, a su vez, se ha considerado que el es-
toicismo esconde un fondo de cobardia,
por la aceptacion pasiva de las desgracias
que acecen en el discurrir de la vida. No
puedo estar mas en desacuerdo. O Bor-
ges no era estoico, o estuvo muy lejos de
esa aceptacion pasiva que caracterizaria
al estoicismo. Por el contrario, acepto la
ceguera, pero no pasivamente, sino del
modo mds activo: instrumentalizindola
para crecer en otras capacidades y pen-

2 Me refiero al Poema de los dones, entre cuyos
versos se encuentran estos que glorifican la
ceguera que le fue dada: “Nadie rebaje a lagrimas
o reproche/ Esta declaracion de la maestria/ De
Dios que con magnifica ironia/ Me dio a a la vez
los libros y la noche”.

3 Estin recogidas en Jorge Luis Borges. Siete
noches. Fondo de Cultura Econdémica, Madrid,
1980. La citada es la ultima de la obra, p 141-160.
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samiento que eludian el componente vi-
sual. Descubrié que no lo necesitaba y se
mostro agradecido al destino que le habia
otorgado la ceguera, como un don. Esa es
la estela que yo he querido seguir, la de
Borges con su ceguera.

La ceguera no es la negritud y oscuri-
dad que imaginamos los que vemos. La
mayoria de las veces es una neblina de
color entre verde y amarillo. En este fon-
do indefinido de color transcurre la vida
de muchos ciegos. Yo veo en ello la senal
de una nueva experiencia y de una nueva
identidad. Son las que con mi enfermedad
he vivido, en las que estoy, como un ser
nuevo, en cuerpo y en mente. Como el
maestro argentino, lo vivo como un don,
como una riqueza del destino que me ha
transformado y engrandecido. Falta me
hacia.

He enfermado y he de hacer un plan
de vida, un plan para intentar seguir
siendo yo desde la pérdida

Borges empezo6 a notar una reduccion
de vision siendo muy joven, en la segun-
da década de la vida. Por esto y por sus
antecedentes familiares sabia que estaba
destinado a ser ciego. Por el contrario, en
mi caso la enfermedad surgié como un
rayo que me abatia, creo haberlo dicho
ya. Al llegar de modo subito me dejo sin
la posibilidad previa de adquirir concien-
cia futura de la misma. Con la brusquedad
del rayo, eres arrojado al suelo, a la tinie-
bla emocional, y desde ese nivel, tan subi-
to como incomprendido, has de levantarte
y empezar a caminar. O quizds la brus-
quedad es solo aparente. Veamoslo.

¢Por qué no yo? Esta es la pregunta cla-
ve, casi antinatural. No spor qué yo?, sino
lo contrario. Cuando por oficio y vocacion

se ha visto tanto sufrimiento en los congé-
neres a los que se ha atendido, uno ya ha
adquirido, siquiera implicitamente, la con-
ciencia de que enfermar y morir es nece-
sariamente humano. Siendo carne y hueso
de esa misma especie humana, materia in-
eludible de esas condiciones tragicas, no
es dificil entender que sea logico y prede-
cible adquirirlas, que inevitablemente se
enfermara. El otro, el paciente atendido,
nos ha reflejado en los multiples espejos
que a diario contemplamos desde nues-
tra actividad clinica. jAy el espejo!, que
como la reina de Blancanieves nos refle-
ja en nuestra fealdad y no nos gusta, por
lo que rechazamos la imagen. Lo hemos
mencionado varias veces a lo largo de la
redaccion previa. Se evita aquello que nos
angustia, lo que nos atemoriza y causa
miedo por vernos la victima siguiente, la
réplica inevitable de eso que vemos. Sim-
plemente miramos para otra parte y no
sufrimos *. Vano intento. La muerte no nos
abandonard, como al caballero sueco An-
tonius Blovk de la pelicula El séptimo se-
llo, de Ingmar Bergman, al que la muerte
persigue en una partida de ajedrez que
aquel pospone inttilmente porque la sabe
perdida.

La fortaleza inicial requerida para le-
vantarse de la caida mencionada ha de
ser, no solo intensa, sino también de ac-
cion rapida, no diferida. De haber sido
asi, se habria pospuesto la, a mi modo de
ver, imprescindible necesidad de estabi-
lizacion mental. Para ello, la herramienta
es precisamente la transformaciéon del do-
lor y del duelo —la pérdida de la salud

4 El idioma inglés es ain mas expresivo que el
espanol cuando para decir nuestro Ojos que no
ven, corazén que no siente usa la frase Out of
sight, out of mind, es decir, lo que esté fuera de
los ojos, de la vista, no estard en la mente, en el
pensamiento.
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aboca a una forma de duelo, que como
todo duelo precisa de elaboracion— en
instrumentos de accion. He enfermado y
he de hacer un plan de vida, un plan para
intentar seguir siendo yo desde la pérdida.
Ese plan, esa disciplina, solo puede cons-
tituirse desde lo que fui, por tanto des-
de mi condicién de médico y a la vez de
humanista, escritor. El sufrimiento habria
sido la palanca o la mecha para activar-
me, para volver a una escritura que se
intente creativa. Y esa creatividad lo sera
desde la inmediatez de la redaccion de un
Diario, recién concluido. Qué mejor disci-
plina que la de la escritura y la reflexion
en mi estado de enfermo, por anadidura
médico enfermo y, en mi modesta con-
dicion diletante, también humanista. Esa
transformacion, esa propuesta de organi-
zacion mental como balsamo emocional,
como experiencia mental nueva, ha sido,
como digo, el origen de esa obra. Me ha
conducido a liberar demonios interiores,
una catarsis espontinea que a la postre
fue liberadora al permitirme entender mi
estado, mi nueva posiciéon social y mi nue-
vo futuro, hecho tanto de espera como de
esperanza. Al escribir lo pensaba no sélo
en mi y en mi familia y amigos, sino en
otros potenciales lectores que deseen y
puedan aprender desde mi experiencia de
(médico) enfermo, una condicién que es
—obviamente— universal, ineludible.

La transformacion ejercida por la enfer-
medad es una auténtica metamorfosis, de
cuerpo y de mente. El cuerpo se minimiza
y reduce. Es el cambio mas visible. Hay
pérdida de peso muy evidente, que alcan-
za proporciones de caquexia. Sin embar-
20, no es lo mas grave, pues lo que limita
no es la delgadez, sino la pérdida de masa
muscular, la sarcopenia, que nos produce
debilidad extrema en cualquier actividad,
desde vestirse o peinarse, a agacharse, ca-
minar o subir escalones, con riesgo real
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de caida. La consecuencia de la debilidad
es, ni mas ni menos, la de convertirse en
dependiente para actividades tan basicas
como las salidas, forzado a hacerlo en silla
de ruedas durante varias semanas, para el
vestido o para el aseo. Cuando se ha sido
caminante urbano de amplio recorrido

Como el anciano que fui antes de
tiempo, perdi el pelo por completo,
incluido mi vello corporal, que habia
sido mucho, y mi barba.

por puro gusto, esa situacion es un con-
traste tan notable que genera una inmensa
frustracion inicial; es como pasar de la luz
cegadora a la negra oscuridad. Anadase el
trabajo al que se ven abocados los cuida-
dores, en mi caso mi familia, que vivié con
la natural angustia la dependencia del pa-
ciente (yo mismo) y los riesgos asociados,
evidentemente altos. Uno se siente como
un fragil anciano nonagenario, que habria
usurpado y reemplazado un cuerpo fuerte
y dgil, jibarizindolo. Tal como les digo,
fue una auténtica metamorfosis. Como el
anciano que fui antes de tiempo, perdi el
pelo por completo, incluido mi vello cor-
poral, que habia sido mucho, y mi barba.
Mis unas se mantuvieron, un lujo, pues
esperaba que cayeran, como suele ocu-
rrir. La falta de exposicion a la luz solar es
un elemento contribuyente a estas modi-
ficaciones corporales. Al respecto, tuve la
fortuna de que el momento algido de mi
transformacion corporal, que vivia al salir
del hospital, ocurria en pleno verano. Atun
asi no podia disfrutar mucho del sol, por
mi debilidad, por depender de terceros
y de una silla de ruedas siendo reacio a
generar cargas innecesarias, y sobre todo
porque tenia riesgo alta de fotosensibli-
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dad por los tratamientos. Paraddjicamen-
te, uno se vuelve friolero, incluso en vera-
no; menos mal que estos meses tan duros
como inevitables no los pasé en invierno.
La pérdida de masa muscular hace que
los viejos, incluido ese en el muté en este
periodo, tengan como uno de sus rasgos
mas caracteristico el de ser frioleros. Asi
yo, incluso en el suave verano donostiarra
en el que vivia esta fase de la enfermedad.
El cansancio, la debilidad y la pérdida de
peso y masa muscular se completaban
con una tercera a °, la de anorexia o pér-
dida de apetito, que fue brutal desde la
tercera semana de hospitalizacién, hasta
el punto de sentir nduseas al escuchar el
sonido de los carros de comida en el pa-
sillo. Este sintoma fue quizds de los que
mas me perturbaban, al considerarme de
buen diente y buen bilbaino. Por fortu-
na, fue también de los primeros en remitir
una vez en casa.

La transformacion no era solo fisica,
sino también, y de modo sobresaliente,
mental. Por decirlo de manera muy esque-
matica, se ven afectadas las tres esferas de
la mente que ya distinguirian los griegos:
la voluntad, el raciocinio o pensamiento
y las emociones. La voluntad es clave,
porque sin ella todo es inactividad, desco-
nexion, abandono, en el fondo inexisten-
cia hecha de carne viva. Esto era lo mas
evidente y limitante de mi estado mental
durante la metamorfosis de la enfermedad
de la que hablo. Casi todo me resultaba
ajeno, distante, como perteneciente a otro
universo, del que parecia alejarme, por
mas que este se esforzara en atraerme.
En €l no habia espacio adecuado para mi
mente, que permanecia en su mundo de
evasion, desinterés y apatia. La falta de

5 La tres as son las de la silaba inicial del llamado
sindrome general: astenia (cansancio debilidad),
adelgazamiento y anorexia

voluntad era pues evidente, seria y quiza
el motor del resto de cambios mentales.
Entre estos cambios son muy destaca-
bles la dificultad de atencion y concentra-
cion, que hacia que muchas veces no me
percatara de hechos o conversaciones re-
cientes, a las que podia responder de ma-
nera mecianica, de modo que si al cabo de
un rato se me preguntaba por informacion
que presuponia conocer la previa, falla-
ba del manera estrepitosa. No recordaba
esos hechos y causaba la natural alarma
en mi familia. Permanecia largo tiempo
en duermevela diurno, de manera que al
despertar podia mostrar desconcierto y
desorientacion, sobre todo temporal e in-
tradia. Causaba alarma en mi familia. Se
le ha ido la cabeza, decian, para ellos se-
nales de Alzheimer. Yo sabia que no era
asi, a la postre soy neur6élogo y de manera
casi automatica me examinaba continua-
mente. Atribuia todas estas limitaciones
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cognitivas a la apatia, falta de voluntad y
somnolencia, que me impedian recoger la
informacién y por ende procesarla.

Qué decir de la tercera estructura men-
tal basica que menciondbamos junto a la
voluntad y al pensamiento o cognicion,
la emocional. Pues que nunca me dejé
dominar por la negrura, la ansiedad o la
tristeza, que indudablemente existieron
en muchos momentos de la enfermedad.
Pude y creo que también supe superarlos.
Ya he expuesto el mecanismo, que no fue
otro que un ejercicio de disciplina y auto-
dominio fundamentado en el aprovecha-
miento de mis mejores capacidades, poco
mermadas o intactas durante buena parte
de la enfermedad (excepcion hecha de la
fase central). Mi mente estaba centrada en
esto, en cumplir todos los compromisos
(articulos, ponencias, revisiones de articu-
los por pares, etc) que tenia a lo largo de
este ano, que rara vez rechacé. Hacia que
me sintiera Gtil y hasta vivo en las fases
mas oscuras y turbias, en las que tanto
costaba seguir a flote y con ganas de vi-
vir. Siempre crei que mi familia y amigos
merecian que siguiera aqui y siendo yo,
aun con todos mis defectos caracteriales,
que al fin y al cabo también me definen.
El compromiso firme de mi familia, su
amor en estado puro y el interés y cari-
fno de mis amigos eran como un viento
a favor, que soplaba con mayor fuerza al
recibir mensajes o llamadas, ya que las vi-
sitas no eran posibles durante casi toda
mi hospitalizacion. Eso, junto al esfuerzo
por seguir haciendo frente al sufrimien-
to y a las limitaciones, me ayudaban, me
empujaban. y me permitieron llegar hasta
aqui. Mi condicion fisica no es atn la que
fue, el cansancio en las salidas da buena
cuenta de ello. Pero va siendo menor, des-
pacio, y espero que continue asi.

La larga recuperacion no oculta la len-
ta reflexion sobre presente y pasado, el
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rendirse cuentas a uno mismo propio de
fases avanzadas de la vida y de la condi-
cion de enfermo. Con ello me he demos-
trado que me he reconciliado, conmigo
mismo primero y por extension, después,
con los demids, con todo aquello por lo
que me haya sentido herido y dolorido,
por mis limitaciones y errores y también
por las acciones de otros que no me fue-
ron favorables. Gracias a esto siento que
vivo en paz, conmigo y con los otros, con
ese projimo que es el proximo, el de al
lado, al que en el fondo nos debemos. Lo
sé bien: sin la entrega y generosidad de
esos otros (profesionales, donantes —de
sangre y de médula 6sea— , familiares,
amigos) no estaria aqui ni hubiese podido
escribir este diario. El préjimo merece de
agradecimiento y de esta reconciliacion,
no de despecho y rencor por el pasado,
que fue. Al final, en palabras de Cervan-
tes, cada hombre es hijo de sus obras.

Imagen de la escultura a los héroes
caidos de Bilbao durante el sitio de las
guerras carlistas. Se ubica en un lugar no
destacado de la topografia bilbaina, en la
parte alta de las calzadas de Mallona, ale-
jada del centro turistico. La verticalidad,
el predominio de las lineas rectas y el as-
pecto soélido de la piedra que resiste a la
intemperie, son el mejor simbolo visual de
lo que el autor quiere transmitir.

Lo que no se hace consciente
se manifiesta en nuestras vidas
como destino.

Carl G. Yung
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FACTORES PARA EL RETRASO DEL ENVIO DE LOS PACIENTES

A CUIDADOS PALIATIVOS

EL DR. N.M. MUJEEB RAHMAN, SECRETARIO GENERAL DE LA SOCIEDAD DE CUIDADOS

PALIATIVOS DE KERALA

0s cuidados paliativos, centrados en

la atencién compasiva, el alivio de
los sintomas y el apoyo psicosocial, son
esenciales para los pacientes con enfer-
medades graves o que limitan su vida.
Sin embargo, el orgullo profesional crea
a menudo una barrera que retrasa la deri-
vacion oportuna a los cuidados paliativos
y priva a los pacientes del apoyo holistico
que necesitan. Este problema es especial-
mente frecuente en los sistemas sanitarios
que dan prioridad a la medicina curativa,
donde los cuidados paliativos se perciben
erroneamente como un signo de fracaso o
un ultimo recurso.

COMO EL ORGULLO PROFESIONAL
RETRASA LA ATENCION COMPASIVA

1. Percepcion de fracaso:

Para muchos médicos, la transicion
de un paciente a los cuidados paliativos
es como reconocer su derrota. Esta idea
erronea conduce a tratamientos agresivos
prolongados, a menudo a expensas de la
calidad de vida del paciente.

2. Alivio de los sintomas aplazado:

Los retrasos en la participacion de los
equipos de cuidados paliativos hacen que
los pacientes soporten a menudo dolor y
sufrimiento innecesarios. El tratamiento
eficaz de los sintomas —como el alivio
del dolor, el control de la disnea y el trata-
miento de las nduseas— podria comenzar

-

-
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\ .

mucho antes si las derivaciones se hicie-
ran a tiempo.

3. Se pasa por alto el apoyo psicosocial:

Mas alld de los sintomas fisicos, los pa-
cientes y sus familias se enfrentan a an-
gustias emocionales, sociales y espiritua-
les. Los cuidados paliativos proporcionan
un apoyo psicosocial esencial, pero los
retrasos causados por el orgullo profesio-
nal a menudo dejan estas necesidades sin
cubrir hasta el final.

4. Oportunidades perdidas de atencion
compasiva:

La integracion temprana de los cuida-
dos paliativos garantiza la dignidad y el
confort, incluso junto a los tratamientos
curativos. Sin embargo, la indecision a la
hora de implicar a los equipos de cuida-
dos paliativos suele traducirse en oportu-
nidades perdidas para abordar el bienes-
tar holistico del paciente.
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Los retrasos en los cuidados paliativos causados por el orgullo profesional pueden
provocar un sufrimiento innecesario, tanto fisico como emocional. Los cuidados
compasivos, el alivio de los sintomas y el apoyo psicosocial no deben posponerse
cuando pueden mejorar la calidad de vida del paciente.

ROMPER EL CICLO DEL RETRASO

Para superar esta reticencia, los siste-
mas sanitarios y los proveedores deben
dar prioridad a un cambio cultural:

1. Reformular la narrativa:

Los cuidados paliativos deben ver-
se como una forma de atencion activa y
compasiva, no como una renuncia. Com-
plementan los esfuerzos curativos cen-
trandose en la calidad de vida y en los
objetivos centrados en el paciente.

2. Hacer hincapié en las derivaciones
oportunas:

Introducir los cuidados paliativos en
una fase temprana de la trayectoria de la
enfermedad permite un control eficaz de
los sintomas y apoyo emocional, mejoran-
do los resultados tanto para los pacientes
como para las familias.

3. Educar a los profesionales sanitarios:

Una formacion exhaustiva puede disi-
par mitos sobre los cuidados paliativos y
capacitar a los médicos para tomar deci-
siones centradas en el paciente, libres de
las limitaciones del orgullo profesional.

4. Colahorar en equipo:

Fomentar la comunicacion abierta y la
colaboracién entre los equipos curativos
y paliativos puede reducir las dudas y ga-
rantizar que los pacientes reciban la aten-
cion que necesitan sin retrasos.

Al superar estas barreras, los profe-
sionales sanitarios pueden garantizar que
todos los pacientes reciban una atencion
oportuna y holistica que respete su digni-
dad y dé prioridad a su bienestar, cuando
mas lo necesitan.

Propiciar una sociedad equitativa en la que no se margine, discrimine o

segregue a las personas, colocandolas en situaciones indignas, a veces incluso

peores que la muerte, es una obligacion de justicia ineludible para toda la

sociedad que no debe permitir que ningtun enfermo pida morir por razones de

injusticia.
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RAZONES PARA QUE LOS CUIDADOS PALIATIVOS SEAN LA BASE

PARA UN CAMBIO ASISTENCIAL
WILSON ASTUDILLO A.

SE pueden encontrar 10 razones para
explicar que la labor de los Equipos
de CP es un buen modelo que se puede y
debe extender a todas las dreas asistencia-
les y son las siguientes:

Primera. Los CP conciben la asisten-
cia sanitaria como un modelo centrado en
la persona del paciente, lo que significa
que el ritmo, el estilo y la atenciéon que
hay que hacer no estd tan protocolizado
sino que es el que marca el enfermo que
es el principal protagonista y el que debe
participar, si le es posible y lo desea en su
tratamiento.

Segunda. Los equipos paliativos traba-
jan con un modelo que va desde la aten-
cion integral holitistico en el que todos
los profesionales implicados conciben la
atencion a la persona en sus dimensiones
emotivas, relacionales y culturales: esto
es, que la atencion va mas alla del padeci-
miento y trata al enfermo en su conjunto
y circunstancias.

Tercero. La unidad de cuidado en pa-
liativos es paciente, familia y cuidadores,
es decir, atiende al paciente pero también
a sus allegados y familia, adaptindose a
los diferentes modelos de familia para
conseguir el objetivo de que el enfermo
viva lo mejor posible y tenga una muer-
te en paz. Es preciso averiguar qué sabe
el enfermo, que es lo que requiere saber
para dosificarle la verdad de forma sopor-
table y conocer qué pactos de silencio hay
que batallar, como gestionar el miedo de
muchos, la negacion de otros y las reac-
ciones de alguno de sus miembros.

Cuarta. Los CP ofrece un modelo asis-
tencial cuya estructura nuclear de trabajo
es el el equipo y la buena coordinacion

con la red sociosanitaria. Saber centrar-
se en la integridad de la persona requiere
que el profesional sepa integrarse en el
equipo, porque individualmente puede
perder perspectivas y complejidad, lo que
redundara en un déficit de atencion y de
su calidad. La atencién serd mejor si existe
una muy buena interaccion e interdepen-
dencia con el profesional de enfermeria,
trabajo social o psicologia. La forma como
actie el equipo asistencial, el personal de
administracion y servicios en los tramites
y la hospitalidad de todos ellos para este
tipo de personas y situaciones al final de
la vida, “colorea” a la organizacion sanita-
ria y le hace mas amable, mas hospitalaria.
La dedicacién a los CP reclama, mas que
ningln otro servicio sanitario, ahondar en
la profundidad de lo humano.

Quinta. La muerte es cada vez menos
tabu. La eficiencia en paliativos consiste
en cuidar y llegar a tiempo para lograr
para el paciente, para aquel hogar, para
aquella familia, la calma en la aceptacion
de la realidad de la muerte. Lo que si es
posible con los equipos de CP es morir
bien atendido rodeado por sus seres que-
ridos, con los sintomas controlados y con
el menor sufrimiento.

Sexta. El objetivo prioritario de la
bioética es humanizar la relacién asisten-
cial y los equipos de cuidados paliativos
han sabido aunar las diferentes tradicio-
nes bioéticas, sobre todo que la ética del
cuidado no estaba refida con la de los
deberes y procurar no hacer mas dano
del que ya existe y respetar su autonomia
y sus valores.

Séptima. Los CP no son medicina de
“segunda”; y recuerdan que se dedica a
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cumplir con el deber hipocratico y civico
de “no abandonar al paciente a su suer-
te”. Desde esa bioética total la justicia co-
bra especial dimension porque si bien es
cierto que la muerte iguala a todos, la for-
ma de morir no. Por eso, la forma cémo
se muere en un pais es también un tema
prioritario de politicas publicas nacionales
y mundiales.

Octava. En CP se considera la asis-
tencia en la terminalidad es un arte que
se practica en didlogo. Los profesionales
de CP ensenan a aceptar la muerte, por
eso han de saber acompanar, escuchar
y estar y en e€sos momentos tan perso-
nales y para saber “improvisar” han de
haberlo“practicado” mucho. Tan impor-
tante es el conocimiento de las técnicas
como el saber contactar, el llegar al otro y
la relacién con el paciente que los nunca
se repite, nunca es igual. Es siempre una
nueva relaciéon. Por eso también los profe-
sionales se dejan ensenar por las lecciones
de la vida y de la muerte que los pacien-
tes les dan. Ello permite una autenticidad
en las relaciones: porque solo desde esa
autenticidad pueden estar a la altura (mo-
ral) de las personas y circunstancias que
tienen que hacerse cargo.

Novena. Los profesionales en paliati-
vos son conscientes de la dimension pro-
funda que hay que percibir cuando se
atiende a personas al final de sus vidas,
pero esa profundidad no la pueden captar
si ellos no se han “cuestionado” previa-
mente sobre el sentido de su propia vida y
la muerte a ella asociada. Las lecciones de
la vida que los profesionales reciben de
Sus pacientes precisan que sean conscien-
tes de su propia vulnerabilidad de sucum-
bir a una profesion defensiva. La intensi-
dad de las vivencias diarias les recuerda
la necesidad de cuidarse como equipo e
individualmente.

Décima. El profesional de los CP se
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enfrenta con la busqueda del sentido.
Desde la trascendencia y/o desde la inma-
nencia se trata de ayudar a los pacientes
a encontrar un modelo de espiritualidad
que les pueda ayudar en su busqueda. El
objetivo es que al final la persona acepte
su condicion. El trabajo que desempenen
los equipos dependerd del grado de ma-
durez y del “trabajo” personal y familiar
que en ese ambito haya realizado el pa-
ciente con el que se encuentran.

Es preciso extender los cambios pro-
fundos en la comprension y el ejercicio
de la asistencia sanitaria que los cuidados
paliativos han demostrado que es posi-
ble llevar a cabo y tomarlos como modelo
para humanizar la asistencia sanitaria no
solo al final de la vida, en la etapa termi-
nal, sino en todas las etapas y servicios
sanitarios. Los CP fomentan la alianza te-
rapéutica, la humildad y la honestidad de
los profesionales (facilitadoras de amabi-
lidad, cercania, disponibilidad, etc.) que
asumen lo que van a poder hacer y lo que
no pueden y explican lo que no quieren
ni se deberia hacer para no crear falsas
esperanzas y expectativas.

Los CP recuerdan que, entre los fines
de la medicina y de la asistencia sanitaria
en general esta la atencion a la persona,
no a la enfermedad y conseguir que ésta
viva lo mejor posible hasta el final. El reto
de humanizar la asistencia sanitaria pasa
por asumir la condicion mortal, finita y
vulnerable del ser humana y acompanarle
mientras viva para que no lo pase mal.
Los cuidados paliativos son, para la hu-
manizacion de la asistencia sanitaria, un
modelo, un referente moral.
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PLANIFICACION ANTICIPADA DE VOLUNTADES

FERNANDO CARMONA ESPINAZO

Introduccion

La muerte asi como el proceso final de
vida es un acontecimiento trascendental e
inevitable en la biografia de las personas,
probablemente el mas importante ante
el que nos enfrentamos. Forma parte de
nuestra vida y por eso todos queremos
que acontezca de la mejor manera posi-
ble. Los que nos dedicamos a acompanar
a personas al final de la vida, sabemos que
no solo puede no ser doloroso, sino que
puede vivirse en plenitud, paz y sentido.

Si a cada uno de nosotros nos pregun-
taran ;cOmMo queremos que sea nuestra
muerte?, seguro que existirian multiples
respuestas, probablemente todas ellas
diferentes, al ser un proceso individual
y Unico para cada persona, pero quizas
algunos términos o expresiones coincidi-
rian: sin dolor, acompanado de los seres
queridos y en un sitio donde seamos bien
atendidos, a ser posible en nuestro hogar,
habiendo dado respuesta a mis preguntas
y necesidades trascendentales, a una edad
avanzada pero con buenas condiciones fi-
sicas, no ser dependientes de otros o al
menos no ocasionar una carga. ..

En numerosos paises y regiones geo-
graficas, la realizacion de los procesos de
acompanamiento y de planificacion de
voluntades, tienen un fundamento juridi-
co. A mediados de la década de 1990, se
cred en Estados Unidos the Advance Care
Planning, como una estrategia de aborda-
je de las decisiones sanitarias al final de la
vida, y en la actualidad se ha consolidado
en muchos de los sistemas sanitarios del
mundo (Australia, Nueva Zelanda, Canada
y Reino Unido, entre otros). Asi por ejem-

plo, en Espana, existe la ley 41/2002, de
14 de noviembre, reguladora de la Auto-
nomia del paciente y de Derechos y obli-
gaciones en materia de informacién y do-
cumentacion clinica. Por tanto, podemos
decir, que el proceso de planificaciéon an-
ticipada de voluntades (PAV) al final de la
vida, no sélo es necesario desde un punto
de vista de salud, sino que debe ser sal-
vaguardado desde un punto de vista legal
en la comunidad internacional. Es un de-
ber bioético. “A los médicos no se nos va
a valorar tanto por la adecuada actuacion
clinica sino por la correcta gestion de los
valores y deseos de los pacientes” Diego
Gracia

Planificacion de voluntades anticipadas,
¢de qué se trata?

Se define como «wn proceso delibera-
tivo y estructurado mediante el cual una
persona expresa sus valores, deseos y
preferencias y, de acuerdo con estos y en
colaboracion con su entorno afectivo y su
equipo asistencial de referencia, formu-
la y planifica como quisiera que fuera la
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atencion que debe recibir ante una situa-
cion de complejidad clinica o enfermedad
grave que se prevé probable en un plazo
de tiempo determinado y relativamente
corto, o en situacion de final de vida, es-
pecialmente en aquellas circunstancias en
las que no esté en condiciones de decidir.

Con la PAV, se pretende elaborar un
plan de actuacion dialogado, consciente y
con la suficiente informacion, de manera
conjunta para que, en el caso de que la
persona pierda su capacidad de decidir,
puedan tomarse decisiones en el ambito
de la salud de acuerdo a sus deseos, va-
lores y preferencias. Una vez elaborado,
debe quedar registrado en la historia de
salud de la persona, tiene que tener la po-
sibilidad de ser revisado todas las veces
que sea necesario, principalmente si cam-
bian las condiciones de salud o acontez-
can acontecimientos vitales importantes.
Debe ser puesto en comun con el resto
del equipo sanitario que atiende y a los
seres queridos que le acompanan, siem-
pre y cuando asi deje constancia y lo de-
see la persona al realizarlo.

La PAV es un proceso estructurado que
clasicamente incluye las siguientes etapas:
preparacion, propuesta, didlogo, valida-
cion, registro y reevaluacion Los aspec-
tos mas importantes que se deben tratar
durante las entrevistas del proceso de la
PAV se pueden agrupar en tres areas: co-
nocimiento y percepcion de la situacion
de enfermedad, valores y vivencia de la
persona, y decisiones concretas. Poste-
riormente debe estar abierto a la posibili-
dad de cambios en caso de ser necesario.

¢Cuando realizar la PAV?

Realmente no hay un momento con-
creto en el que deba (o no deba) realizar-
se la planificaciéon de voluntades para el
proceso de morir. Toda persona, al menos
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a nivel interno, deberia preguntarse du-
rante su vida jcomo desearia que fuera su
final de vida?, pero realmente es 16gico
pensar que eso no se realiza salvo que
existan algunas circunstancias. Entre ellas
pueden destacarse: muerte o enfermedad
grave de un ser querido, experiencia de
haber estado en riesgo vital: accidente de
trafico, ingreso prolongado..., diagndstico
reciente de una enfermedad grave, em-
peoramiento de los sintomas de una en-

Toda persona, al menos a nivel interno,
deberia preguntarse durante su vida
¢como desearia que fuera
su final de vida?

fermedad. Y en lo que todos coincidimos
es en que no debe realizarse ni puede
esperarse a que la persona no esté plena-
mente capaz en sus funciones cognitivas.
Precisamente por ese motivo, las personas
diagnosticadas de demencia de cualquier
etiologia, son un exponente y ejemplo
claro de idoneidad de realizar esta pla-
nificacion en los primeros estadios de la
enfermedad cuando ain pueden tomar
decisiones de forma adecuada. De igual
forma, las personas que mas se benefician
de la PAV son los pacientes crénicos com-
plejos o con enfermedad crénica avanza-
da y aquellas que sufren una enfermedad
con un alto riesgo de perder sus funciones
cognitivas.

¢ Como debemos realizar la PAV?

A la hora de realizar una adecuada
PAV, tenemos que tener en cuenta, como
hemos comentado con anterioridad, que
es un proceso, que se realiza en el tiempo
y que estd puede estar sujeto a cambios
en cualquier momento. Tenemos enton-



VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

NOTASPALIATIVAS 2024

ces que ir planteando este proceso de for-
ma progresiva, en varias entrevistas. He-
mos de elegir un entorno adecuado, en el
que la conversacién y didlogo se vea favo-
recido. Tenemos que emplear adecuadas
técnicas de comunicacion, saber escuchar
las necesidades de la persona que esta
realizando su planificacién, permitir sus
emociones... En definitiva dar el tiempo
necesario.

Pueden ser utiles algunas preguntas
abiertas de forma que la persona pueda
expresarse con naturalidad. ;Qué sabe us-
ted de su enfermedad? ;Qué mas querria
saber? ;Qué desearia que se tuviera en
cuenta al tratarle o cuidarle mientras que
esté enfermo? ;Qué vamos a hacer si...?

El dialogo establecido debe intentar
dar respuesta a todas las necesidades de
la persona. Aquellas mas fisicas o biol6gi-

Tenemos que emplear adecuadas
técnicas de comunicacion, saber
escuchar las necesidades de la persona
que esta realizando su planificacion,
permitir sus emociones...

cas (sobre el dolor u otros sintomas que
se puedan presentar), pero también los
aspectos psicoemocionales, sociofamilia-
res y del entorno y espirituales.

¢Qué le preocupa? ;Cémo se encuentra
de animo?.

¢Qué esperanzas mantiene?

¢Qué cosas favorecen dar un sentido a
la situacion actual?

¢Como le gustaria que se sintiera su fa-
milia y seres queridos mas adelante?

¢Cuiles son sus valores fundamentales
y creencias?

Una vez explorados el conocimien-
to y las creencias de la persona sobre
su situacion de enfermedad, tenemos la

informacion necesaria para comprender

correctamente cudles son las preferencias

y valores de la persona. Entonces, es el

momento de abordar decisiones concretas

sobre los escenarios clinicos previsibles.

Para ello, los temas que se podrian tratar

son los siguientes:

e Escenarios de toma de decisiones en
relaciéon con situaciones o tratamiento
de sintomas concretos (disnea, dolor,
vomitos, hemorragias, disfagia, agita-
cion, delirio, etc.).

e Condiciones de adecuacion de las me-
didas y procedimientos diagndsticos y
terapéuticos a realizar.

e Preferencias en cuanto al lugar de aten-
cién en funcion del estado evolutivo de
la enfermedad.

e Designacion de representante (persona
a la que delegaria la toma de decisio-
nes).

e Incluso, aspectos relacionados con el
ritual funerario deseado y todo lo que
rodea a los servicios funerarios (incine-
racion, inhumacion, tipo de ceremonia,
etc.).

¢Por qué es bueno realizar una PAV?

En el tridngulo que forman la persona,
sus seres queridos y el equipo sanitario,
todos y cada uno de esos vértices se ven
favorecidos de la planificacion anticipada
de voluntades. Son muchos los beneficios
de una adecuada planificacion, enumera-
mos a continuacion algunos.

Para la persona, facilita la expresion de
dudas y la aclaracién de sus preocupacio-
nes. Favorece la comunicacion con su en-
torno, en concreto con el equipo de salud
y sus seres queridos. Se siente el centro y
protagonista de su proceso de salud. Para
sus seres queridos, facilita la clarificacion
de decisiones en un escenario de incer-
tidumbre y elevada tension emocional.
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Ayuda a prevenir posibles conflictos con
los profesionales o representante. Incre-
menta la sensacion de haber hecho lo co-
rrecto. Mejora el proceso de duelo y evita
duelos patologicos.

Para el equipo profesional ante todo
es una buena practica clinica. Proporciona
mayor seguridad ética y juridica. Propor-
ciona un marco de referencia mas claro en
la toma de decisiones al disminuir la incer-
tidumbre sobre lo que debe o no hacerse.
Ayuda a prevenir conflictos con la familia.
Disminuye la angustia y la posible sensa-
cion de no estar haciendo bien el trabajo
encomendado No olvidemos ademas, te-
ner 4 una persona como su representante
en el caso de que no pueda expresarse y
sobre todo que sea el responsable princi-
pal del acompanamiento. Lo que también
conocemos como el cuidador principal.
Este cuidador principal, merece y necesi-
ta nuestra atencion y cuidados de igual
forma. Podemos decir que es una pieza
fundamental y necesaria en el acompanar.
Una vez realizado este proceso de planifi-
cacion de voluntades, puede ser conclui-
do en determinadas circunstancias con la
realizacion del documento de voluntades
vitales,que también puede ser conocido
como testamento vital.

Documento de voluntades vitales

Consiste en una manifestacion escrita
para ser incorporada al registro de Volun-
tades Vitales Anticipadas (VVA). Puede
definirse como un documento realizado
por una persona capaz que consciente y
libremente expresa las opciones e instruc-
ciones que deben respetarse en la aten-
cion sanitaria que reciba en el caso de que
concurran circunstancias clinicas en las
cuales no pueda expresar personalmente
su voluntad. Ademas, permite escoger a
un representante y como en el caso de la
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PAV, puede ser modificado en cualquier
momento. Aunque el documento como
tal puede variar segin el lugar, a groso
modo, podemos decir que la mayoria de
ellos recoge:

e Los valores que la persona desea que
se tengan en cuenta al tomar decisiones
sanitarias sobre ella.

e Establece las situaciones clinicas en las
que quiere que se aplique este docu-
mento.

e Especifica las actuaciones
que desea que se hagan o no.

e Establece sus preferencias respecto a la
donacion de 6rganos y tejidos.

e Recoge otras consideraciones y prefe-
rencias que desea establecer.

e Permite la designacion de un represen-
tante.

El documento de VVA pueden realizar-
lo las personas mayores de edad y capa-
ces, las personas menores de edad que
estén emancipadas y las personas incapa-
citadas judicialmente, siempre y cuando
la sentencia de incapacitacion no se lo
impida y estén en situacion de capacidad
en el momento de formalizar su declara-
cién. Con todo, aunque en el documento
de VVA tengamos libertad para expresar
los deseos que nos parezcan convenien-
tes, debe tenerse en cuenta que el perso-
nal sanitario no podra realizar actuaciones
que sean contrarias a la ley y/o que no
estén clinicamente indicadas.

La VVA puede rehacerse, modificarse
o cancelarse en cualquier momento por
parte de la persona que la ha realizado,
sabiendo que se aplicara lo dejado por
escrito en el documento cuando la per-
sona no pueda tomar decisiones sobre
sus cuidados o tratamientos por encon-
trarse inconsciente, en coma O incapaz
de decidir. Es importante insistir en que
mientras se tenga la capacidad suficiente
el personal sanitario tendrd en cuenta lo

sanitarias
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que se exprese en ese momento.

Tanto la PAV como el documento de
VVA, persiguen un mismo objetivo final:
garantizar el maximo respeto de los va-
lores de la persona cuando no tenga la
capacidad conservada para tomar deci-
siones sobre su salud, siendo el caracter
de ambos reversible, pero son términos y
procesos que no podemos confundir. La
PAV forma parte de un protocolo asisten-
cial mientras el documento de VVA tiene
principalmente un caricter de regulacion
legal.

Los autores de la PAV son la persona
junto al equipo sanitario a los que se pue-
den anadir la familia y seres queridos, para
en el caso de las VVA se trata de la perso-
na con un representante (el profesional,
registrador puede aclarar dudas, pero no
tieneporque ayudar en la realizacion).

Las PAV tienen una perspectiva de ac-
tuacion futura, pero se ejerce y ejecuta
desde el presente. El documento de VVA
es de caracter futuro. El lugar de registro
para la PAV es la historia clinica, para el
documento de VVA es la historia clinica y
un registro administrativo (4)

Conclusion

Es fundamental reconocer la urgente
necesidad de promover una atencion de
calidad para las personas al final de su
vida. Todos los actores involucrados—
profesionales de la salud, estudiantes, pa-
cientes, familiares y cuidadores—deben
centrar su atencién en la persona, bus-
cando humanizar su acompanamiento,
especialmente en el contexto de enferme-
dades cronicas y en la etapa final de la
vida. Los gobiernos, por su parte, tienen
la responsabilidad de garantizar los recur-
sos necesarios para alcanzar este objetivo.
Entre estos medios y herramientas, des-
tacamos facilitar y apoyar la realizacion

de una adecuada Planificacién Anticipada
de Voluntades (PAV) y los documentos de
Voluntades Vitales Anticipadas (VVA). Son
instrumentos necesarios para lograr un fi-
nal de vida acorde a nuestra dignidad in-
herente como persona, en paz, sereno y
con sentido.
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La pérdida, o la posibilidad de

la pérdida, el sufrimiento y la
recuperacion, les brindan una
oportunidad a los hombres de
éxito para que aprendan quien y
qué es lo realmente importante.

Jean Shinoda Bolen
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ENSENANZA DE PALIATIVOS EN PANAMA

SABINA AH CHU

NO hay pérdida en la ensenanza de
cuidados paliativos. Todos salimos
ganando. Los Cuidados Paliativos son un
tema que interesa a Cuidadores, Profeso-
res y Estudiantes en la Universidad Pana-
ma, por lo que hemos podido adaptar el
tema del libro Los valores del Cuidado,
editado por Paliativos sin Fronteras a di-
versos curriculos educativos. Por ello, qui-
siera referirme a tres experiencias realiza-
das este afno:

La primera formacién paliativa se ha
efectuado en la Universidad del Trabajo y
la Tercera Edad, que se especializa en la
puesta en marcha de cursos de 1 ano de
duracién, sobre temas que empoderen al
adulto obrero, que, sin haber completado
su educacion basica, llevan toda una vida
de trabajo. Es una universidad para traba-
jadores mayores, con experiencia y deseo-
sos de obtener nuevos conocimientos. He
dado la materia Cuidado de enfermos en
domicilio siguiendo el libro los Valores
del Cuidado y ha sido una actividad muy
positiva porque tanto los instruidos como
la instructora compartimos experiencias
de vida. Los alumnos en su mayoria son
trabajadores de albergues tanto privados
como publico o con experiencia perso-
nal y familiar de cuidado por lo que el
curso les ha dado instrumentos muy ttiles
para hacer su trabajo mas profesional y
eficiente.

Otra experiencia formativa ha sido
la de promover la filosofia del Cuidado
Paliativo en las carreras de salud de Me-
dicina, Enfermerfa y Farmacologia a par-
tir de un curso sobre el Uso Racional de
Sustancias Controladas, hospedado en el
Campus Virtual de la OPS con relaciéon a
la prescripcion, administracion y dispen-
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sacion de medicamentos tales como mor-
fina, oxicodona, fentanilo y barbitaricos.
Todo lo enfocamos hacia el conocimien-
to cientifico y humanistico del manejo de
los sintomas productores de sufrimiento
en salud y en aclarar conceptos sobre su
empleo de tal manera que podamos ven-
cer los miedos para cuando se conside-
ran utiles y sobre todo, enfocar al futuro
profesional de salud, y a los presentes en
que toda nuestra practica depende de la
comunicacion.

Por ultimo, hemos podido introducir
el valor del acompanamiento en la Fa-
cultad de Medicina, dentro de las mate-
rias obligatorias de Medicina, tarea dificil
dado que hoy en dia la educacion médica
es sumamente técnica, a través de apro-
vechar las actividades de extension, que
tuvo una parte practica que permitia a los
alumnos acompanar en labores sociales,
lo que les facilité aprender sobre cémo
se siente el paciente, como se siente la
familia y guiarlos en el conocimiento de
uno mismo, pues el acompanamiento hu-
mano, sincero, cientifico y humilde es la
mejor medicina. Durante este programa
de acompanantes se hizo “Un Relevo por
la vida”, que consistia en una carrera de.
Un estudiante me decia: “Lo mas impor-
tante, mas que participar en la carrera, es
acompanar a la gente—Si no tengo como
acercar la meta al corredor, puedo darle
animo.” Palabras que me hacen tener fe
en el estudiantado.
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UN MODELO DE ORIENTACION DESDE LA BIOETICA

DEL CUIDADO PARA PROFESIONALES

MARIA ANGELES ARAYA GONZALEZ. COSTARICA

ESTA reflexion es el resultado de inves-
tigaciones realizadas en 2023 en hos-
pitales de Espana y Costa Rica con la co-
laboracion de PSF, para disenar una pro-
puesta de atencién paliativa, basada en
la bioética del cuidado para adultos del
sistema de salud costarricense. Los sujetos
de estudio fueron internistas, personal sa-
nitario, pacientes y cuidadores presentes
en pasantia I y II. (Centros de formacion,
Instituto Borja de Bioética (IBB) y hos-
pitales de Espana y de Costa Rica). Los
centros de salud visitados en Espana y del
Instituto Borja de Bioética de Barcelona
(Angeles 2023) y Costa Rica tienen carac-
teristicas muy similares. En su mayoria
cuentan con estructura fisica para ofrecer
confort y comodidad al paciente y a sus
familiares.

El acompanamiento durante el sufri-
miento al final de la vida se vuelve un
desafio para la reflexion y el analisis bioé-
tico porque se ha producido un aumen-
to de la esperanza de vida y del nimero
de personas con enfermedades cronicas
e incurables. La toma de decisiones clini-
cas en este proceso, afecta a una serie de
escenarios que generan controversia y la
busqueda de acuerdos éticos y juridicos
que protejan al paciente, a su familia y las
acciones del profesional. Una de las frases
que abri6é camino a esta investigacion fue
la expresada por un internista del Hospi-
tal San Juan de Dios: “Nuestros pacientes
mueren solos, en hospitales frios y sin ami-
gos y familia. Aprendimos a ser duros por-
que la muerte es interpretada por el meédi-
€O COMO uUn fracaso no como un paso...”
(Jara Cordero).

Intervencion al final de la vida desde la
bioética del cuidado

La muerte es un hecho biologico e irre-
mediable que el ser humano esta obliga-
do a enfrentar en algin momento de su
existencia. Se puede hacer el esfuerzo de
extender la vida con intervencién y apoyo
médico, familiar, social, econémico, pero
eliminar el proceso que implica llegar al
final no posible (Sanchez, 2011). Lo que
si se puede hacer es controlar las acciones
para afrontar este proceso con dignidad
y sobrellevar el final de la vida con un
abordaje paliativo que debe ser una com-
petencia basica para todos los sanitarios,
como parte de su deber de aliviar el dolor
y el sufrimiento. Si la medicina se centra
unicamente en reducir el dolor, no dara
respuesta a las necesidades de los enfer-
mos ni a las de su familia porque mas que
curar se trata de cuidar. El cuidado al otro
es esencial, tiene un efecto y cura con
gestos, palabras, caricias y esta hecho de
las virtudes del alma y de los conocimien-
tos adecuados para controlar los sintomas.

Como elemento significativo hace én-
fasis en el cuidado generativo: con una
antropologia de las capacidades. Desa-
rrolla las 5 “c” del cuidado: Competen-
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Actitud
interesaday
afectuosa

Fluidezenla
comunicacién

El cuidado

Trato amable
y respetuoso

debe estar

centrado en el

paciente

Palabra suave

confortadora

cia, Confidencia, Compasion, Confianza
y Conciencia. Bases para una ética del
cuidado: Atender, Dialogar, Responder y
Personalizar.

En el analisis documental y en las res-
puestas de los informantes se distingue
una trilogia fundamental:

- Acompanar: Compartir el pan, recorrer
el camino juntos.

- Consolar: Aliviar una carga

- Confortar: Dar fuerzas o animo a una
persona cansada que soportar un peso.

Con respecto al manejo del concepto
de muerte, dolor y sufrimiento, obstina-
cién terapéutica consentimiento informa-
do y humanizacion de la salud, se desta-
ca la muerte como un momento especial
de la vida, y que es obligacion de toda
persona gestionarla autonoma y respon-
sablemente si sus condiciones mentales se
lo permiten. Cuando no es asi, se debe
actuar siempre en el mayor beneficio de
la persona, evitando cualquier tipo de
obstinacion terapéutica con ellas. El con-
sentimiento informado es quizd el punto
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Atencion
solicitay
cuidadosa

mas sensible en los temas relativos al fi-
nal de la vida, no solo por el tema de la
informacion, “A/ paciente bay que hacerle
caso cuando dice que no quiere seguir con
las técnicas de soporte vital, pero hay que
procurar que no lo haga por el peso que
esta suponiendo para los familiares que le
cuidan. La sociedad deberia tener medios
para aliviar la presion de la familia y evi-
tar que los pacientes lleguen a preferir la
muerte antes de seguir siendo una carga
para sus familiares.” (Diego Gracia)

Una muerte digna implica un cuidado
atento de todo lo que le afecte hasta el fi-
nal natural de su vida y que el médico no
haya sido entrenado solo con la finalidad
de salvar vidas a toda costa sino también
para administrar la muerte, pero no es asi
lo que lleva a la aplicacion lamentable de
la distanasia que tiene como consecuencia
que la toma de decisiones y el abordaje
no sea siempre el correcto. Aproximada-
mente un 65% de pacientes que ingresan
al servicio de M. Interna de Costa Rica,
fallecen. Son mayores con enfermedades
cronicas de cardcter terminal. El analisis
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realizado revela que existe angustia en el
personal sanitario con respecto al manejo
de final de vida y a la toma de decisiones
que se relaciona con las experiencias que
enfrentan a los cuidadores con sus pro-
pios miedos y la evidencia cientifica sobre
las enfermedades incurables para ofrecer
el mejor tratamiento posible evitando las
maniobras futiles y con la preocupacion
de porcentaje de muertes en el servicio,
que es comun en todos los servicios de
medicina, no por la muerte per se, sino
por imagen del servicio ante la adminis-
tracion del hospital y la sociedad, como
si la muerte no fuera un proceso natural,
parte del ciclo vital. Se reafirma la falta de
formacion en CP integrales basicos y que
el médico es entrenado para curar y salvar
vidas a toda costa.

La investigacion ofrecié como resulta-
do final una propuesta titulada: “Modelo
de orientaciones desde la Bioética del Cui-
dado para profesionales de la salud costa-
rricense”y contiene fundamentos y proce-
dimientos para la toma de decisiones en el
abordaje al final de la vida con procesos
de fundamentacion aplicada, cuya finali-
dad es ofrecer criterios desde la Bioética
del Cuidado. Contiene estos apartados:

1. Un glosario sobre conceptos y defini-
ciones sobre el abordaje al final de la
vida, cuyo propésito es estandarizar y
clarificar los términos que forman parte
del quehacer diario de quienes asumen
la responsabilidad de acompanar a los
pacientes en los udltimos momentos de
su vida.

2. Descripcion de procesos implicados a
la hora de sobrellevar el final de la vida
con una guia pedagdgica sustentada en
los principios de la Bioética del Cuida-
do para la formacién de personal sani-
tario, cuidadores y familia.

3. Doce orientaciones basicas redactadas
con un lenguaje contundente y afirma-

tivo que el profesional sanitario requie-

re para tratar este proceso que enfren-

tan los pacientes al final de sus vidas,
desde los principios de la Bioética del

Cuidado.

Es tarea de la bioética inclinar su mi-
rada bacia los conflictos y dilemas gene-
rados en el abordaje del final de vida en
los servicios de especialidades médicas, en
especial en aquellos donde el porcentaje
de muerte es mayor y donde la mayoria
son pacientes adultos con alto grado de
vulnerabilidad.
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CONTRIBUCIONES DE LOS ALUMNOS DE LOS CURSOS ONLINE DE PSF
LA LUZ EN MEDIO DE LA OSCURIDAD: LA IMPORTANCIA DE LOS CP
EN LAS ENFERMEDADES CRONICAS Y TERMINALES

JAZMINA VALENCIA S. CURSO EL VALOR DE LOS CUIDADOS EN PALIATIVOS

NFRENTARSE con una enfermedad ter-

minal es un viaje lleno de emociones
complejas e incertidumbres. El dolor fisi-
co, la angustia emocional y las preguntas
existenciales pueden abrumar a pacientes
y familiares por igual. En este contex-
to, los cuidados paliativos (CP)emergen
como una luz de esperanza, ofreciendo
un enfoque humanizado que busca aliviar
el sufrimiento y mejorar la calidad de vida
en los ultimos dias.

Mas alla de la simple atencion médi-
ca, los CP se centran en las necesidades
integrales del paciente, brindando apoyo
fisico, emocional, social y espiritual. Un
equipo multidisciplinario, compuesto por
médicos, enfermeras, psicologos, trabaja-
dores sociales, trabajan en conjunto para
atender las necesidades individuales de
cada paciente y su familia.

El manejo del dolor es un pilar funda-
mental de los CP. Mediante la evaluacion
y el tratamiento individualizado, se busca
minimizar el sufrimiento fisico, permitien-
do al paciente disfrutar de mayor tranquili-
dad y lucidez. Ademas del dolor fisico, los
cuidados paliativos atienden el malestar
emocional, la ansiedad, la depresién y las
preocupaciones espirituales que pueden
surgir durante la enfermedad. El apoyo
psicologico y la terapia espiritual ofrecen
herramientas para afrontar el diagnéstico,
procesar las emociones y encontrar signi-
ficado en esta etapa final de la vida. Los
cuidados paliativos no solo benefician al
paciente, sino que también brindan apoyo
valioso a las familias. Los cuidadores reci-
ben educacion e instruccion sobre los cui-
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dados del paciente, estrategias para afron-
tar el estrés emocional y acompanamiento
durante el proceso de duelo.

Los cuidados paliativos representan un
enfoque compasivo y humanizado que
acompana al paciente y su familia en el
camino hacia una muerte digna y serena.
Al aliviar el sufrimiento fisico y emocio-
nal, se brinda la oportunidad de vivir cada
momento con mayor plenitud, paz y sig-
nificado, honrando la dignidad y el valor
de la vida hasta el final.

Abrazar la serenidad en medio de la
tormenta es el reto de la salud mental en
los cuidados paliativos. En el trance de
una enfermedad terminal, donde el cuer-
po se debilita y las certezas se desvane-

En el trance de una enfermedad
terminal, donde el cuerpo se debilita
y las certezas se desvanecen, la
salud mental emerge como un faro de
esperanza, un refugio ante la tormenta
emocional que azota a pacientes
y familiares

cen, la salud mental emerge como un faro
de esperanza, un refugio ante la tormenta
emocional que azota a pacientes y familia-
res. Integrar el cuidado de la salud men-
tal en los cuidados paliativos se convierte
en una necesidad imperiosa, una forma
de aliviar el sufrimiento y acompanar con
compasion en este viaje hacia lo desco-
nocido.
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La enfermedad terminal irrumpe en la
vida como un torbellino de emociones
desgarradoras: miedo, incertidumbre, tris-
teza, ira e incluso culpa. El paciente se
enfrenta a su propia mortalidad, mientras
que sus seres queridos lidian con la anti-
cipacion de una pérdida dolorosa. En este
contexto, la salud mental se convierte en
un pilar fundamental para sobrellevar el
proceso con dignidad y paz interior.

Los profesionales de la salud mental,
dentro del equipo de cuidados paliativos,
juegan un papel crucial al brindar apo-
yo psicoldgico y emocional a pacientes
y familiares. Ayudan a procesar las emo-
ciones dificiles, desarrollar estrategias de
afrontamiento y encontrar mecanismos
para adaptarse a la nueva realidad. Impor-
tante que los paciente y familiares acuda
a terapia psicolégica permitiendo un es-
pacio seguro para expresar sentimientos,
dudas y preocupaciones, sin miedo a ser
juzgados.

Para los pacientes, el apoyo en salud
mental es fundamental para enfrentar el
miedo a la muerte, la ansiedad por el fu-
turo y la depresion que puede surgir ante
la fragilidad de la vida. Se les brinda he-
rramientas para aceptar su situacion, re-
conciliarse con su pasado y encontrar sig-
nificado en el tiempo que les queda. La te-
rapia les ayuda a despedirse de sus seres
queridos, a poner sus asuntos en orden y

CURSO

EL VALOR

DE LOS CUIDADOS
EN PALIATIVOS

a encontrar paz interior en este proceso
trascendental.

Los familiares, por su parte, también
requieren acompanamiento psicoloégico
para afrontar la carga emocional que im-
plica cuidar a un ser querido en estado
terminal. La culpa, el dolor anticipado y
el miedo a la propia muerte pueden ser
abrumadores. Los profesionales de la sa-
lud mental ayudan a manejar estas emo-
ciones, a desarrollar estrategias de auto-
cuidado y a encontrar apoyo en su red
social.

La salud mental no solo alivia el su-
frimiento emocional, sino que también
contribuye a mejorar la calidad de vida en
general. Un paciente con un estado men-
tal estable es mas capaz de tolerar los tra-
tamientos médicos, comunicarse con sus
seres queridos y disfrutar de los pequenos
momentos que le quedan. En definitiva,
integrar la salud mental en los cuidados
paliativos es un acto de compasiéon y un
reconocimiento a la importancia del bien-
estar emocional en el proceso de morir. Al
cuidar la mente, se alivia el sufrimiento, se
fortalece la resiliencia y se acompana con
respeto y dignidad en el camino hacia el
final de la vida. Es en este abrazo solidario
donde se encuentra la verdadera esencia
de los cuidados paliativos es ofrecer paz'y
serenidad en los momentos mas desafian-
tes de la existencia humana.
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TEORIA SOBRE LA IMPORTANCIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS DESDE
TRES PERSPECTIVAS: MEDICA, FAMILIAR Y DEL PACIENTE

JAVIER ARAMENDIA. ESTUDIANTE DEL CURSO EL VALOR DEL CUIDADO EN PALIATIVOS.

Introduccion

Los cuidados paliativos(CP), como en-
foque integral en la atencion de pacientes
con enfermedades graves o terminales,
han demostrado ser esenciales para aliviar
el sufrimiento en sus diversas dimensio-
nes: fisica, emocional y espiritual. Estos
cuidados no solo buscan mejorar la ca-
lidad de vida, sino también proporcionar
un acompanamiento humanizado tanto al
paciente como a su familia. A través de
este enfoque, el sufrimiento humano no
se reduce solo a la enfermedad, sino a to-
dos los aspectos que la rodean: el dolor, la
ansiedad, la incomodidad emocional, y la
busqueda de un propésito o paz interior.
Desde tres perspectivas diferentes —la del
médico, la de la familia y la del propio
paciente— se puede comprender la pro-
fundidad y el impacto de los CP, que no
solo alivian el sufrimiento fisico, sino que
permiten el acompanamiento integral en
momentos de vulnerabilidad extrema.

1. Perspectiva del Médico: La Ciencia al
Servicio de la Humanidad

Desde el punto de vista médico, los
CP son mucho mas que una modalidad de
tratamiento, son una filosofia de atencion
que combina conocimientos cientificos
con la comprension de las dimensiones
humanas del sufrimiento. Para el médico,
el cuidado paliativo es un campo que re-
quiere de una formaciéon no solo técnica,
sino también ética y emocional. Su practica
se basa en la capacidad de aliviar el sufri-
miento grave en todos los aspectos posi-
bles, con un enfoque global y no fragmen-
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tado, de modo que se integran los aspectos
fisicos, emocionales y espirituales del pa-
ciente. En este contexto, el médico no solo
se ve como un curador de enfermeda-
des, sino como un acompanante que bus-
ca mantener la dignidad del paciente en su
proceso de enfermedad y muerte.

Alivio del Dolor Fisico

El principal objetivo de los cuidados
paliativos es aliviar el sufrimiento. El
dolor relacionado con enfermedades gra-
ves, como el cancer, puede ser debilitante
y no siempre responde a los tratamientos
convencionales. El médico, en este con-
texto, utiliza analgésicos opioides, trata-
mientos de radioterapia paliativa o in-
tervenciones quirtrgicas de soporte para
controlar el dolor. Sin embargo, el alivio
fisico es solo una parte del proceso, ya
que los pacientes a menudo experimentan
sintomas fisicos que no pueden ser trata-
dos unicamente con medicacion, como la
fatiga extrema, la dificultad para respirar
o las nauseas. Aqui es donde el cuidado
integral entra en accion, y el médico se
ve desafiado a combinar su conocimiento
cientifico con un enfoque holistico.

Apoyo Emocional y Psicolégico

El médico, dentro del modelo paliati-
vo, debe ser también un apoyo emocio-
nal para el paciente y la familia. A me-
nudo, la enfermedad grave desencadena
ansiedad, depresion y miedo a lo desco-
nocido. El médico, consciente de estos as-
pectos, debe promover un ambiente en el
que el paciente pueda expresar sus temo-
res, sus deseos y sus inquietudes. Ademas,
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debe proporcionar orientacion sobre las
expectativas del curso de la enfermedad,
anticipando cambios en la salud y en la ca-
lidad de vida, para que el paciente y su fa-
milia puedan prepararse adecuadamente.

Consideraciones Espirituales

Aunque la medicina no siempre se
asocia con lo espiritual, el médico en el
contexto de los cuidados paliativos debe
tener una sensibilidad para reconocer
que el sufrimiento de una persona no es
solo fisico o emocional. Muchas veces, los
pacientes se enfrentan una crisis existen-
cial o espiritual: 4Cudl es el propésito de
mi vida ahora que la muerte se aproxima?
¢Como puedo encontrar paz en este pro-
ceso? El médico, si bien no debe asumir
el papel de un consejero espiritual, debe
ser capaz de derivar al paciente a pro-
fesionales que puedan acompanarlo en su
busqueda de sentido, ya sea a través de
un capelldn, terapeuta espiritual o conse-
jero religioso.

2. Perspectiva de la Familia: El Soporte
Incondicional y el Dolor del Cuidar

Desde la perspectiva de la familia, los
cuidados paliativos son una extension de
su papel de cuidadores. Con un enfoque
profesional proporciona herramientas,
educacion y apoyo emocional para cui-
dar bien. A medida que un ser querido
se enfrenta a una enfermedad grave, la
familia pasa por un proceso de duelo an-
ticipado, que puede estar marcado por el
miedo, la culpa, el cansancio y el dolor.
La carga emocional y fisica de cuidar a un
ser querido que esta sufriendo no es solo
abrumadora, sino que puede llevar a la
familia a un desgaste significativo, lo que
dificulta la calidad del cuidado y el bien-
estar de todos los involucrados.

Alivio del Sufrimiento Familiar

Los cuidados paliativos permiten a la
familia aliviar el sufrimiento emocio-
nal que implica ver a un ser querido sufrir
sin poder hacer mucho para aliviar su do-
lor. La intervencion de un equipo paliativo
brinda una sensacion de apoyo a la fa-
milia, al ofrecerles la seguridad de que su
ser querido esta siendo atendido de forma
integral. Esto también incluye el acceso
a asesoria psicoldogica para los miem-
bros de la familia, ayudandoles a procesar
el dolor, la tristeza y la angustia, a la vez
que aprenden a cuidar de manera adecua-
da a su ser querido.

Preparacion para el Duelo

Una de las dimensiones mds importan-
tes del cuidado paliativo es preparar a la
familia para el duelo que se avecina. Los
familiares no solo enfrentan el sufrimiento
del paciente, sino también la angustia de
anticipar la pérdida. Los cuidados paliati-
vos ofrecen un espacio para hablar abier-
tamente sobre la muerte, sus expectativas
y el significado de la vida en el contexto
de la enfermedad. Esto no solo ayuda a
los familiares a afrontar la muerte de
manera mas tranquila, sino que también
permite un proceso de despedida en el
que el paciente y sus seres queridos pue-
den encontrar un cierto grado de paz y
cierre emocional.

Soporte en la Toma de Decisiones

En muchas ocasiones, los familiares
deben tomar decisiones dificiles sobre el
tratamiento del paciente, como la discon-
tinuidad de terapias invasivas o el inicio
de cuidados paliativos. Estos momentos
son dolorosos y pueden generar conflicto
dentro de la familia. Los médicos paliati-
vos juegan un rol crucial en proporcio-
nar orientacién y acompanamiento du-
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rante estas decisiones, asegurandose de
que los deseos del paciente sean respeta-
dos y que la familia se sienta apoyada en
cada paso del proceso.

3. Perspectiva del Paciente:
La Busqueda de Dignidad y Paz

Finalmente, desde la perspectiva
del paciente, los CP representan un res-
paldo vital para enfrentar la enfermedad
con dignidad, alivio y paz interior. A me-
dida que se enfrenta a la progresiva pér-
dida de funciones fisicas o a la angustia
de la muerte inminente, el paciente tiene
derecho a vivir sus ultimos dias con la me-
nor cantidad de sufrimiento posible, y eso
incluye el control del dolor, la atencion
emocional y la satisfaccion de las necesi-
dades espirituales.

Alivio del Dolor Fisico y Mejor Calidad de
Vida

El sufrimiento fisico es una de las ma-
yores preocupaciones para los pacientes
con enfermedades graves. Los CP garan-
tizan que el dolor se maneje de manera
efectiva, utilizando una combinacién de
medicamentos, terapia fisica y otras téc-
nicas. Esto permite que el paciente viva
sus Ultimos momentos con mayor como-
didad y tranquilidad. Aunque la enfer-
medad no tiene cura, el alivio del dolor
proporciona un descanso, una oportuni-
dad para disfrutar de momentos de cali-
dad con los seres queridos y para alcanzar
una cierta paz en los Gltimos dias.

Acompanamiento Emocional

A nivel emocional, el paciente puede
experimentar un torbellino de emocio-
nes: miedo a la muerte, ansiedad por
el futuro, tristeza por las oportunidades
perdidas. Los CP ayudan a enfrentar estos
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sentimientos, proporcionando un espacio
para expresar emociones, para hablar so-
bre la muerte sin tables y para encontrar
maneras de vivir el presente. El equipo
de CP, con la ayuda de psicélogos, tera-
peutas y consejeros espirituales, permite
al paciente explorar sus temores, sus de-
seos y sus necesidades emocionales.

Busqueda de Sentido y Paz Espiritual

Los pacientes a menudo enfrentan
preguntas existenciales relacionadas con
la muerte y el sentido de la vida. Los CP
no solo se enfocan en el bienestar fisico y
emocional, sino también en proporcionar
un espacio para el crecimiento espiri-
tual, lo que implica ayudar al paciente a
encontrar significado y aceptaciéon en su
experiencia de enfermedad. Las creencias
religiosas o espirituales del paciente son
respetadas, y se proporcionan recursos
adecuados para facilitar el acompana-
miento espiritual.

Conclusion: La Importancia de los
Cuidados Paliativos en el Alivio del
Sufrimiento

Los CP representan una forma pro-
Jundamente humanizada y compasiva de
abordar las enfermedades graves, permi-
tiendo que el paciente, la familia y el equi-
po médico colaboren para aliviar el sufri-
miento en todos sus niveles: fisico, emocio-
nal y espiritual. Desde la perspectiva mé-
dica, familiar y del paciente, los cuidados
paliativos no solo tratan la enfermedad,
sino que también apoyan la dignidad y el
bienestar de las personas en momentos de
vulnerabilidad extrema. Estos cuidados, le-
jos de centrarse unicamente en la gestion
de la muerte, se enfocan en vivir los tiltimos
momentos de la vida con calidad, acom-
pariamiento y sin sufrimiento innecesario.
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SIEMPRE ES POSIBLE DAR UNA OPORTUNIDAD A LA ESPERANZA

TERESA MONTERO CEBRIAN

EL diagndstico de una enfermedad ame-
nazante o limitante para la vida de un
nifo es una de las experiencias mas des-
garradoras a las que una familia se pue-
de enfrentar, que ocasiona un profundo
impacto en multiples facetas de sus vidas
que puede romper sus cimientos como se-
res humanos sean de la cultura que sean.
Se piensa que la muerte es un proceso
natural en los ancianos porque ya han vi-
vido, pero no en los ninos, lo que va en
contra de la naturaleza.

Desde el punto de vista psicolégico, en
los padres pueden generarse una gran can-
tidad de sentimientos y emociones como
miedo, tristeza, ansiedad y, a veces, incluso
culpa. Es natural que se sientan preocupa-
dos por el futuro de sus hijos y por coémo
la enfermedad afectari a su calidad de vida.
Este proceso puede ocasionar un gran es-
trés y, en algunos casos derivar en pro-
blemas de salud mental, como depresion
o trastornos de ansiedad. Ademas pueden
sentirse abrumados por la carga familiar
que esto puede representar. Es posible que
los padres tengan que reorganizar sus prio-
ridades, lo que puede incluir cambios en el
trabajo y la atencion a otros hijos, pudien-
do crear tensiones en la relacion de pareja
y en la comunicacion familiar.

En el dmbito social, pueden sentir que
su red de apoyo se ve afectada experi-
mentando aislamiento y sensacion de so-
ledad. Es la “muerte social” o aislamiento
que a menudo sufren los ninos con enfer-
medades terminales y sus familias debi-
do a la incomprensién de la sociedad, el
miedo al sufrimiento o la falta de recursos
para apoyarles. A nivel espiritual, el diag-
nostico puede llevar a toda la familia a

cuestionar sus creencias y valores. Algu-
nos pueden encontrar consuelo en su fe,
mientras que otros pueden experimentar
dudas o crisis religiosas.Sin embargo, es
crucial entender que desgraciadamente
estas situaciones ocurren y, que a pesar de
la gravedad, es posible continuar viviendo
momentos de felicidad y plenitud. La vida
de un nino con una enfermedad terminal
no tiene por qué estar marcada dnicamen-
te por el sufrimiento. La clave radica en
la forma en que la familia y el paciente
abordan esta nueva realidad, creando un
entorno donde se prioricen los momentos
de alegria, amor mutuo y conexion.

Para poder conseguir este objetivo es
fundamental proporcionar unos cuidados
Optimos en este momento tan trascenden-
tal que puede marcar el resto de sus vidas.
En este escenario de gran vulnerabilidad
los cuidados paliativos pedidtricos son
de vital importancia, aportando apoyo y
comprension tanto para los nifos como
para sus familias. Su enfoque se centra en
mejorar la calidad de vida abordando no
solo los problemas fisicos, tratando el do-
lor y otros sintomas que pueden ser difici-
les de soportar para asegurar que el nino
esté lo mas cémodo posible, sino también
estas necesidades sociales, psicolégicas y
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espirituales.

Asi, en el ambito social, los profesio-
nales de los cuidados paliativos pediatri-
cos facilitan la comunicacién entre los
distintos profesionales y la familia, cola-
borando en la toma de decisiones. Ade-
mas trabajan para mantener la conexion
con amigos y seres queridos, ayudando a
evitar el estigma de las enfermedades gra-
ves, fomentando una cultura de empatia y
compasion. En cuanto a la esfera psicolo-
gica, se ofrece apoyo emocional tanto al
paciente como a su familia para enfrentar
el miedo, la ansiedad y el duelo.

Para evitar “la muerte social”, es esen-
cial fomentar un ambiente inclusivo don-
de tanto el entorno familiar como el social
se mantengan activos y comprometidos,
permitiendo que el nino siga participan-
do en actividades que le brinden alegria
y conexion con sus seres queridos. Esto
puede lograrse a través de visitas regula-
res de amigos y familiares, la organizacion
de actividades adaptadas a las capacida-
des del nino y la creacion de recuerdos
significativos. Estos momentos pueden ser
tan simples como una tarde de juegos,
una salida al parque o la celebracién de
un cumpleanos. La clave estd en adaptar
estas experiencias a las necesidades y de-
seos del nino, asegurando que se sienta
amado y valorado. Siempre es posible
crear momentos de felicidad que actien
como un antidoto contra el dolor y el mie-
do a la muerte.

Ademads, es importante que los padres
y cuidadores se permitan disfrutar de es-
tos momentos. A menudo, el estrés y la
tristeza pueden nublar la capacidad de
ver la belleza en los pequenos momen-
tos. Practicar la gratitud y enfocarse en
lo positivo puede ayudar a las familias a
encontrar alegria incluso en los dias mas
dificiles, proporcionando un apoyo emo-
cional invaluable que les ayudara también
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a sobrellevar mejor el duelo posterior. Por
otro lado, también puede haber un forta-
lecimiento de los lazos familiares, ya que
todos se unen para enfrentar la adversi-
dad.

En este sentido es importante destacar
el papel de las comunidades compasivas
de apoyo, donde los familiares pueden
compartir experiencias y recibir consue-
lo de otros que estan pasando por situa-
ciones similares. Muchas comunidades se
unen para ofrecer ayuda, ya sea a través de
donaciones, voluntariado o simplemente
brindando compania y amor. Este tipo de
solidaridad no solo alivia el sufrimiento,
sino que también fomenta un sentido de
pertenencia y esperanza. Es hermoso ver
como la empatia y la compasion pueden
unir a las personas en momentos tan difi-
ciles. La solidaridad no solo es importante
durante la enfermedad, sino también en el
proceso de duelo, ayudando a las familias
a encontrar consuelo y a recordar a sus
seres queridos mediante diversos rituales.

La solidaridad no solo es importante
durante la enfermedad, sino también
en el proceso de duelo, ayudando a
las familias a encontrar consuelo y a
recordar a sus seres queridos mediante
diversos rituales

Por tdltimo, el aspecto espiritual en los
cuidados paliativos pediatricos se aborda
reconociendo y respetando las creencias
y valores del nino y su familia, brindando
un espacio para la reflexion y el acompa-
fnamiento en este proceso tan delicado. El
legado de un niflo que ha fallecido puede
ser profundamente significativo y transfor-
mador, tanto para los padres como para la
comunidad. La busqueda de significado
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en medio del sufrimiento lleva a algunos

padres a encontrar una nueva perspectiva

sobre la vida y la resiliencia, llevindoles a

descubrir lo que algunos expertos conside-

ran la “sexta fase del duelo” o busqueda de
un significado a través de ayudar a otros:

1. Transformando del dolor en una fuerza
positiva involucrindose en actividades
que benefician a otros. Esto puede in-
cluir la creaciéon de fundaciones, la orga-
nizacion de eventos benéficos o la parti-
cipacién en grupos de apoyo para fami-
lias que atraviesan situaciones similares.

2. Conexién y empatia: ayudar a otros
permite a los padres conectarse con
personas que han vivido experiencias
similares. Esta conexion puede ser sa-
nadora, apoyandose mutuamente.

3. Legado de esperanza: al ayudar a otros,
los padres pueden transmitir un mensa-
je de esperanza y resiliencia. Su expe-
riencia puede inspirar a otros a encon-
trar la fuerza para enfrentar sus propios
desafios, creando un ciclo de apoyo y
amor que trasciende la pérdida.

4. Crecimiento personal: los padres pue-
den descubrir nuevas pasiones, habili-
dades y un sentido renovado de pro-
posito en sus vidas, lo que les permite
seguir adelante mientras honran la me-
moria de su hijo.

En resumen, el impacto de un diagnos-
tico de enfermedad grave en un nifo es
un desafio que afecta a todos los aspectos
de la vida familiar, pero también puede
abrir la puerta a nuevas formas de co-
nexion y resiliencia. Los cuidados paliati-
vos pediatricos son esenciales para crear
un entorno de apoyo que beneficie tanto
a los ninos como a sus familias fomentan-
do la comunicacién, la empatia y la espe-
ranza en momentos dificiles, lo que puede
marcar una gran diferencia en la experien-
cia de quienes atraviesan esta etapa de la
vida. Siempre puede haber un hueco
para la esperanza en la adversidad.
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EVALUACION DE LOS NINOS PARA DERIVAR A UN SERVICIO

DE PALIATIVOS
WILSON ASTUDILLO A.

UNA evaluacion apropiada de las nece-
sidades de los ninos y de sus familias,
de su situacion para referirle al servicio
que les proporcione un cuidado mas apro-
piado es fundamental para ofrecer la mejor
paliacion a los pacientes y a sus familias
y utilizar bien los recursos. La naturaleza
multidimensional de los CPP, el numero
bajo de pacientes en relacion a los adultos,
la heterogenidad de las enfermedades, la
presencia de trastornos cognitivos en mu-
chos pacientes y el desarrollo fisiologico y
madurez de los ninos hacen que los resul-
tados sean complejos y dificiles de medir.
Dado que todavia no existe una prueba
que determine en forma global la situa-
cion de los pacientes y de sus familias, es
preciso utilizar diversos instrumentos para
evaluar las diferentes dimensiones del en-
fermo. Al presente existen dos importan-
tes escalas de medida, la PaPaScale, y el
cuestionario ACCPED que han sido vali-
dados en medios paliativos para usarlos
en ninos y adolescentes desde la primera
evaluacion del estos enfermos. La ACCA-
PED (accertamento del bisogni Clinico-
assistenziali Complessi in Pediatria scale)
es muy util para identificar que pacientes
susceptibles de recibir los CP. Una tercera
forma de evaluar es la pregunta: ;se sor-
prenderia usted si este paciente fallece en
los proximos 12 meses? Si la respuesta es
si, el paciente debe entrar en CP. Si bien
hacerse esta pregunta es muy util en cui-
dados paliativos de adultos, todavia no lo
estd validada en los ninos.

La toma de decisiones plantea con
frecuencia dudas y dificultades. En estas
situaciones existe riesgo de equivocacion
por obstinacion (administracion de tra-
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tamientos que no aporten beneficio) o
abandono (privar al paciente de los que
necesita para estar bien) terapéuticos. Es
de utilidad realizar reuniones multidisci-
plinares para debatir el plan asistencial
orientado al mayor beneficio para el pa-
ciente. Es preciso reconocer el Punto
de Inflexion que es el periodo de tiem-
po en la vida del paciente en el que se
identifica un cambio de tendencia en la
trayectoria clinica de su enfermedad., ma-
nifestado como una aceleracion en el em-
peoramiento 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. Re-
ferir al servicio de atencién apropiado es
esencial en la trayectoria de los Cuidados
paliativos pediatricos y es muy importante
para asegurar la mejor calidad de cuidado
y ahorro de recursos. La evaluacion obje-
tiva es obligatoria en el CPP en el mejor
interés del paciente. Todo equipo debe
acostumbrarse a usar las escalas para pro-
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Principales pruebas elegibles en cuidados paliativos pediatricos

Prueba

Meta y breve descripcion

Desarrollada y/o validada
especificamente en CPP?

PaPaS scale

Valora la carga del cuidado para el nino y cuidadores
y la pronta referencia al servicio de CPP. Util entre 1y 18
anos. Toma en cuenta 5 elementos para identificar al nino.
1. Trayectoria de la enfermedad e impacto en la vida diaria.
2. Resultados esperados y peso del tratamiento. 3. Carga
de sintoma. 4. Preferencias del paciente y 5. Expectativa
de vida. ¢/uno tiene de 2 a 5 preguntas que se valoran de
0-4. De 10-14, no necesita CPP. Considerarlos, si 15-24 y
Necesario si es + de 25

Si

ACCAPED Scale

Valora las necesidades clinicas de un niflo con una en-
fermedad que limita la vida o potencialmente mortal.

Investiga 10 tipos de necesidades de CPP. El nino es re-
ferido al servicio comunitario segin sean sus necesidades:

Tiene 10 items de necesidades: respiracion, alimenta-
cién, crisis/conciencia alterada, integridad de la piel, mo-
vilidad, comunicacion, descanso y suefo, continencia y
evacuacion, administracion de firmacos y dolor. Incluye
también la pregunta sorpresa.

Estas herramientas pueden ser:

Generales: evalian diversas necesidades usando un solo
instrumento

Especifica: Valoran una necesidad o un sintoma espe-
cifico.

Si menos de 29: necesidades de baja complejidad a CPP
generales, si 20-49: centro de mediana complejidad de ne-
cesidades, si > de 50: servicio de alta complejidad.

Puede usarse durante
toda la trayectoria de la
enfermedad

Pregunta sorpresa

Si la respuesta a la pregunta ;Estarfa usted sorprendido
si este paciente fallece en las proximas 12 meses?. Si es si,
el paciente debe ser considerado para cuidados paliativos
pedidtricos programa de CPP. Es util para referir tempra-
namente a un especialista en CP como una herramienta
pronostica.

No

porcionar servicio e identificar los temas
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FISIOTERAPIA EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS. UN MODELO

EDUCATIVO EN MEXICO

*DRA. MARIA DE LOS ANGELES GONZALEZ RONQUILLO. *MTRA. HERLINDA MEXICANO
CRUZ. ** MTRA. ADRIANA GUADALUPE MEJIiA DE LA ROSA

Abordaje multidisciplinario en cuidados
paliativos

Los cuidados paliativos (CP) son un
planteamiento para mejorar la calidad de
vida de los pacientes (adultos y ninos) y
sus familias que afrontan problemas inhe-
rentes a una enfermedad potencialmente
mortal. La atencién paliativa previene y
alivia el sufrimiento de todo orden, fisico,
psicolégico, social y espiritual, que experi-
mentan los adultos y ninos que viven con
problemas de salud que limitan la vida
(D. Si el enfoque es mejorar la calidad
de vida del paciente y el nifio, se deben
incluir a aquellos profesionales que de
forma multidisciplinaria intervendrian para

lograr dicho objetivo. Incluso en México,
la Ley General de Salud establece que la
actividades de atencion médica deben ser
preventivas, curativas, de rehabilitacion y
paliativas (2). Dentro del personal que se
recomienda integrar un servicio de cuida-
dos paliativos, entre ellos se encuentran
el médico, enfermero, trabajador social,
psicologo, fisioterapeutas, nutridlogos, lo-
gopedas, entre otros. (1).

Importancia de la fisioterapia
en cuidados paliativos

La fisioterapia es un servicio que se
presta a las personas y poblaciones para
desarrollar, mantener y restablecer el

Tabla 1. Grado de abordabilidad del fisioterapeuta con respecto a los sintomas en
cuidados paliativos. Modificado de Saleem/Leigh/Higginson 2007 and Solano/Gomes/
Higginson 2007 (4).

SINTOMAS
Debilidad, Astenia y Fatiga
Reposo Prolongado
Dolor.

Anorexia, Caguexia y Astenia.
Nauseas y Vémiyo

Cuidados de la Boca

Estrenimiento y Constipacion

Ansiedad.

Depresion.

Disnea.

Deliriurn o Estade confusional.

Prurito
Respiracion Estertorosa

nmro>o0000>

Linfedema

o< ——Hp-—HZm—-—30
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maximo movimiento y capacidad funcio-
nal a lo largo de la vida. Dicho apoyo se
otorga en circunstancias en que el movi-
miento y la funcion se ven afectados por
las enfermedades, el envejecimiento, las
lesiones, el dolor, los trastornos, las afec-
ciones y/o los factores ambientales, en-
tendiendo que el movimiento funcional
es fundamental para lo que significa estar
sano (3). Es un campo en crecimiento en
paises de Hispanoamérica, cada vez con
mas areas de oportunidad y necesidad de
su intervencion en salud y los CP no son
su excepcion. En esta drea, el fisiotera-
peuta desempena su labor Identificando
los criterios de terminalidad de una en-
fermedad oncoldgica y no oncolégica, re-
conociendo el grado de evolucion de la
enfermedad, promoviendo el manejo in-
terdisciplinar en el equipo médico, mane-
jando técnicas fisioterapéuticas de acuer-
do a las necesidades del paciente para
mejorar su calidad de vida con el abordaje
fisioterapéutico de acuerdo a los sintomas
identificados en el paciente (4).

Dentro de los multiples sintomas que
presenta un paciente paliativo, pueden te-
ner una intervencion fisioterapéutica con
alto, medio y bajo impacto, Tabla segin
el grado de abordabilidad, siendo los
sintomas en rojo, los de mayor abordaje
por el fisioterapeuta mientras los de azul y
verde requerirdn la intervencion del equi-
po multidisciplinario.

Rehabilitacion fisica en cuidados
paliativos

Entre las enfermedades oncologicas
abordables, el dolor es uno de los sinto-
mas que causa mayor incapacidad y limi-
tacion, por lo cual es importante valorar
la agresividad de los diferentes tratamien-
tos terapéuticos y mitigar la aparicion de
multiples alteraciones organicas, psicolo-

gicas y sociales (5). Existen varias técni-
cas a aplicarse: Acupuntura: es segura y
los efectos adversos son poco frecuentes,
acompanada de farmacoterapia y fisiote-
rapia puede reducir significativamente el
dolor (6). Terapia manual: mejora la cir-
culacion local y excita las terminaciones
nerviosas libres, reduce el edema e indu-
ce un bienestar local y general (7). Com-
presion isquémica: es la aplicacion de
fuerza sobre el punto especifico de dolor,
que disminuye el sintoma y aumenta los
rangos de movimiento articular (8). Exis-
ten diversas técnicas de rehabilitacion fisi-
ca de ayuda para tratar la astenia o fatiga,
el linfedema, trastornos del sueno y otros
sintomas como caquexia o sarcopenia, de-
pendiendo de la enfermedad de base y las
condiciones clinicas de cada paciente.

Modelo educativo de fisioterapia en
cuidados paliativos

Si bien, la cura no es posible en deter-
minados pacientes, si es posible mejorar
su calidad de vida a través de un enfoque
multidisciplinario. Dado que en fisiotera-
pia en Cuidados Paliativos no se contaba
con alguna formacién especifica a partir
del ano 2022, se generé un “Diplomado
de Alta Especialidad de Fisioterapia
en Cuidados Paliativos” en Puebla, Mé-
xico, con practicas en dos hospitales lo-
cales, para que los alumnos pudieran co-
nocer escenarios reales donde se brinda
esta atencion. Los alumnos que cursaron
el este diplomado, tuvieron la oportuni-
dad de identificar el tipo de enfermedades
que requieren CP, reconocer los sintomas
en los pacientes, familiarizarse con los tra-
tamientos y aplicar técnicas de alivio a los
pacientes.

Se puede apreciar en la Fig. 1 a una Pa-
ciente de siete anos de edad, con Tumor
Intracraneal, con cuatro anos de abordaje
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por cuidados paliativos donde la fisiote-
rapia (FT) le ha permitido adquirir mayor
fuerza y coordinacion para desplazarse.
Actualmente camina sin ayuda y asiste a
una escuela de atencion especial. Reha-
bilitacion fisica: A esta paciente se le
aplicaron ejercicios de flexibilidad para
obtener un movimiento amplio y 6ptimo
para desarrollar sus actividades, obtenien-
do rangos articulares adecuados y una
mejora de elasticidad de los elementos
viscoelasticos y extensibilidad muscular,
principalmente enfocado a extremidades
al menos 3 veces por semana al inicio y
al final de cada sesion de rehabilitacion.
El tratamiento se basa en mejorar la
propiocepcién, fuerza muscular y limitar
el impacto de la enfermedad conforme
vaya avanzando su tratamiento. La fisio-
terapia juega un papel coadyuvante para
el tratamiento paliativo, con una variacion
de actividades para mejorar los sintomas
y las funciones corporales de los pacien-
tes (9). La literatura establece que existe
escasez en la provision de los CP pedia-
tricos para los ninos con cancer. En una
entrevista a los proveedores de los CP
—médicos, enfermeras y otros miembros
del equipo— un tercio de los interrogados
coment6 que el insuficiente entrenamien-
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to en CP se considera una barrera para la
integracion temprana de los CP (10). De
aqui que el generar programas educativos
en otras areas de la salud, son necesarias
para incrementar la atencion de los pa-
cientes pedidtricos con necesidades palia-
tivas.
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PROGRAMA DE VISITA DOMICILIARIA A PACIENTES EN NECESIDAD DE
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS. Hospital Escuela, Tegucigalpa,

Honduras

DR. GERARDO ISMAEL CASTRO MARTINEZ. EXBECARIO DE PSF EN MEXICO

Introduccion

El Hospital Escuela es el hospital mas
importante del pais que recibe mas del
60% de la poblacion en general. Dentro
de su abanico de servicios ha desarrollado
el programa de cuidados paliativos pedia-
tricos desde 2017 con las visitas domicilia-
rias, como herramienta principal de cui-
dado y desde entonces se han visitado a
decenas de niflos que presentan multiples
adversidades para completar su terapia o
tratamiento adecuadamente.

Se estiman aproximadamente de 350 a
400 ninos diagnosticados con cancer cada
ano en nuestro pais, de estos se espera
que el 20% termine en cuidados paliati-
vos, por multiples razones que nos limi-
tan como pais. Debido a la gran cantidad
de pacientes y el escaso personal con el
que se cuenta, se ha formado un equipo
multidisciplinario integrado por: trabaja-
dores sociales, psicologos, enfermeras,
médicos, motoristas, administradores vy
guias espirituales. Todo esto es posible
gracias al apoyo brindado por la secretaria
de salud y la Fundacién Hondurena para
el nino con Cancer. El equipo de cuida-
dos integrales ha utilizado un instrumento
fundamental para determinar y seguir la
evolucion de los pacientes: La Escala de
desempeno de Lansky modificada para
pronosticar el estado funcional y calidad
de vida de los nifios con enfermedades
cronicas y graves. Es una escala de 0 a
100, donde las puntuaciones mas altas in-
dican un mejor funcionamiento. Segin
nuestros Gltimos registros, contamos con

111 nifios con cancer en cuidados paliati-
vos en el territorio nacional, de ellos han
sido visitados 26 ninos en el 2024, algunos
por mas de una ocasion.

Escala de Lansky modificada

100: Actividad normal, sin restricclones.

20: Acthvidad
restricclones.

normal, minlimas

S0: AcCtivo, Juega narmalments.

F0O: Culdado de sl mismo limitado, jJuega
menos activo.

60: Meceshiia ayuda ocaslonal para el
culdado personal, Juega bastante
menos activo.

50: Mecesita considerable asistencia vy
supervision, Juega limitado.
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Pasos fundamentales para la visita
domiciliaria:

Realizacion de una entrevista telefo-
nica o en el consultorio con el cuidador
principal del paciente para informacion
sobre las actividades y necesidades del
nino. Se completa la ficha de monitoreo
para pacientes que se encuentren con un
Lansky amarillo y rojo en cada llamada
realizada para la identificacion de necesi-
dades adicionales/especiales y realizar un
monitoreo segin la gravedad:

— Realizar monitoreo de llamadas de pa-
cientes en verde ¢/ 15 dias o su cita
médica periédica dependiendo del
diagnostico principal.

— Realizar monitoreo de llamadas de pa-
cientes en amarillo una vez por sema-
na, o citarlos cada mes en el hospital
mas cercano.

— Realizar monitoreo de llamadas de pa-
cientes en rojo 2 veces por semana y
citar a los familiares cuidadores para
apoyo y abastecimiento de medicamen-
tos en el hospital mas cercano.

Nota: Los pacientes en fase de agonia
deben de ser monitoreados cada dia.

Una vez clasificado el paciente en ROJO,
se programa una visita lo mas pronto po-
sible, llevando el equipo capacitado para
atender cada una de las necesidades que
se hayan identificado. El equipo en su
actualidad, estd conformado por el Dr.
Gerardo Castro, como médico tratante,
Lic. Laura Villalobos, Lic. Dany Coca, Dr.
Bryan Aragon, Nelson Ramirez. Para eval-
uar la satisfaccion de los padres y cuida-
dores principal de pacientes oncoldgicos
en cuidados pediatricos atendidos en el
Hospital Escuela se realizé un trabajo de
investigacion en agosto del 2023 que ar-
r0j6: De un total de 124 participantes, se
observaron niveles altos de satisfaccion.
El 83.9% de cuidadores describi6 como
“excelente” la calidad de atencién reci-
bida. El 92.7% consider6 que el personal
de salud se supo comunicar en términos
claros. El 100% se sinti6 apoyado y es-
cuchado. Ademas, el 100% afirmé sentir
que sus decisiones fueron respetadas. La
zona de residencia (rural vs urbana) se
observé relacionado a menor facilidad
de acceso para la atencion a cuidados
paliativos (p<0.001; OR 10.7; IC95% 3.8-
30.2).
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“Werde (100-30) Capacidad funcional excelente o buena, pueden participar
en actividades nomales: jusgo, educacion sin resticciones
significativas.

Amarille (70-50) | Capacdad funcional moderada, pueden requerralguna

asistencia o adaptacion en ciertas actividades, pero ain

puede participar en |la mayora de las actividades diarias.

Capacidad funcional =everam ente comprom etida,
de pendiendo del puntaje, la asistenca puede ser constants
0 z&T completamente dependiente para llevar a cabo

actividades basicas de la vida
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Conclusiones

Las sugerencias y puntos de mejora
segin los cuidadores incluyeron: da po-
sibilidad de que «se realicen mas visitas
domiciliares», «apoyo del transporte para
citas», <brindar prioridad a cuidadores con
pacientes oncolégicos cuando asisten a
hospitales» y «itas mas frecuentes». Se re-
comienda implementar nuevos enfoques
de atencion, solicitud de insumos y per-
sonal médico, enfermeras, psicélogos y
trabajadores sociales capacitados en cui-
dados Paliativos.

Esperamos fortalecer en un futuro
proximo el programa de cuidados pali-
ativos para poder alcanzar a todos los ni-
nos que lo necesiten sin importar el di-
agnostico, condicion, nivel econdmico.
Sabemos que la necesidad es grande y
por tal razon el reto es mayor, nos faltan
muchos ninos por visitar, pero trazaremos
el camino a seguir para que en un futuro
cercano se puedan visitar todos los ninos
que lastimosamente estin perdiendo su
batalla.

ATENCION PSICOLOGICA A LOS NINOS CON CANCER Y SUS FAMILIARES

ADRIAN RUIZ PEREZ

El cancer infantil es una enfermedad
que no solo afecta al nino que la padece,
sino que también impacta profundamente
a su familia. El diagndstico y tratamiento
del cancer en la infancia generan una cri-
sis en el nucleo familiar, provocando cam-
bios emocionales, sociales y econémicos.
En este contexto, la atencion psicolégica
es fundamental para ayudar tanto a los
ninos como a sus familias a enfrentar las
multiples dificultades que surgen en el
proceso de la enfermedad. A continua-
cién, se abordaran los aspectos clave de
la atencién psicologica a ninos con cin-
cer y sus familiares, teniendo en cuenta la
importancia de un enfoque integral, con-
tinuo y adaptado a las necesidades indi-
viduales.

1. Impacto emocional del cancer infantil

El cancer es una de las enfermedades
mas temidas, y en los nifos, ademas de su
carga fisica, conlleva una serie de conse-
cuencias emocionales que pueden afectar

su desarrollo. Los niflos con cancer pue-
den experimentar sentimientos de miedo,
ansiedad, tristeza y confusion. Estas emo-
ciones estan vinculadas tanto a la natura-
leza de la enfermedad como al dolor aso-
ciado con los tratamientos, como la qui-
mioterapia y la radioterapia, que suelen
ser agresivos y dificiles de soportar.

A menudo, los ninos no comprenden
completamente lo que les estd sucedien-
do, lo que incrementa su miedo e incer-
tidumbre. Dependiendo de la etapa de
desarrollo en la que se encuentren, los
mas pequenos pueden interpretar el can-
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cer como un castigo 0 una consecuencia
de algo malo que hicieron.

A su vez, los adolescentes, que ya tie-
nen una mayor capacidad de entendimien-
to, suelen enfrentar problemas relaciona-
dos con la identidad, la imagen corporal
y la pérdida de autonomia. El acompana-
miento psicolégico debe enfocarse en ali-
viar estos miedos y proporcionar al nifio
herramientas para que pueda expresar sus
emociones de manera saludable. Es fun-
damental que los psicologos utilicen un
lenguaje adecuado para la edad del nino,
lo que implica no solo explicar la enfer-
medad de manera clara y comprensible,
sino también validar sus emociones y pro-
porcionar un espacio seguro donde pueda
sentirse escuchado.

2. La atencion psicoldgica desde el
diagnéstico

El proceso de atencion psicologica
debe comenzar desde el momento en que
se comunica el diagndstico. Esta es una
etapa critica tanto para el nino como para
la familia, ya que el impacto inicial puede
generar una gran angustia. Es importante
que el equipo médico, incluido el psico-
logo, se involucre en la comunicacion del
diagnostico de una manera clara, sensible
y empatica. El nino debe saber, en la me-
dida de lo posible, lo que le esta suce-
diendo, mientras que los padres necesitan
comprender el panorama completo para
tomar decisiones informadas.

En este momento, la intervencion psi-
colégica tiene como objetivo contener
emocionalmente a la familia y al nino,
ayudando a gestionar el miedo y la incer-
tidumbre que provoca la noticia. La téc-
nica de intervencion debe ser flexible, ya
que cada familia reacciona de manera dis-
tinta. Algunas pueden requerir mas tiem-
po para procesar la informacion, mientras
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que otras necesitarin apoyo inmediato
para afrontar el shock inicial.

Una vez dado el diagnéstico, el psi-
cologo puede comenzar a trabajar en la
preparacion del nino para los tratamientos
que enfrentard. Las técnicas de visualiza-
cion, la terapia de juego o el uso de cuen-
tos pueden ayudar a los ninos a entender
lo que sucedera y disminuir la ansiedad
asociada con procedimientos médicos in-
vasivos.

3. Apoyo psicoldgico a la familia

El cancer infantil cambia profunda-
mente la dinamica familiar. Los padres a
menudo experimentan altos niveles de
estrés, ansiedad, culpa y tristeza. Las ru-
tinas diarias se ven alteradas y, en mu-
chos casos, las familias deben hacer fren-
te a dificultades econdmicas debido a la
necesidad de dedicar tiempo y recursos
al cuidado del nino enfermo. La atencion
psicolégica no puede centrarse exclusi-
vamente en el nino, sino que debe invo-
lucrar activamente a la familia, principal-
mente a los padres, quienes actdan como
soporte principal del menor.El psicélogo
puede ayudar a los padres a gestionar sus
propias emociones, reconociendo y vali-
dando el impacto que la enfermedad tiene
en ellos. A menudo, los padres tienden a
relegar sus propias necesidades emocio-
nales para centrarse exclusivamente en el
bienestar de su hijo, lo que puede llevar
a situaciones de agotamiento emocional
o burn-out. Es crucial que el psicologo
ofrezca un espacio donde los padres pue-
dan expresar sus preocupaciones y mie-
dos sin sentirse juzgados. Ademas, la aten-
cion psicoldgica debe fomentar una co-
municacion abierta entre los miembros de
la familia. En muchos casos, los hermanos
de los ninos con cancer también pueden
verse afectados emocionalmente. Pueden
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sentir celos, culpa o incluso miedo al pen-
sar que también podrian enfermar. Es im-
portante que el psicélogo trabaje con los
hermanos para ayudarlos a comprender
lo que estd ocurriendo y que los padres
mantengan una comunicacion clara y ade-
cuada con ellos.

4. Intervencion en las diferentes fases
de la enfermedad

La atencion psicolégica a niflos con
cancer no es un proceso estatico, sino que
debe adaptarse a las diferentes fases de
la enfermedad. En la etapa inicial, como
ya se menciond, se trabaja principalmente
en la contencién emocional y la prepara-
cion para los tratamientos. A medida que
la enfermedad avanza, el psicélogo debe
estar presente en las diferentes etapas del
tratamiento, ofreciendo apoyo emocional
constante tanto al nino como a los fami-
liares.

Los psicélogos deben ser
especialmente sensibles a los cambios
emocionales que surgen cuando el nifio
experimenta recaidas o complicaciones

en su tratamiento.

Durante el tratamiento, los nifos y sus
familias pueden atravesar por momentos
de esperanza, pero también de desespe-
ranza si los tratamientos no generan los
resultados esperados. El manejo de la in-
certidumbre vy la frustracion es esencial en
esta etapa. Los psicologos deben ser es-
pecialmente sensibles a los cambios emo-
cionales que surgen cuando el nino expe-
rimenta recaidas o complicaciones en su
tratamiento. En algunos casos, el cancer
puede entrar en remisién, lo que genera
un cambio emocional positivo,pero tam-

bién puede traer consigo nuevos miedos
relacionados con la posibilidad de una re-
caida. El acompanamiento psicologico en
esta fase debe centrarse en ayudar al nifio
y a la familia a adaptarse a la vida después
del tratamiento, gestionando el miedo y
la ansiedad que conlleva la incertidumbre
del futuro. Por otro lado, en situaciones
donde el ciancer avanza de manera irre-
versible, la atencion psicolégica se con-
vierte en un apoyo indispensable para tra-
bajar el proceso de duelo anticipado. Este
es un momento extremadamente delicado
tanto para el nino como para sus fami-
liares, y el psicologo debe ser capaz de
proporcionar un espacio donde puedan
explorar sus emociones, despedirse de
manera adecuada y encontrar el consuelo
necesario para afrontar la situacion.

5. El papel del psicélogo en el equipo
multidisciplinario

El abordaje del cancer infantil requiere
un enfoque multidisciplinario en el que el
psicologo juegue un papel central. El tra-
bajo conjunto con oncoélogos, enfermeros,
trabajadores sociales y otros profesionales
de la salud permite ofrecer una atencion in-
tegral que aborde tanto los aspectos fisicos
como emocionales de la enfermedad. El
psicologo, como parte de este equipo, tie-
ne la responsabilidad de mantener una co-
municacion fluida con los demas profesio-
nales para garantizar que las intervenciones
sean coherentes y que el nino reciba el me-
jor cuidado posible. Ademas, debe actuar
como intermediario entre el equipo médico
y la familia, facilitando la comprension de
los tratamientos y las decisiones médicas.

Conclusion
La atenciéon psicolégica a ninhos con

cancer y sus familias es un componen-
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te esencial del tratamiento integral de la
enfermedad. Al proporcionar un espacio
seguro para la expresion emocional, el
psicélogo ayuda a aliviar el sufrimiento
psicologico y a enfrentar las multiples di-
ficultades que surgen durante el proceso.
Esta intervencion debe ser adaptada a las
necesidades individuales del nifio y su fa-
milia, estar presente desde el diagnéstico
hasta las diferentes etapas de la enferme-
dad, y formar parte de un equipo mul-
tidisciplinario que garantice un abordaje
integral. A través de este enfoque, se bus-
ca no solo mejorar la calidad de vida del

nino, sino también fortalecer el bienestar
emocional de toda la familia durante uno
de los momentos mas dificiles que puede
enfrentar.
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IMPORTANCIA DE LOS ASPECTOS PSICOSOCIALES EN LOS CUIDADOS

PALIATIVOS PEDIATRICOS
MONSERRAT RUEDA SANCHEZ

LA OMS define los cuidados paliativos
pediatricos (CPP) como el “cuidado to-
tal activo del cuerpo, la mente y el espiritu
del nino, nina o adolescente, y la presta-
cién de apoyo a la familia”. La definicion
se completa con los siguientes principios:

1. Comienzan cuando se diagnostica
una enfermedad amenazante para la vida
y prosiguen al margen de si el nifo, nifa
o adolescente recibe o no tratamiento es-
pecifico de la propia enfermedad.

2. Los profesionales sanitarios deben
evaluar y aliviar el sufrimiento fisico, psi-
cologico y social del nino, nina o adoles-
cente.

3. Para que los cuidados paliativos
sean eficaces es preciso aplicar un enfo-
que multidisciplinar amplio que incluya a
la familia y recurra a los recursos disponi-
bles 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.
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Los cuidados paliativos para nifos son
unicos y especificos. Asi mismo, requie-
ren habilidades, organizacion y recursos
diferentes a los de los adultos. Uno de
los aspectos que distinguen la atencion
paliativa en la edad pediatrica es la am-
plia variedad de enfermedades amenazan-
tes para la vida o de prondstico letal que
son candidatas a ser objeto de CPP. Otras
caracteristicas distintivas de los cuidados
paliativos pediatricos, responsables de la
complejidad de la atenciéon paliativa en la
edad pediatrica son:

e Aunque los referentes legales sean los
padres o tutores, se deben respetar los
derechos del nino, nina o adolescente,
sus deseos y fomentar su participacion
en la toma de decisiones sobre cues-
tiones que afectan a su propia salud.
Puede haber conflictos entre la ética, la
conducta profesional y la legislacion,
especialmente en lo que concierne a
los menores de edad.

e El desarrollo fisico, cognitivo, emocio-
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nal y social en la etapa infantil es cons-
tante. Las distintas etapas del desarrollo
madurativo afectan a todo lo relaciona-
do con el cuidado del paciente, desde
la dosis de la medicacion, a la forma de
comunicacién, educacion y apoyo.

e La implicacién emocional de la familia,
los cuidadores y los profesionales hace
mas dificil aceptar la irreversibilidad
de la enfermedad y la muerte. Tras la
muerte, es mas probable que el duelo
sea prolongado y que, en ocasiones, se
complique.

Los cuidados paliativos para nifos
son unicos y especificos. Asi mismo,
requieren habilidades, organizacion y

recursos diferentes a los de los adultos.

Los aspectos psicosociales de los cui-
dados paliativos pediatricos implican nue-
vas formas de intervenir y acompanar el
proceso de la enfermedad, para mejorar
el afrontamiento. Hay que tener en cuen-
ta la vulnerabilidad que se encuentra tras
la carga emocional que implican. Esto
nos lleva a considerar un nuevo contexto
mental, educativo, familiar y social; lo que
se traduce en nuevas formas de cuidado
personalizado, desde la compasion y la
humanizacién en la atencion.

¢Qué implican los cuidados psicoso-
ciales? Fundamentalmente es pasar de
centrarse Unicamente en el diagnéstico a
enfocarse en la persona como sujeto. Este
aspecto requiere un abordaje desde un
enfoque biopsicosocial por parte de un
equipo interdisciplinario, conformado por
un médico(a), psicologo(a), trabajador(a)
social, enfermero(a) y consejero(a) espi-
ritual. Desde este enfoque se contemplan
todos ambitos de la persona: fisico, men-
tal, psicologico, social, cultural y espiri-

tual. Esto contribuye a la toma conjunta

de decisiones, al reconocimiento del im-

pacto de la enfermedad y al manejo del

sufrimiento a partir de la espiritualidad.

Para visibilizar estos aspectos debera
conocer:

1. Caracteristicas de personalidad del
paciente.

2. Redes de apoyo familiares, sociales
y comunitarias.

3. Herramientas de afrontamiento que
posee.

4. Identificacion de factores de riesgo
como: dificultades para el acceso a servi-
cios de salud, escasos recursos economi-
cos, domicilio lejano, cuidador principal
agotado, situaciones de violencia intrafa-
miliar, etc.

¢Qué aspectos psicosociales se pue-
den abordar para el afrontamiento del
proceso?

e Manejo y expresion de sentimientos y
emociones.

e Estabilizacion de canales de comunica-
cién adecuados.

e Movilizacion de recursos socioecono-
micos.

e Participacion en las tareas de cuidado.

e Aportacion de espacios de descanso.

e Vinculacion de la familia con sistemas
de apoyo social: familia extensa, ami-
gos, grupos de auto-ayuda.
Herramientas para fortalecer los cuida-

dos:

Algunas de las herramientas mas im-
portantes para el afrontamiento de la ex-
periencia de enfermedad seran:

e Fortalecer la empatia ante la realidad
del otro.

e Facilitar la escucha activa y reflexiva.

e Brindar apoyo.

e El acompanamiento humanizado y el
respeto.

e La expresion de sentimientos y emocio-
nes.

PALIATIVOS SIN FRONTERAS 73
MUGA GABEKO PALIATIBOAK



NOTASPALIATIVAS 2024

VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

¢ El ejercicio de compartir recuerdos.

e Promover la “ayuda prictica” y que su
entorno cercano también lo haga para
transformar la situacién, logrando la in-
tegracion del paciente en su contexto
social.

Es necesario conocer las creencias,
costumbres, deseos, canales de comuni-
cacion, y metas de cuidado que se desean
alcanzar. Esto conlleva que se debe tener
siempre un componente esencial, como
son las conductas de autocuidado. Otra
herramienta es la adaptacion al medio,
lo que a veces requerird la adecuacion
del espacio familiar y social con activida-
des que formen parte de la cotidianidad,
afrontando los nuevos cambios con espe-
ranza y paciencia. En los casos donde el

manejo sea complejo, es importante ac-
tuar oportunamente, identificando los mo-
mentos de mayor fragilidad.

Otras recomendaciones: Es una res-
ponsabilidad conjunta generar bienestar y
facilitar el mejor ambiente posible tanto
para la persona a quien se cuida como
al cuidador; ya que desde el cuidado se
puede entender que es posible mejorar la
calidad de vida de los nifos, ninas y ado-
lescentes con condiciones cronicas com-
plejas, siendo éste un compromiso per-
sonal y profesional para caminar juntos
reconfortando su dignidad. Todos pueden
aportar bienestar a aquellos que necesitan
una mirada, una palabra, un gesto o un
reconocimiento, porque es ahi donde se
acompanan todas sus necesidades.

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: FACTORES PSICOSOCIALES

ESTEFANIA SILES VALENZUELA. CHILE

A OMS define los cuidados paliativos

(CP) como un enfoque para mejorar
la calidad de vida de los pacientes, y sus
familias, que enfrentan problemas asocia-
dos con enfermedades potencialmente
mortales. Los CP implican un cuidado to-
tal y activo, que incluye la prevencion y el
alivio del sufrimiento mediante la identifi-
cacion temprana, evaluacion y tratamiento
del dolor y otros problemas fisicos, psico-
sociales y espirituales. Es un enfoque inte-
gral, holistico y multidisciplinario, que se
orienta a mejorar la calidad de vida, aliviar
el sufrimiento, y mantener la dignidad del
nifo y su familia durante todo el proce-
so, desde el diagnostico de la enfermedad
grave hasta el final de la vida y el duelo
posterior.

El sufrimiento se define como una ex-
periencia multidimensional y dindmica de
estrés severo, que implica una amenaza
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grave a la integridad. Estas amenazas a la
integridad cuando existe una enfermedad
grave son multiples: dolor, malestar, sin-
tomas molestos, cambios en las activida-
des cotidianas, limitaciones para llevar una
vida normal, cambios en el contexto social
y familiar, miedo a la muerte, entre mu-
chas otras. El sufrimiento aparece cuando
se agotan los recursos personales para ha-
cerle frente a estas amenazas y los proce-
sos auto-regulatorios resultan insuficientes.

En este contexto, aparece el térmi-
no de “Dolor Total” en CP, utilizado por
primera vez por C. Saunders. El dolor es
multidimensional y contiene los siguientes
elementos: a) fisicos (dano tisular, com-
presién nerviosa, etc.); b) emocionales
(tristeza, rabia, ansiedad, fatiga, etc.); ¢)
sociales (aislamiento, sufrimiento de fami-
liares, quiebres familiares, problemas eco-
némicos, etc.), y d) espirituales (sensacion



VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

NOTASPALIATIVAS 2024

de culpabilidad, miedo ante la muerte, so-
ledad, etc.). Todo esto hace que el dolor,
cuando no es aliviado, es capaz de con-
vertirse en el centro de la vida de un ser
humano. El dolor fisico no tratado puede
intensificar los sentimientos de desespe-
ranza y sufrimiento emocional. La aten-
cion integral en cuidados paliativos busca
asegurar que los ninos no solo estén libres
de dolor fisico, sino también de sufrimien-
to emocional asociado a este.

El diagnostico de una enfermedad gra-
Ve en un nino trae consigo un enorme im-
pacto psicosocial, tanto en él como en sus
cuidadores, en su grupo familiar y todos
aquellos que le rodean. Los nifios que re-
ciben CP enfrentan multiples emociones y
cambios psicologicos derivados de su en-
fermedad, de su pronéstico de vida y de
como éstos afectan a su entorno. Depen-
diendo de la edad, de la madurez y del
desarrollo cognitivo, los niflos pueden te-
ner una comprension diferente de la enfer-
medad y la muerte, lo que influye en como
experimentan el proceso de enfermedad
terminal. Los nifos pequenos pueden per-
cibir la enfermedad como una amenaza a la
estabilidad de su entorno, mientras que los
ninos mayores y adolescentes tienen una
comprension mas clara de la muerte, lo que
puede llevar a sentimientos de ansiedad,
miedo y tristeza. Los sentimientos de aisla-
miento también son comunes, ya que estos
ninos suelen estar mucho tiempo hospitali-
zados o tienen limitaciones sociales debido
a su condicion. Los sintomas emocionales
mas frecuentes incluyen depresion, ansie-
dad, miedo, ira, tristeza y estrés. Los CP pe-
diatricos deben abordar estos aspectos me-
diante intervenciones psicoldgicas y apoyo
emocional especializado.

El papel de la familia en los CP pe-
diatricos es fundamental. La enfermedad
grave de un nifio puede alterar profunda-
mente las dindmicas familiares y generar

altos niveles de estrés emocional, econo-
mico y social. El sufrimiento del nino, la
carga de la enfermedad y la incertidumbre
sobre su futuro generan un estrés signifi-
cativo en los padres o cuidadores. Los pa-
dres y familiares enfrentan un proceso de
duelo anticipado, que puede llevarlos a
experimentar multiples emociones, desde
la negacion hasta la tristeza profunda. La
ansiedad acerca de la muerte inminente
de su hijo y las implicaciones emocionales
y practicas del final de la vida contribuyen
a una alta carga psicologica. Las familias
pueden tener dificultades para aceptar
la realidad de la enfermedad y la muerte
proxima. Este proceso puede estar mar-
cado por sentimientos de culpa, miedo,
rabia, desesperanza e impotencia.

Ademads, el estrés familiar puede ser
exacerbado por factores externos como el
aislamiento social, las dificultades econo6-
micas y la presion de equilibrar los cuida-
dos del nino con otras responsabilidades
familiares y laborales. Sin embargo, no
solo los padres son los Gnicos afectados
por la situacién. Los hermanos también
pueden experimentar todo el estrés des-
crito previamente, ademas de la angustia,
celos o sentimientos de abandono debido
a la atencion centrada en el nino enfermo.
Por otro lado, el ambiente psicosocial in-
fluye enormemente en todo el proceso de
la enfermedad grave. Por un lado, el buen
manejo de la enfermedad y del sufrimien-
to asociado depende enormemente del
acceso y calidad de los servicios sanita-
rios, de la calidad del cuidado que le dan
sus padres/cuidadores, de las condiciones
habitacionales en las que vive, etc y por
otro, ademas de padecer la enfermedad
en si y de sus consecuencias, el nino pue-
de estar sufriendo otros padecimientos no
relacionados a ésta, como maltrato, aban-
dono, negligencia, pobreza, bullying, vio-
lencia intrafamiliar, etc.
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Junto al sufrimiento directo que impli-
can, cuando estas experiencias adversas
de la infancia aparecen como conglome-
rados de riesgos, sin acceso a apoyo y
contencion para poder regular su impac-
to, el estrés que se experimenta deja de
ser tolerable y se vuelve toxico. Se afecta
el desarrollo de las funciones implicadas
en la regulacion fisiologica del estrés,
produciendo una desregulacién del cir-
cuito neuro-endocrino-inmune. Esto pue-
de producir graves efectos en la salud
mental y fisica del nino, complicando el
pronostico de su enfermedad y el manejo
de su sufrimiento. En este contexto, es
fundamental la pesquisa de estas expe-
riencias y situaciones, y el mejor manejo
psicosocial que se pueda lograr de és-
tas. Ademas, es totalmente fundamental
asegurar que el nino pueda tener expe-
riencias positivas en la infancia, princi-
palmente tener un adulto contenedor
y carinoso que de apoyo y contencion
emocional, para actuar como buffer al es-
trés toxico. Otras intervenciones que tie-
nen evidencia en la reduccion del estrés
toxico son: mindfulness, contacto con la
naturaleza, practicar una religion, habitos
saludables (actividad fisica, sueno de ca-
lidad, alimentacion saludable), apoyo de
la comunidad, etc.

De todo lo anterior se deduce que, si
bien los aspectos médicos y fisicos son
fundamentales en el manejo de estos pa-
cientes, los aspectos psicosociales juegan
un papel crucial en el bienestar general
de los ninos y sus familias, y también del
equipo de atencion. El bienestar psicoso-
cial es un componente esencial que afec-
ta tanto a la calidad de vida del paciente
como a la capacidad de los padres y cui-
dadores para manejar la situacién. Por lo
tanto, en los CP se hace fundamental el
reconocimiento y manejo de las compleji-
dades emocionales, psicoldgicas, sociales

76 PALIATIVOS SIN FRONTERAS
MUGA GABEKO PALIATIBOAK

y espirituales que enfrentan estos ninos y
sus familias. Esto requiere un cambio de
enfoque en los equipos de atencién. En
lugar de entender la medicina como una
actividad dirigida exclusivamente a curar,
es necesario integrar el concepto hipocra-
tico de cuidar como funcién totalizante:
aunque muchas veces no se puede curar,
siempre se puede cuidar y acompanar, y
asi aliviar el sufrimiento. Cuidar significa
priorizar el confort del paciente, mane-
jar lo mejor posible los sintomas fisicos y
acompanarlo atendiendo a sus necesida-
des emocionales y espirituales.

En primer lugar, tener una solida red
de apoyo es muy importante para reducir
el estrés y la carga del paciente y su fa-
milia, por lo que se debe intentar activar
todas las redes posibles, como la familia
extendida, grupos de la comunidad, co-
legio, grupos religiosos, etc. La presencia
de un equipo de apoyo psicosocial es cru-
cial para ayudar a los padres y familiares a
manejar este estrés de manera lo mas sana
posible. Las intervenciones psicosociales
pueden ayudar a las familias a lidiar con
el estrés y a prepararse emocionalmente
para el futuro. El abordaje psicosocial en
CP debe ser integral, con una evaluacion
continua del estado emocional y psicolo-
gico del paciente y su familia. El apoyo
psicosocial puede incluir psicoterapia y/o
asesoramiento psicologico, terapia fami-
liar y grupos de apoyo.

El apoyo psicolégico individualizado es
crucial para el manejo de las emociones
en ninos y adolescentes. Los psicologos
clinicos pediatricos especializados pueden
utilizar técnicas terapéuticas adaptadas a la
edad y el desarrollo del nino, tales como
la terapia cognitivo-conductual y el juego
terapéutico. Ademads, son muy utiles herra-
mientas como la arteterapia, musicoterapia,
etc. Estas técnicas permiten a los ninos ex-
presar sus miedos y ansiedades de una ma-
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nera adecuada para su nivel de desarrollo.

El apoyo familiar debe ser continuo
y adaptado a las necesidades de cada
miembro. Es fundamental el apoyo a los
cuidadores principales, promover su auto-
cuidado para evitar el excesivo desgaste y
una eventual claudicacion. Los programas
de terapia familiar y los grupos de apoyo
para padres ofrecen un espacio para com-
partir experiencias y obtener orientacion
en la gestion del dolor emocional. La in-
tervencion temprana en el duelo anticipa-
do también es fundamental para preparar
a la familia para la pérdida y para reducir
el riesgo de duelo patolégico y otros tras-
tornos psicolégicos posteriores. Ademas,
es fundamental que los cuidadores reci-
ban informacién sobre el proceso de la
enfermedad y las opciones disponibles,
lo que les permitira tomar decisiones in-
formadas y sentirse mas involucrados en
el cuidado de su hijo. En este aspecto,
es clave la comunicacion abierta entre el
equipo médico, el nifo y su familia. El
desarrollo de una comunicacion efectiva
y empatica es esencial para comprender
las preocupaciones del nino y su familia y
para involucrarlos en las decisiones sobre
su tratamiento y cuidado. Aunque la parti-
cipacion activa del niflo puede ser limita-
da segin su edad, se debe fomentar la ex-
presion de sus pensamientos, emociones,
miedos y preocupaciones.

Para lograr todo lo anterior, es funda-
mental la capacitacion del Equipo Mul-
tidisciplinario de atencién. El equipo de
cuidados paliativos pediatricos debe estar
capacitado para abordar los aspectos psi-
cosociales del cuidado. Los médicos, en-
fermeros, psicologos y trabajadores socia-
les deben trabajar en conjunto para pro-
porcionar un enfoque holistico que con-
temple tanto las necesidades fisicas como
las emocionales del paciente y su familia.
La formaciéon en empatia, comunicacion

efectiva y manejo del duelo es esencial
para todo el equipo de atencion. Ademas,
es esencial priorizar el autocuidado de to-
dos los miembros del equipo, para evitar
el burnout y la fatiga por compasion.

En conclusion, podemos decir que los
aspectos psicosociales son esenciales en
los CP pediatricos. La atencion debe ser
integral y debe abordar no solo los sinto-
mas fisicos, sino también las necesidades
emocionales, psicolégicas, espirituales y
sociales de los ninos y sus familias, lo que
es crucial para mejorar la calidad de vida
en esta poblaciéon. Un enfoque holistico y
multidisciplinario que incluya apoyo psi-
cologico, intervencion familiar y comuni-
cacion efectiva con el equipo de salud es
fundamental para proporcionar CP que res-
peten la dignidad del paciente y proporcio-
nen el apoyo necesario a la familia durante
todo el proceso de una enfermedad grave.
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SITUACION DE LA INFECCION POR VIH-SIDA EN PAIS CON POCOS
RECURSOS (HOSPITAL EL CARMELO CHOKWE. SUR DE MOZAMBIQUE)

DRA. ANA FUERTES RODRIGUEZ

Mozambique se localiza en la costa
sudoeste del continente africano. Actual-
mente su poblacion es de casi 28 millones
de habitantes, de los cuales el 30% viven
en nucleos urbanos como Maputo, Beira
y Nampula. El portugués es la lengua ofi-
cial, pero convive con varias lenguas na-
tivas, entre las que destacan el makonde,
makua, suabo, shona, ronga y shangana.
La religion principal es la catdlica (35%)
seguida de la musulmana y de ritos ani-
mistas. Es uno de los paises mds pobres
del mundo con un muy bajo indice de
desarrollo humano (el 70% vive por deba-
jo del umbral de pobreza). El territorio se
divide en once provincias; en la Provincia
de Gaza, al sur del pais, se encuentra la
ciudad de Chokwé (187.000 habitantes)
donde desempena su labor el Hospital
El Carmelo. La mayoria de la poblacion
vive en nucleos suburbanos, en barracas
de canas y chapas de zinc, aunque las
construcciones de ladrillo han aumentado
en los ultimos anos. Destacan las familias
desestructuradas por la falta de la figura
materna o paterna. Por la falta de trabajo,
los padres acuden a la capital o a Suda-
frica. El peso de la educacion y la crianza
recae en las madres o abuelas, que necesi-
tan la ayuda de sus hijos para el dia a dia,
fomentando el absentismo escolar.

l. Antecedentes epidemioldgicos- salud.

Las enfermedades que mas asolan al
pais son la infeccion por VIH-SIDA, la tu-
berculosis y la malaria. Respecto al VIH/
SIDA, segin datos del informe de ONUSI-
DA 223, en Mozambique 2,4 millones de

78 PALIATIVOS SIN FRONTERAS
MUGA GABEKO PALIATIBOAK

<
ﬁq‘?ﬂs SAD

wanahiospitalcarmaelo.ong

personas conviven dicha enfermedad, de
los cuales, 150.000 son ninos menores de
14 anos. Existe una prevalencia de 11,5%
entre los adultos de 15 a 49 anos, que al-
canza el 25% en la provincia de Gaza y
en el distrito de Chokwé, el 40%. De los
2,4 millones de adultos que conviven con
la enfermedad, 1,5 millones son mujeres.
Se producen unas 44.000 (7800 de ellas
son ninos) muertes al ano atribuidas a esta
dolencia. En todo el pais, hay 1,3 millones
de ninos (de 0-17 anos) que han perdido
a sus progenitores por el VIH.

El Hospital El Carmelo es una unidad
sanitaria de referencia para SIDA y tuber-
culosis en convenio con el Ministerio de
Sanidad de Mozambique. Dicho hospital
esta gestionado por las Hijas de la Caridad
desde su apertura en 1995 dedicindose
desde sus inicios al tratamiento de estas
enfermedades, incluso cuando no se re-
conocia la existencia de la infeccion por
VIH por parte del ministerio de este pais.

Desde sus inicios se han diagnosticado
mas de 20.000 pacientes con la infeccion
por VIH. Su organizacion se divide en va-
rios sectores:
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e Hospitalizacion: dispone de 115 camas,
entre las que hay salas de aislamiento
para pacientes baciliferos, camas para
pediatria y un numero creciente de ca-
mas para pacientes con tuberculosis
multirresistente.

e Consultas externas: destinadas a la asis-
tencia de los pacientes VIH en trata-
miento que se encuentran estables y/o
asintomaticos de su enfermedad. Se
atienden entre 120 y 150 consultas dia-
rias, incluyendo un drea de patologia
oportunista y una sala de Observacion
con 6 camas disponibles para atender a
los pacientes mas graves. Asimismo se
oferta la realizacion de los test de VIH a
la poblacion de Chokwe.

e Centro de apoyo a ninos: creado para
cubrir necesidades de ninos que por
motivos sociales, culturales y familia-
res, no pudiesen realizar un correcto
tratamiento de la infeccion por VIH.
Destacar que no se trata de un orfanato
y que en todo momento se intenta la
reinsercion familiar de estos ninos.

e Laboratorio: se trata de un laboratorio
basico donde se pueden realizar las
siguientes técnicas: hemograma, bio-
quimica basica, contaje de linfocitos T
CD4s, baciloscopia, tinciones bdsicas
microbioldgicas, gota gruesa y PCR de
M. tuberculosis (GenXpert).

e Farmacia.
e Programa Nacional contra la TB y lepra

(PNCTL).

e Atencién socio-familiar:
ayudas sociales.

e Cuidados domiciliarios: programa de
reciente incorporacion en que activistas

y enfermeros del centro se desplazan

a los domicilios de pacientes seleccio-

nados por su fragilidad y encontrarse

generalmente en una situacion terminal
de su enfermedad (paliativos).

La hospitalizacion del centro dispone
de 100 camas de adultos, con una ocu-
pacion media en los dltimos anos del 80-
90%. Los pacientes internados presentan
en un 48% SIDA, en un 45% tuberculosis
e infeccion VIH y sélo un 7% tuberculosis.
La tasa de mortalidad se ha estabilizado
en los ultimos anos cercana al 25%, tra-
tindose de una tasa muy elevada debido
principalmente a la situacion terminal de
muchos de los pacientes que ingresan en
el centro.

En cuanto al drea pedidtrica con 15
camas disponibles, de nueva creacion,
ha presentado una tasa de ocupacion del
65%, con un 17% de mortalidad debido a
infeccion por VIH nuevo diagndstico en
fase avanzada (hijos de madres sin segui-
miento), malaria cerebral o complicacio-
nes de la malnutricion.

nutricional,

PALIATIVOS SIN FRONTERAS 79
MUGA GABEKO PALIATIBOAK



NOTASPALIATIVAS 2024

VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

El VIH/SIDA se ha convertido, inclu-
so en continente africano, en una enfer-
medad cronica si se asegura un adecua-
do tratamiento de forma continuada. Sin
embargo, ain su diagnostico sigue siendo
un estigma requiriendo de un acompana-
miento (charlas orientativas, explicacion
del tratamiento de por vida y la adheren-
cia al mismo, rastreo de infecciones, ras-
treos familiares, vivencia en situaciones
de alta vulnerabilidad...) que se englo-
ban dentro de los servicios que ofrece en
Hospital El Carmelo. Las fases avanzadas
de la enfermedad y la muerte que produ-
cen asi como el impacto en el entorno,
siguen siendo un reto. Por ello, desde el
2020, el centro ha comenzado a formar a
enfermerfa en paliativos , tanto de acom-
panamiento como en la identificacion de

sintomas a controlar en los dmbitos en
los que realiza su accion en centro: en las
consultas, en las camas de hospitalizacion
y el puesto mas reciente, en la atencién
domiciliaria. Hay un largo camino largo
a recorrer, pero los primeros pasos ya se
han dado.

¢ QUE IMPORTANCIA TIENEN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

EN NEONATOLOGIA? REFLEXION
DRA. JOANA DE MELO ROSA. AZORES

Introduccion

El término «Neonatologia» fue definido,
por Alexandre Schaffer, como el arte y la
ciencia de diagnosticar y tratar los trastor-
nos del recién nacido (RN). Cada ano na-
cen 15 millones de ninos prematuros vy,
seguin los datos publicados en 2021 por el
Instituto Nacional de Estadistica, la tasa de
prematuridad en Portugal es del 7,51%.1,2
Hoy en dia, aproximadamente el 90% de
las anomalias letales se detectan en el pri-
mer o segundo trimestre del embarazo,
y las principales causas de morbilidad y
mortalidad perinatal son las alteraciones
genéticas y las cromosomopatias.?

Los avances tecnologicos combinados
con el conocimiento cientifico han permi-
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tido, en los dltimos anos, la supervivencia
de los recién nacidos con edades gestacio-
nales cada vez mas tempranas, asi como
con patologias graves, complejas o termi-
nales. Por ello, la inclusion universal de
los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)
en Neonatologia es fundamental para me-
jorar la calidad de vida de estos pacientes.
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Los cuidados paliativos (CP) adoptan
una vision holistica del paciente y su fami-
lia, y se basan en un enfoque similar para
todas las edades, concretamente: alivio del
sufrimiento, apoyo en todas las fases de la
enfermedad, atencion individualizada, de-
cisiones planificadas con equipos multidis-
ciplinares y calidad de vida.? Los CP inicia-
ron su actividad con la poblacion adulta,
pero en las Gltimas décadas, con la mejora
de la mortalidad y morbilidad infantiles,
ha aumentado el nimero de nifios con en-
fermedades crénicas complejas o graves.
Como consecuencia, se hizo evidente que
la atencion prestada a este grupo no era
suficiente, por lo que los cuidados paliati-
vos se extendieron a la edad pediatrica vy,
mas recientemente, a la neonatologia.

Segun la bibliografia sobre CPP, pode-
mos clasificar a los recién nacidos en 3
grupos:

(1) RNs con enfermedades progresivas,
sin opciéon curativa, en los que el trata-
miento es paliativo desde el momento del
diagnostico;

(2) RNs en los que el tratamiento cura-
tivo no es una solucion al problema o en
los que la muerte es previsible, pero que
se mantienen en hospitalizaciones largas
y complejas;

(3) RNs con enfermedades irreversi-
bles, no progresivas y acompanadas de
discapacidad severa®. Los RNs en CPP se
consideran una poblacién vulnerable, en
el sentido de que dependen totalmente
de un tercero y de la posibilidad de una
muerte inminente. El objetivo principal de
los CP en neonatologia es proporcionar
un enfoque humanizado y compasivo al 2
cuidado de lo todo feto o RN con enfer-
medad limitante o amenazante de la vida
y para sus familias, desde el diagnostico
hasta el fallecimiento y duelo. >°

Desde mi punto de vista, los cuidados
paliativos en neonatologia (CPN) se dis-

tinguen de otras formas de atencién, ya
que pueden iniciarse durante el embarazo
o desde el nacimiento, siendo los padres
uno de los elementos cruciales de actua-
cion. En los casos prenatales, el enfoque
difiere porque nuestro sujeto es un feto
y, como tal, la atencion se centra en los
padres y, dependiendo de la situacion,
en las posibilidades futuras. La ausencia
de un CPN en esta etapa crucial promue-
ve un sentimiento de impotencia en los
padres en un momento tan vulnerable,
en el que las decisiones a tomar pueden
depender de las aclaraciones dadas, asi
como del apoyo y acompanamiento del
equipo. Por ello, la informacién debe dar-
se de forma clara, sucinta y esclarecedora,
ademas de consensuada entre los distintos
miembros del equipo. Una caracteristica
de los pacientes neonatoldgicos es que
la mayoria se encuentran en unidades de
cuidados intensivos, que pueden ser un
lugar un tanto antagonico a los cuidados
paliativos idealizados, por lo que es im-
prescindible que estas unidades adopten
criterios para la transicion de cuidados in-
tensivos a cuidados paliativos, asi como
tener criterios definidos para la aplicacion
de la orden de no reanimar. En este senti-
do, es fundamental que la planificacion de
los CPN tenga en cuenta la formacion de
profesionales competentes en la materia,
los recursos materiales y técnicos necesa-
rios, asi como la eleccién de la ubicacion
mas adecuada. La ubicacion depende de
cuanto tiempo se espera que viva el RN y
debe estar relacionada con la proximidad
al hogar, los recursos de la comunidad y
los deseos de los padres.*

En el caso de las CNP, la comunicaci-
on debe ser permanente y uniforme en-
tre los miembros del equipo, asociados
a una buena coordinacién entre la aten-
cion prenatal y la neonatologia. Uno de
los aspectos importantes de los cuidados
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paliativos en Neonatologia es de que el
médico debe informarle de toda la situ-
acion, estar abierto a posibles aclaracio-
nes futuras y, sobre todo, reforzar la idea
de que no hay abandono del RN y de la
familia, sino un cambio en los objetivos
de los cuidados. Asi, la familia debe ser
informada desde el principio, si es posi-
ble, sobre el diagnostico, la evolucion de
la enfermedad, el pronéstico, asi como
recibir toda la informacion sobre las ac-
ciones/alternativas terapéuticas, a saber,
el aborto, la continuacién del embarazo y
los cuidados paliativos. El objetivo es que
los padres estan incluidos, gradualmen-
te, en la definicion del plan de cuidados
mas adecuado para su RN, asi como el
lugar del parto, las medidas adoptadas y
los cuidados disponibles, de forma que se
puedan proporcionar los mejores cuida-
dos, garantizando la humanizacion de los
cuidados y el cumplimiento de los dese-
os® expresados. Ademds, la participacion
de los padres refuerza el sentimiento de
competencia parental, el apego y la orga-
nizacion de los recuerdos.?

Otro aspecto importante en la exis-
tencia del CPP es el adecuado control
sintomdatico y evitar técnicas invasivas
innecesarias, siendo esencial sopesar los
beneficios y los efectos adversos de los
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tratamientos para proporcio-
nar la mejor calidad de vida
posible al RN. Aunque el dolor
solia ser un sintoma sobreva-
lorado en neonatologia, se ha
convertido en uno de los sin-
tomas mas importantes y fre-
cuentes de controlar. Sin em-
bargo, incluso con escalas de
dolor, a veces puede ser dificil
clasificar el dolor, sobre todo
cuanto mas grave es la situa-
cion, menor es la posibilidad
de expresar el dolor median-
te expresiones faciales o movimientos
corporales. Por eso es crucial contar con
equipos formados y capaces de reconocer
a tiempo los signos de dolor para mini-
mizar el sufrimiento. Otro aspecto es que
la medicacion en CPN es escasa en tér-
minos de evidencia cientifica, por eso es
imprescindible anticiparse a los sintomas
del RN, valorar la mejor linea de actuacion
y cudndo tomarla, y evaluar el resultado
del enfoque adoptado.**

Otro factor para tener en cuenta, So-
bre todo en CPN, ya que el RN no tiene
capacidad para tomar decisiones, es que
las decisiones que se tomen a lo largo del
proceso son responsabilidad de terceros
y deben estar en consonancia con los de-
seos de los padres, siempre que sea posi-
ble. Si van en contra de los deseos de los
padres, debe reforzarse la aclaracion de
la situacion y de las decisiones a tomar.
Ademais, debe informarse a los padres de
cualquier cambio o suspension de la te-
rapia de soporte vital, para que puedan
decidir si desean estar presentes y si les
gustaria pasar algin tiempo a solas con su
hijo o si prefieren que se les abrace.?

Por dltimo, pero no por ello menos im-
portante, los CPN contindan después del
fallecimiento y durante la fase de duelo,
apoyandoles y comprobando sus necesi-



VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

NOTASPALIATIVAS 2024

dades. También es importante informar a
los padres sobre futuros embarazos, por
lo que la labor de un equipo de CPN debe
llevarse a cabo lo antes posible.

Conclusion

El RN tiene una especificidad anadida,
como ya se ha mencionado, por lo que
es esencial universalizar los cuidados pa-
liativos. A pesar de los esfuerzos ya rea-
lizados, y al igual que muchos otros pai-
ses, Portugal sigue careciendo de equipos
multidisciplinares con formacion especifi-
ca en CPP, y con capacidad para dar una
respuesta oportuna y adecuada en térmi-
nos de diagnostico, evolucion, seguimien-
to y prondstico.>*
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PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN UNA ZONA
INSULAR. Propuestas de mejora del programa actual y reflexiones

DRA. JOANA DE MELO ROSA

1. Introduccion

Los avances de las ciencias médicas a
lo largo de los anos, tanto en tecnologia
como en conocimientos han sido nota-
bles. Junto a este desarrollo se ha produ-
cido una mejora sustancial de la asistencia
sanitaria y de la supervivencia, con el con-
siguiente aumento del nimero de pacien-
tes con enfermedades cronicas complejas
(ECC) (2,

Segin la OMS aproximadamente 20
millones de personas necesitan cuidados

paliativos(CP); de ellas, un millén son ni-
nos ?. Sin embargo, se estima que s6lo
el 14% de las personas que necesitan CP
los reciben, con predominio en los pai-
ses desarrollados . Sleeman KE et al,
estimaron que, en 2060, aproximadamen-
te 48 millones de personas morirdn por
sufrimientos relacionados con la salud, lo
que corresponde a un aumento del 87%
en comparacion con 2016 Y. Por lo tan-
to, se reconoce la necesidad de cambiar
la forma en que priorizamos la atencion
sanitaria, de modo que los distintos paises
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puedan estar preparados para el aumento
de pacientes con ECC y, en consecuencia,
del porcentaje que requerira CP.

El seguimiento de pacientes con pa-
tologias crénicas complejas requiere un
equipo multidisciplinar y experimentado,
por lo que es comprensible que los pri-
meros contactos con ellos estén llenos de
multiples retos, dificultades y temores. La
realidad, tal y como se describe en el libro
“Building integrated Palliative Care Pro-
grammes and Services”, es que contamos
con profesionales sanitarios formados
en pediatria, pero sin conocimientos en
cuidados paliativos y viceversa ®. Des-
afortunadamente, la voluntad por si sola
no es suficiente; es necesaria una buena
coordinacién, un equipo multidisciplinar
que trabaje en paralelo, asi como el apoyo
adecuado de la institucion sanitaria y del
Sistema Nacional de Salud ©2.

En Portugal, segin la orden n°
3721/2019, publicada en el Didrio da Re-
publica n° 66/2019, Serie 11 de 2019-04-03,
“se fomenta la creacion de un Equipo de
Soporte de Cuidados Paliativos Pediatri-
cos (CPP) Intrahospitalarios en todos los
servicios/departamentos de Pediatria del
Sistema Nacional de Salud, tal y como re-
comienda la Orden Ministerial n® 66/2018,
con especial énfasis en los Centros Hospi-
talarios Universitarios”. Aunque el objeti-
vo del trabajo final era crear un programa
CPP en nuestra comunidad, esta claro que
en mi caso opté por mejorar el existen-
te, teniendo en cuenta que fue creado en
2020. Asi, el objetivo de este documento
es promover una mejora en el actual pro-
grama implementado en Sao Miguel, Azo-
res, y al mismo tiempo ser una reflexion
personal sobre los temores y dificultades
experimentadas por el equipo desde su
creacion.

2. Desarrollo — proyecto para mejorar
el programa actual
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La Region Autéonoma de las Azores
(RAA) se considera una regién ultraperifé-
rica de la Unioén Europea (articulo 299 - 2
Tratado de la Unién Europea) con auto-
nomia politica y administrativa. Esta ha-
bitada por un total de 246.772 personas,
de las cuales 72.073 pertenecen al grupo
de edad de 0 a 19 anos, lo que convierte
a la RAA en la segunda region con mayor
porcentaje de jovenes (15,7%) ©7.

El Hospital Divino Espirito Santo de
Ponta Delgada (HDES) forma parte del
Servicio Regional de Salud y se caracteriza
por ser una unidad que presta asistencia
sanitaria diferenciada a los pacientes del
grupo oriental de la Region Auténoma de
las Azores (Santa Maria, 5.552 habitantes";
Sao Miguel, 137.856 habitantes™). Aunque
clasificado como hospital de Nivel II, de-
bido a su insularidad y caracteristicas geo-
graficas, el HDES actia como un centro
de atencion diferenciada en diversas areas
de la medicina, con redes de referencia
a varias instituciones hospitalarias nacio-
nales.

Se calcula que en Portugal hay unos
8.000 ninos con necesidades paliativas,
y de ellos unos 200 mueren cada ano, la
mayoria en el hospital ®. Segin el Ins-
tituto Nacional de Estadistica, el nimero
de pacientes pediatricos con necesidades
paliativas en la RAA se estima en 167 ©.

El Equipo Intrahospitalario de Cuida-
dos Paliativos Pediatricos Sao Miguel fue
creado en 2020 y atiende a los pacientes
pediatricos con ECC vy criterios elegibles
para seguimiento. Actualmente, el equi-
po no tiene una ubicacion fisica inde-
pendiente, sino que trabaja juntamente
con el servicio de Pediatria del HDES. Su
atencion incluye consultas presenciales y
telefonicas en el hospital y en el domi-
cilio, apoyo hospitalario y de urgencias
a los pacientes que pertenecen al equi-
po o tienen criterios elegibles, y reunio-
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nes multidisciplinares y familiares. Las
reuniones multidisciplinares se celebran
mensualmente, pero en funcién de la fase
en que se encuentre la enfermedad de un
paciente concreto, puede ser necesario
aumentar su frecuencia. Actualmente esta
formado por un equipo multidisciplinar:
3 médicos postgraduados en CPP, 5 en-
fermeros, uno de ellos postgraduado en
CPP, 1 médico especialista en Medicina
Fisica y Rehabilitacion, 1 fisioterapeuta, 1
psicologo, 1 trabajador social, 1 nutricio-

nista, 1 farmacéutico y 1 sacerdote. Para
simplificar este trabajo y llevar a cabo un
analisis del actual programa en marcha,
realizaré un andlisis SWOT (vide cuadro
1) para identificar los aspectos positivos
y negativos y, en consecuencia, lo que se
puede mejorar.

A partir de los datos presentados en el
Cuadro 1, podemos hacer un breve anali-
sis de nuestro programa actualmente apli-
cado y detenernos un poco en algunos
aspectos clave a mejorar.

Cuadro 1. Andlisis SWOT del actual Programa de Cuidados Paliativos Pediatricos

PUNTOS FUERTES

PUNTOS DEBILES

e Equipo multidisciplinar con varios miembros
con postgrado en CPP y/o cursos en CPP.

e Recursos humanos y técnicos que permiten
prestar los cuidados esenciales.

e Zona insular con un solo hospital, lo que per-
mite centralizar a los pacientes.

e Voluntad de cambiar el paradigma sobre la

e Falta de espacio fisico independiente para
trabajar.
e Personal no asignado exclusivamente a los

CPP, con una carga de trabajo insuficiente
para ofrecer una atenciéon excelente.

e Pocas derivaciones de pacientes por parte
de los médicos tratantes.

CPP y mejorar la calidad de vida de nuestros | ¢ Ausencia de un equipo extrahospitalario
pacientes. formado en CPP.
OPORTUNIDADES AMENAZAS

e Miembros del equipo con formacion especia-
lizada en CPP.

e Presion de los cuidadores informales para ob-
tener mas apoyo en el CPP domiciliario.

e Presion de los profesionales sanitarios para
que se incluya a mas pacientes en el equipo
intrahospitalario.

e Vehiculo hospitalario propio para el domi-
cilio.

e Reticencia por parte de algunos profesiona-
les a aceptar la verdadera definicion de CPP
y dificultad para abordar las distintas fases
de la enfermedad.

e Dificultad para remitir pacientes al equipo
por miedo a perder a su "paciente".
e Dificultad para conseguir que la familia

acepte la entrada del equipo en su entorno
familiar.

a) Recursos Humanos - Equipo

Uno de los primeros retos es saber si
disponemos de recursos humanos sufi-
cientes para garantizar de que la poblacion
en cuestion tenga acceso a estos cuidados
y que dispongamos de recursos humanos

y técnicos, combinados con la formacion
de todos los profesionales, para que po-
damos dar lo mejor a estas familias.

A pesar de que contamos con un equi-
po multidisciplinar con varios miembros
postgraduados, sigue habiendo cierta di-
ficultad para relacionarse con otros profe-
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sionales fuera del equipo e incluso dentro
del equipo, a veces en lo que respecta a la
gestion uniforme de los pacientes. Una de
las primeras dificultades que surgen cuan-
do hablamos de esta palabra “Equipo”, es
la integracion de un equipo de cuidados
paliativos en la vida de estos pacientes se-
guidos por otros profesionales. La mayo-
ria de estos ninos/adolescentes son segui-
dos desde los primeros anos de vida, lo
que crea una relacion muy fuerte entre el
paciente y su familia y su médico tratante,
y a veces es dificil, en una fase inicial, que
los miembros de un equipo de cuidados
paliativos desempenen un papel e incluso
sean escuchados. Al mismo tiempo, otro
problema que se plantea en el seguimien-
to de estos pacientes es la necesidad de
evaluacion por parte de multiples especia-
lidades vy, a veces, sin un gestor de casos
responsable de centralizar la informacion.
La designacion de un gestor de casos no
es a veces una tarea sencilla, ya que el pri-
mer obsticulo es decidir si el paciente es
responsabilidad principal de los cuidados
paliativos con la ayuda de otras subespe-
cialidades, o si es responsabilidad de un
médico adjunto con el apoyo de la medi-
cina paliativa en un segundo plano. Pero
la existencia de este elemento actia como
punto de unién entre el equipo y la fami-
lia, permitiéndoles cohesionar y normali-
zar sus actuaciones, sin olvidar que cada
uno tiene un papel que desempenar en la
vida del paciente.

Propuesta para mejorar el trabajo en
equipo

Con el fin de mejorar la comunicacion
y la coordinacion entre los distintos pro-
fesionales sanitarios, proponemos que se
introduzcan los siguientes cambios en el
Programa actual:
e Implementar acciones formativas sobre
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la definicion y criterios elegibles para
CPP, de forma que todos tengan un
conocimiento uniforme y se facilite la
comunicacién y que los pacientes sean
discutidos con el equipo o derivados
siempre que sea necesario. Esta accion
permitird aumentar el nimero de pa-
cientes seguidos en CPP, que ain estd
lejos de la estimacion realizada y men-
cionada anteriormente.

e Insistir en que los pacientes conserven
a su médico tratante y que el equipo
de CPP esté ahi para ayudarles durante
todo el proceso de la enfermedad.

e Ademas de nombrar a un gestor del
caso desde el principio (medida ya
adoptada), el resto del equipo debe
tener un conocimiento breve pero su-
ficiente de todos los pacientes, para
poder suplir su ausencia y garantizar
al mismo tiempo la confianza de la fa-
milia en el equipo. Esta acciéon permite
que el plan de cuidados sea conocido
por todos o accesible para ellos, 1o que
permite una mejor coordinacién y ges-
tion del tiempo, que sigue siendo insu-
ficiente.

e Disponer de un unico teléfono de con-
tacto del equipo para que las familias
puedan hacer preguntas o pedir ayuda
si su enfermedad empeora. Esta me-
dida requerirfa una coordinacion muy
cuidadosa y un mayor ndmero de horas
disponibles para los CPP, lo que actual-
mente es muy dificil con el trabajo exis-
tente fuera del equipo. Una propuesta
que se ha planteado seria la de tener
una enfermera responsable del teléfo-
no durante su horario laboral, y para
el resto del tiempo se crearia un tur-
no de prevencion para garantizar que
nuestros pacientes estén atendidos al
menos 12 horas (de 8 de la manana a
medianoche) e idealmente 24 horas en
el futuro.
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e Otra propuesta seria vincularnos con la
atencion primaria para formar a algu-
nos profesionales en medicina paliativa
pedidtrica y asi suplir algunas carencias
en la capacidad de actuacién de nues-
tro equipo intrahospitalario, llegando
asi a un mayor nimero de pacientes.

b) Recursos técnicos - Espacio fisico y
material

Uno de los objetivos de los equipos
de CPP es garantizar la continuidad de los
cuidados y la permanencia de los ninos/
adolescentes, siempre que sea deseable,
en el hogar/comunidad durante el pro-
ceso de salud-enfermedad y/o final de la
vida. Sin embargo, aunque el domicilio
sea el lugar preferente de actuacion, el
hospital debe estar preparado para aten-
der las necesidades del equipo vy, sobre
todo, de sus pacientes y familiares.

Por el momento, nuestro equipo no
dispone de un espacio separado, lo cual
es uno de los aspectos negativos, pero
sobre todo un aspecto a mejorar. Como
consecuencia, nuestras reuniones tienen
lugar a menudo en espacios no disenados
para ellas.

Propuesta para mejorar el espacio fisico

e Deberia existir un espacio, por ejemplo,
una sala propia, que pudiera contar con
el material necesario y al mismo tiempo
ser un espacio para reuniones, tanto de
equipo como con las familias.

e En cuanto a la hospitalizacién de pa-
cientes pertenecientes al equipo, y dada
nuestra poblacion, no tiene sentido dis-
poner de un espacio propio. Aunque
intentamos minimizar los ingresos,
cuando surge la necesidad siempre in-
tentamos que el paciente esté solo en
una habitacion. Sin embargo, a veces,

y de nuevo debido a la insuficiencia de
horas de trabajo, el paciente no es res-
ponsabilidad del equipo, pero éste le
presta apoyo. No obstante, en mi opi-
nion, y teniendo en cuenta las particu-
laridades de estos pacientes y los lazos
que se crean con estas familias, deberia
elaborarse un calendario de hospitaliza-
cion para garantizar que estos pacientes
siempre sean atendidos por el equipo
de CPP.

e Crea una bolsa de transporte con todo
el material basico para una visita en
casa o incluso en otra unidad sanita-
ria o espacio dentro del hospital. Y al
mismo tiempo disponer, en la bolsa de
transporte, de un manual con planes de
cuidados para todos los pacientes. Esto
permitirfa a todos los miembros del
equipo actuar con rapidez y uniformi-
dad.

c) El paciente y su familia

En cuidados paliativos no tenemos una
enfermedad o un paciente, sino una per-
sona y su familia, en todos sus aspectos:
fisico, psicolégico, social y espiritual.

Una de las amenazas del anilisis
SWOT es la reticencia de las familias a oir
la palabra “Cuidados Paliativos”. Una de
las soluciones para mejorar seria celebrar
sesiones de aclaracion con la comuni-
dad, asi como reuniones entre las familias
de los cuidados paliativos y los nuevos
miembros, para compartir experiencias e
intentar desmitificar el miedo asociado a
las palabras “Medicina Paliativa”.

Aunque realizamos consultas a domi-
cilio, actualmente no podemos prestar
todos los cuidados en casa, por lo que
a veces tenemos que traer a las familias
al hospital y a menudo nos preguntan si
no se podria hacer siempre en su propio
espacio. Es una pregunta muy pertinente,
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pero por desgracia en estos momentos no
tenemos las condiciones necesarias para
garantizar que algunos procedimientos
puedan llevarse a cabo con seguridad en
casa. Una de las medidas seria reunirnos
y ver qué necesitamos para poder hacer,
concretamente andlisis y algunas terapias
subcutaneas, intravenosas, o intramuscu-
lares, minimizando la necesidad de ir al
hospital.

Uno de los Gltimos aspectos, pero no
por ello menos importante, es tratar de
acompanar al paciente y a su familia des-
de el diagndstico inicial hasta las distin-
tas fases de la enfermedad y después de
la muerte. Aunque el equipo se esfuerza
por seguir todo el recorrido del paciente,
a veces, solo llegamos a conocer a los
pacientes en sus fases terminales, lo que
dificulta todo el proceso de relacion con
el paciente, y tenemos muy poco tiempo
para preparar a esta familia y elaborar
un plan de cuidados. Otra dificultad es
acompanar el proceso post mortem, por-
que, aunque intentamos hacer una con-
sulta post mortem, a veces la logistica es
dificil, porque los padres no quieren ir
al hospital y nosotros vamos a la casa,
lo que a veces puede ser mas tarde de
lo debido. Para el primer problema, la
propuesta de mejora es intentar refor-
zar la verdadera definicion de Cuidados
Paliativos entre todos los profesionales
sanitarios, de forma que podamos acom-
panar a los pacientes desde el momen-
to en que son diagnosticados o lo mdis
precozmente posible en su proceso de
enfermedad. Por otro lado, en cuanto a
la consulta post-mortem, una de las pro-
puestas es intentar en la medida de lo
posible’

definir un tiempo maximo para que se
realice e intentar tener un espacio para
que se realice que responda a los deseos
de los familiares.
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3. Conclusion

Este documento ha sido una breve re-
flexion sobre los retos y dificultades que
se experimentan en la atencion a pacientes
con enfermedades créonicas complejas. Lo
cierto es que cada dia hay nuevos casos,
nuevas dinamicas familiares y situaciones
que nos ponen a prueba como profesio-
nales sanitarios y, sobre todo, como se-
res humanos. La realidad es que las cosas
no siempre son blancas o negras, todo
lo contrario, a menudo entramos en una
zona gris donde las dudas se apoderan de
nuestro pensamiento y nuestras acciones
dependeran principalmente de la expe-
riencia de cada uno de los implicados.

Uno de los ultimos aspectos, pero no
por ello menos importante, es tratar de
acompaiiar al paciente y a su familia
desde el diagnéstico inicial hasta las
distintas fases de la enfermedad y
después de la muerte

La creacion de un equipo de cuidados
paliativos pediatricos implica varias fases
y, al mismo tiempo, tiempo para reflexio-
nar sobre el momento actual en relacion
con lo que habiamos idealizado y tiem-
poO para actuar sobre los cambios futuros
con el fin de aumentar la calidad de vida
de nuestros pacientes. En mi opinion, el
equipo que se ha creado tiene muchos as-
pectos positivos y ha logrado una serie de
objetivos, a pesar de los numerosos obs-
taculos. Como pueden ver, inicié su acti-
vidad en 2020, coincidiendo con el ano de
la pandemia de Covid-19. Esto hizo que el
programa no fluyera como el equipo de-
seaba y que sigamos dando pequenos pa-
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sos hacia un objetivo que no tiene precio
y que es atemporal, que es llegar al mayor
numero de pacientes pediatricos con ECC
y susceptibles de recibir cuidados palia-
tivos y al mismo tiempo proporcionar el
mejor tratamiento para ellos y sus familias,
a través de una vision holistica.

Sin embargo, lo cierto es que para al-
canzar el objetivo final hay que reconocer
los puntos positivos, pero sobre todo los
puntos débiles y las posibles amenazas,
con el fin de promover la evolucion del
equipo, la evaluaciéon continua de la cali-
dad del servicio prestado y, de este modo,
justificar la asignacion de los recursos que
faltan. Pero en mi opinién, creo que estos
problemas son comunes a la mayoria de
los equipos, y con el tiempo y la expe-
riencia podemos mejorar estos aspectos.
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COMENTARIOS SOBRE ESTA PROGRAMA DE CPP EN ZONA INSULAR

MARIA TERESA MONTERO CEBRIAN

UERIDA compafera. En primer lugar

felicitarte por la calidad técnica del
trabajo enviado de PROPUESTA DE PRO-
GRAMA DE CPP EN AZORES, en nuestro
curso de Bases de los cuidados Paliativos
pedidtricos, manejo de sintomas, pero so-
bre todo por el esfuerzo, profesionalidad
y dedicaciéon que revelas en tu trabajo.
Multiples estudios y organismos interna-
cionales muestran la necesidad de imple-
mentacién de cuidados paliativos a nivel
mundial pero todavia faltan profesionales
implicados en el duro proceso que supo-
ne la creaciéon de los equipos necesarios.
Y, por desgracia, los que deciden iniciar
estos proyectos se encuentran con multi-
ples barreras y obstaculos. Ademds, cada
programa de Cuidados Paliativos Pediatri-
cos (CPP) debe adaptarse de forma dina-
mica en el tiempo a las peculiaridades de
la poblacion a la que va a dar cobertura,
a los profesionales que pueden llevarlos
a cabo, y a los medios materiales con los
que dispone.

Todo paso alcanzado debe consolidar-
se y me parece muy inteligente basarse en
el trabajo realizado por los predecesores
y continuar avanzando y mejorando en
la medida de lo posible. Este camino por
lo menos en mi experiencia no es facil,

te encuentras con muchos problemas, a
veces absurdos y otros que parecen im-
posibles de resolver. Pero en cualquier
aspecto de la vida y sobre todo en CPP
nunca hay lineas rectas, los caminos son
sinuosos y dificiles. En muchos momentos
tienes que parar, descansar, tomar aliento
y hacer un anilisis de la situaciéon para
ver como y cudndo y por donde puedes
seguir avanzando.

El andlisis SWOT que has realizado me
parece muy interesante. En primer lugar
tenéis la gran suerte de contar con 4 pun-
tos fuertes fundamentales: equipo forma-
do en CPP, recursos humanos y técnicos
con voluntad de trabajar en mejorar la ca-
lidad de los pacientes y una zona geogra-
fica que permite la atencién centralizada.
Es muy dificil partir de bases tan solidas y
me alegro mucho por vosotros.

Respecto a los puntos débiles es nece-
sario seguir insistiendo en los espacios fi-
sicos comunes para una adecuada actua-
lizacion de los problemas y necesidades
de los pacientes asi como una dedicacion
exclusiva de los profesionales que per-
mita poder dar los complejos cuidados
que necesitan. Las derivaciones de los
pacientes por parte de los profesionales
es algo que se logra poco a poco. Segin
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“Comienza haciendo lo que es necesario, después lo que es posible
y de repente estaras haciendo lo imposible”

mi experiencia, se empieza con charlas
y divulgacion de los CPP, disponibilidad
para comentar dudas y apoyo en trata-
mientos, que se realizan de forma conjun-
ta y coordinada para evitar la sensacion
de “pérdida de pacientes” con la deriva-
cion. Se pasa de un modelo tradicional en
el que los cuidados paliativos se ofrecen
una vez que los curativos ya no son efec-
tivos a un modelo de atencion integrada
y complementaria. Al principio el papel
de los profesionales de CPP es pequeno,
pero con la progresion de la enfermedad
las opciones curativas van disminuyendo,
apareciendo sintomas dificiles de tratar,
por lo que de forma progresiva el papel
del equipo de CPP se va haciendo cada
vez mas importante. La responsabilidad
en los cuidados es compartida siempre,
evitando la sensacion de abandono de la
familia de sus médicos de referencia, per-
mitiéndoles a estos poder colaborar hasta
el final en la atenciéon de sus pacientes.
Siempre debe existir un responsable de
del paciente que puede ser inicialmen-
te su pediatra o especialista, pasando a
un profesional de cuidados paliativos
durante la progresion de la enfermedad.
Cuando los profesionales no paliativos
van viendo cémo se atiende a los pacien-
tes y a sus familias, son capaces de va-
lorar el abordaje integral que se realiza
y la calidad de los cuidados que se les
proporcionan, realizando cada vez mas
interconsultas y sintiéndose mas seguros

a la hora de derivarlos. El poder conti-
nuar colaborando en la atenciéon de sus
pacientes hasta el final de vida e incluso
duelo posterior es beneficioso tanto para
los pediatras y especialistas como para las
familias que no se sienten “abandonadas”
por los profesionales que siempre les han
entendido.

El deseo de todos los nifos y practi-
camente todas sus familias es poder re-
cibir esa atenciéon en domicilio y aunque
no dispongdis de equipo extrahospitala-
rio formado si hay un vehiculo disponi-
ble para continuar cuidados en domici-
lio que facilitaria este deseo, asi como la
presion realizada de los familiares y los
profesionales sanitarios. Para poder hablar
de cuidados paliativos reales es necesa-
ria la atencion continua durante 24 horas
los 365 dias del ano y, por desgracia, en
la mayoria de los casos solo se logra tras
en esfuerzo continuado, a veces agotador,
pero imprescindible cuando el objetivo
es tan necesario. Mientras tanto, cada pe-
queno avance es un paso de gigante para
los pacientes y sus familias. Como muy
bien dices el trabajo con estos pacientes
tan fragiles y vulnerables nos genera en
muchas ocasiones dudas y dilemas éticos.
Yo me encontré con estas citas que me
han ayudaron en muchos momentos de
mi labor en CPP.

Siempre merecerd la pena continuar
trabajando para mejorar la calidad de vida
de nuestros pacientes y sus familias.

“No siempre lo hacemos bien, asi que no esperes hacerlo bien.
No busques la perfeccion. Tendras que luchar con tus propias dudas, asi como
con las del nifio y la familia, pero la lucha merecera la pena”
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DEFICIENCIAS EN LA PROVISION DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

EN ESPANA Y EN LA BAHIA DE CADIZ
MONICA PINA AREVALO

L articulo de la Asociacion Espanola

de Pediatria (AEPED) arroja una luz
preocupante sobre la insuficiencia en la
provisién de cuidados paliativos para ni-
nos en Espana. Segun el informe, solo en-
tre el 15% y el 20% de los menores que
realmente necesitan estos cuidados espe-
cializados reciben la atencién adecuada.
Esta situacion subraya una deficiencia sig-
nificativa en el sistema de salud que afecta
la calidad de vida de los ninos con en-
fermedades graves, quienes requieren un
enfoque integral y especializado para el
manejo de sus condiciones.

Importancia de los Cuidados Paliativos
Pediatricos

Los cuidados paliativos pediatricos son
esenciales para mejorar la calidad de vida
de los ninos que enfrentan enfermedades
graves o terminales. Estos cuidados no
solo se centran en aliviar el dolor y otros
sintomas fisicos, sino también en brindar
un apoyo emocional y psicolégico tanto a
los pacientes como a sus familias. La inter-
vencion temprana y adecuada puede mar-
car una gran diferencia en la forma en que
los ninos y sus seres queridos manejan el
impacto de la enfermedad, permitiendo
que el tiempo que queda sea vivido con
mayor dignidad y menos sufrimiento.

Limitaciones y Desafios en el Acceso a
Cuidados Paliativos

A pesar de la importancia critica de
los cuidados paliativos, la realidad es que
el acceso a estos servicios especializados
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esta severamente limitado en muchas par-
tes de Espana. Los principales factores
que contribuyen a esta situacion incluyen
la falta de recursos adecuados y la insufi-
ciente formacion de los profesionales de
la salud en el ambito de los cuidados pa-
liativos pediatricos. Muchas regiones del
pais carecen de servicios especializados,
lo que agrava la situacion al impedir que
los nifos y sus familias reciban el apoyo
necesario. La falta de recursos no solo
se refiere a la escasez de personal espe-
cializado, sino también a la carencia de
instalaciones y equipos necesarios para
proporcionar una atencion integral. La in-
suficiente formacion de los profesionales
médicos también juega un papel crucial
en esta deficiencia. Sin una capacitacion
adecuada en cuidados paliativos, los mé-
dicos y enfermeros pueden no estar com-
pletamente preparados para enfrentar las
complejidades del manejo de enfermeda-
des graves en ninos.

La Situacion en la Bahia de Cadiz

En la Bahia de Cadiz, la situacion de
los cuidados paliativos pedidtricos es es-
pecialmente preocupante. Actualmente,
la regién cuenta con un solo médico es-
pecializado y un enfermero para atender
a aproximadamente 750 nifios con con-
diciones graves o terminales. Esta insufi-
ciencia de personal especializado plantea
desafios significativos para la calidad y
continuidad de la atencién que los meno-
res reciben. La falta de personal es solo
una parte del problema. La ausencia de
servicios de terapia psicolégica y fisica en
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la region agrava atin mas la situacion. La
terapia psicologica es fundamental para
el manejo del impacto emocional de las
enfermedades graves en los ninos y sus
familias, mientras que la terapia fisica es
crucial para abordar los sintomas fisicos
y mejorar la movilidad y el confort de los
pacientes. La falta de estos servicios deja
un vacio significativo en la atencion inte-
gral que los ninos necesitan.

Iniciativas para Mejorar la Atencion

Afortunadamente, se han tomado al-
gunas medidas para abordar estos pro-
blemas. Se ha previsto la incorporacion
de otro equipo de médico y enfermero,
lo que representa un avance positivo en
la mejora de los recursos disponibles. Sin
embargo, a pesar de este incremento en el
personal, la demanda sigue siendo alta y
la capacidad para atender a todos los ni-
fnos con necesidades paliativas sigue sien-
do limitada. La necesidad de estos servi-
cios ha llevado a dos médicos en la Bahia
de Cadiz a buscar fondos de manera inde-
pendiente para contratar a un psicoélogo y
a un fisioterapeuta. La falta de estos servi-
cios hasta ahora ha dejado un vacio signi-

ficativo en el cuidado, que estos médicos
estan tratando de llenar a través de sus
esfuerzos personales. Recientemente, J.M
Tudela, ha presentado el proyecto”Mar de
Sonrisas” impulsada por la ONG Ibermed,
para brindar atenciéon médica y psicolo-
gica a estos nifos y espacios de “respiro
familiar a las familias afectadas.

Preocupaciones de los Padres y Estrés
Adicional

Una preocupacion constante para los
padres de ninos con necesidades paliati-
vas es el temor a enfrentar emergencias
cuando el pediatra especializado esta au-
sente. Los periodos de ausencia, ya sea
por vacaciones o fines de semana, pueden
ser momentos criticos en los que los nifios
presentan complicaciones. En estos casos,
los padres deben trasladar a sus hijos al
hospital, donde el personal podria no es-
tar familiarizado con las caracteristicas es-
pecificas del caso de su hijo. Esta situacion
genera una gran angustia y estrés, exacer-
bando la ya dificil situaciéon que enfren-
tan las familias. El temor de los padres a
tener que lidiar con profesionales que no
conocen las particularidades de la condi-
cion de su hijo anade una capa adicional
de ansiedad. La falta de continuidad en la
atencion puede afectar negativamente la
confianza de los padres en el sistema de
salud y aumentar el estrés emocional en
momentos criticos.

Necesidad de una Estrategia Integral

Para abordar de manera efectiva estos
desafios, es crucial adoptar un enfoque in-
tegral que no solo expanda los servicios
especializados, sino que también mejore
la concienciacion y sensibilizacion sobre
la importancia de los cuidados paliativos
en la atencion pediatrica. La inversion en
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recursos adicionales, asi como la forma-
cion continua del personal médico, son
pasos esenciales para asegurar que todos
los nifios que necesitan cuidados paliati-
vos reciban la atencion adecuada. Aumen-
tar la disponibilidad de servicios de apoyo
psicologico y fisico es igualmente impor-
tante. Estos servicios son fundamentales
para proporcionar un cuidado integral y
asegurar que los ninos y sus familias re-
ciban el soporte necesario para enfrentar
las complejidades de las enfermedades
graves.

Conclusion

En resumen, la situacion de los cuida-
dos paliativos pediatricos en Espafa, y en
particular en la Bahia de Cadiz, revela una
serie de deficiencias criticas que afectan

la calidad de vida de los nifios con enfer-
medades graves y sus familias. Aunque se
han tomado medidas para mejorar la aten-
cién, como la incorporacion de personal
adicional y la busqueda de fondos para
servicios de apoyo, atin queda mucho por
hacer. Es fundamental aumentar los recur-
sos, asegurar una formacioén adecuada del
personal y proporcionar servicios integra-
les de apoyo para garantizar que todos
los ninos que necesitan cuidados paliati-
vos reciban la atencién digna y adecuada
que merecen. Solo a través de un esfuer-
zo coordinado y una estrategia integral se
podra mejorar la calidad de vida de estos
menores y proporcionarles el apoyo nece-
sario en momentos criticos.

Viviendo el futuro de la pediatria - hoy
Pediatria Integral, 2024 XXVIII, 471e9-
471-e10 2024

DERECHOS DE LOS NINOS CON ENFERMEDADES CRONICAS
EN CONTEXTOS CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

AURORA MARTINEZ MONROY

N las altimas décadas, los avances mé-

dicos han transformado significativa-
mente la vida de muchos ninos que pade-
cen enfermedades cronicas, graves, com-
plejas y limitantes para la vida. Gracias a
los progresos relacionados con la mejora
de los diagndstico, tratamientos, pronos-
ticos y cuidados, muchos de estos ninos
tienen la oportunidad, no sélo de vivir
mas anos, sino en mejorar las condicio-
nes que repercuten en su calidad de vida.
Sin embargo, estos nifos y sus familias
deben afrontar, en su dia a dia, multiples
situaciones relacionadas con el proceso
de evolucion de estas enfermedades cré-
nicas (EC) que impactan profundamente
en sus vidas. Estas condiciones, pueden
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prolongarse en el tiempo, requiriendo una
atencion compleja y continuada, que su-
pone un reto no solo para los nifos que
las padecen, sino también para sus fami-
lias, a los profesionales implicados en sus
cuidados y la sociedad en general.

Un nino que padece enfermedad croni-
ca enfrenta desafios Gnicos que requieren
un enfoque de atencion integral. Estos ni-
nos y sus familias se encuentran en situa-
ciones de gran vulnerabilidad y fragilidad
que les suponen un desafio y la necesidad
de afrontar situaciones estresantes. El re-
conocimiento y la promocion de las nece-
sidades de atencion integral de los ninos
se convierten en pilares fundamentales
para proteger y garantizar sus derechos
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fundamentales, asi como para mejorar
su calidad de vida, proteger su dignidad
como ninos y personas, fomentar su desa-
rrollo integral y asegurar que reciban una
atencion adecuada, respetuosa y adaptada
a sus necesidades, creencias y valores.

Estas condiciones colocan a los ninos
en una posicion de vulnerabilidad que de-
manda un enfoque centrado en sus nece-
sidades y derechos especificos. Este tipo
de atencion requiere de equipos multidis-
ciplinares no se limita a los aspectos fisi-
cos de la enfermedad, sino que debe con-
templar también los aspectos psicolégicos
sociales, emocionales, educativos y comu-
nitarios. Uno de los aspectos esenciales en
este contexto es el reconocimiento del de-
recho a una atencién integral que implica
que el sistema de salud debe proporcionar
recursos accesibles, continuos y coordi-
nados. Esto es especialmente importante
porque los ninos con EC suelen necesitar
multiples especialistas y tratamientos pro-
longados. Sin una coordinacion adecuada
entre los diferentes actores del sistema de
salud, estos ninos y sus familias enfrentan
una carga innecesaria, que puede incluir
retrasos en los tratamientos, duplicacion
de esfuerzos o, en el peor de los casos, la
ausencia de cuidados esenciales.

En este marco, los pediatras de aten-
cion primaria desempenan un papel cru-
cial. Al actuar como el primer punto de
contacto para las familias, estos profesio-
nales tienen la responsabilidad de liderar
la coordinacién entre diferentes especia-
listas y garantizar que se sigan planes de
atencion personalizados que respondan a
las necesidades uUnicas de cada nino. Es
muy importante de la figura del médico
responsable para garantizar el mejor inte-
rés del nino y unificar criterios de atencion
sanitaria. Los ninos con enfermedades
cronicas necesitan cuidados accesibles y
continuos que respondan a sus necesida-

des cambiantes a lo largo de su vida. Este
enfoque debe incluir tanto a los aspectos
fisicos como psicologicos, emocionales,
sociales y espirituales que fomenten su
bienestar en todas las etapas de desarro-
llo. El sistema de atencion debe adaptar-
se para brindar apoyo especifico en cada
etapa del desarrollo del nino.

Uno de los aspectos esenciales en
este contexto es el reconocimiento del
derecho a una atencion integral que
implica que el sistema de salud debe
proporcionar recursos accesibles,
continuos y coordinados.

Un derecho central es la participacion
del nino en la toma de decisiones relacio-
nadas con su cuidado. A medida que cre-
cen, los ninos desarrollan la capacidad de
comprender su situacion y expresar sus
preferencias. Es fundamental que se les in-
forme de manera comprensible y adecua-
da a su nivel de madurez, respetando su
autonomia creciente. Aunque los padres o
tutores suelen tener la responsabilidad le-
gal de tomar decisiones en su nombre, es
crucial equilibrar este derecho con la voz
del nino, especialmente en decisiones que
afecten su calidad de vida. Este proceso
no solo empodera al nino, sino que tam-
bién refuerza la confianza entre la familia
y los profesionales de la salud.

La integracion social y educativa es
otro pilar en la proteccion de los derechos
de estos ninos. La enfermedad no debe-
ria ser un obstaculo para su educacion o
para su participacién en la vida comuni-
taria. Dependiendo de su situacion estos
nifios con enfermedades crénicas pueden
ser escolarizados en entornos regulares,
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con apoyo adicional, o a través de ense-
nanza domiciliaria. Estas medidas buscan
evitar el aislamiento y fomentar su desa-
rrollo social, emocional y académico. La
educacion, adaptada a sus capacidades,
les permite proyectarse hacia el futuro y
cultivar una sensacion de normalidad en
su vida diaria. En el contexto de enferme-
dades incurables o limitantes para la vida,
los cuidados paliativos pediatricos juegan
un papel fundamental. Estos cuidados no
se centran exclusivamente en situaciones
de ultimos dias o final de vida, sino en
garantizar que el nifio viva de la manera
mas plena y digna posible, a pesar de las
limitaciones relacionadas con el proceso
de enfermedad.

Los derechos de los nifios en este con-
texto incluyen la posibilidad de permane-
cer en un entorno que les sea familiar y
reconfortante como su hogar, siempre que
sea posible, para lo cual el nino y su fa-
milia necesitan contar con equipos de cui-
dados paliativos pediatricos domiciliarios
que garanticen una atencion integral y
continuada. Cuando la hospitalizacion sea
necesaria para garantizar su atencion, los
ninos deben poder estar acompanados de
sus familias y seres queridos respetando
siempre su intimidad, valores y creencias.

La informacion honesta y sensible es
otro aspecto fundamental de los derechos
de estos ninos. Merecen conocer su situa-
cion, en términos que puedan compren-
der, y tener la oportunidad de expresar
sus emociones, como miedo, frustraciéon o
tristeza. Para los mds pequenos, es impor-
tante abordar estas conversaciones con
empatia, evitando caer en enganos que
puedan generar confusiéon o sentimientos
de culpa. Los profesionales de la salud
tienen el deber de proporcionar esta in-
formacion de manera clara y amable, pro-
moviendo un entorno de confianza donde
el nino pueda sentirse seguro y valorado.
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Es importante explorar que sabe el nino
sobre su enfermedad y qué necesita saber.

El derecho a la educaciéon persiste in-
cluso en condiciones avanzadas de enfer-
medad. Muchos nifos con enfermedades
cronicas desean continuar aprendiendo
y mantenerse conectados con sus com-
paneros y maestros, ya sea a través de
modalidades presenciales o adaptadas a
su situacion. Esta continuidad no solo es
un derecho, sino también una fuente de
motivacion y normalidad en medio de cir-
cunstancias dificiles.

El derecho a respetar la espiritualidad
es otro aspecto importante del nino en-
fermo en la atencién paliativa pediatrica.
El componente espiritual es parte funda-
mental de las vivencias de las personas y
estas se ven afectadas o fortalecidas den-
tro del proceso de la enfermedad. Cuando
hablamos de espiritualidad que hacemos
referencia a los valores, pensamientos, re-
laciones, creencias, la necesidad de explo-
rar mas alld, los sentimientos y sentido de
la vida en la medida en que nos ayuda a
€NCcoNntrarnos con NOsotros mismos y ayu-
dar a los demas.

El papel de las familias en este proceso
es esencial. Cuando un nino se enfrenta
una enfermedad cronica o terminal, sus
padres y cuidadores también atraviesan
una montana rusa emocional, lidiando
con incertidumbres, miedos y responsabi-
lidades. Las familias tienen el derecho a
recibir informacioén clara sobre la evolu-
cion de la enfermedad vy los cuidados ne-
cesarios, asi como a acceder a programas
de apoyo emocional y de respiro que les
permitan manejar la carga que conlleva el
cuidado prolongado. Este apoyo no solo
beneficia a los padres, sino también al
propio nino, al fortalecer el entorno que
lo sostiene.

Los profesionales de la salud tienen la
responsabilidad de garantizar que estos
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derechos sean respetados y promovidos.
Esto implica trabajar desde un enfoque
multidisciplinar que integre a médicos,
enfermeros, trabajadores sociales y edu-
cadores en un esfuerzo coordinado para
atender todas las dimensiones de la vida
del nino. Este enfoque debe evitar la frag-
mentacion de los servicios y priorizar la
comunicacion efectiva entre los diferentes
actores involucrados.

Cuando la hospitalizacién sea necesaria
para garantizar su atencion, los nifos
deben poder estar acompaiiados de sus
familias y seres queridos respetando
siempre su intimidad, valores
y creencias

Ademads, es necesario que los profe-
sionales reciban formacién especializada
en cuidados paliativos pediatricos (CPP),
ya que este campo exige una sensibilidad
y habilidades especificas que no siempre
estin presentes en la formacién médica
general porque su objetivo principal es
mejorar la calidad de vida del nino, in-
dependientemente de la etapa de su en-
fermedad. Esto incluye manejar el dolor
y otros sintomas de manera efectiva, res-
petando las preferencias del nino y su fa-
milia. Aunque estos cuidados suelen aso-
ciarse con el final de la vida, su propdsito
es mucho mas amplio: ayudar a los ninos
a vivir con plenitud y dignidad, apoyan-
dolos en los momentos mas desafiantes
de su vida. Por ejemplo, un nifio puede
expresar el deseo de asistir a la escuela
o celebrar un cumpleanos con su familia;
cumplir con estos deseos es tan importan-
te como atender sus necesidades médicas.

En situaciones de enfermedad crénica
grave, limitante para la vida, los derechos
de los ninos incluyen el respeto por su

proceso de fallecimiento, sin adelantarlo
ni prolongarlo innecesariamente. La fa-
milia, por su parte, tiene derecho a ser
acompanada en este proceso, recibiendo
atencion psicolégica, emocional y social
tanto antes como después de la pérdida.
Este acompanamiento es vital para ayu-
darles a afrontar el proceso de duelo y po-
der continuar con sus vidas tras la muer-
te del nino. Las asociaciones de padres,
voluntariados y grupos de apoyo mutuo
en el duelo desempenan un papel clave
en este contexto. Permiten a las familias
compartir experiencias, obtener apoyo
emocional y promover cambios en las po-
liticas publicas que beneficien a los ninos
con enfermedades cronicas o terminales.
Ademids, las nuevas tecnologias y redes
sociales ofrecen oportunidades para co-
nectar a familias y profesionales, facilitan-
do el acceso a informacion y recursos que
pueden ser de gran ayuda.

Es también importante que los siste-
mas de salud garanticen una transicion
adecuada para aquellos ninos con enfer-
medades crénicas que alcanzan la edad
adulta. Este proceso debe ser planificado
y consensuado, asegurando que el nue-
vo equipo médico esté plenamente infor-
mado sobre las necesidades y el historial
del paciente. Esta continuidad es esencial
para mantener la calidad de la atencion
y la confianza de la familia en el sistema.

Los derechos de los ninos con enfer-
medades cronicas y en cuidados paliati-
vos se basan en el respeto a su dignidad,
autonomia y bienestar. Estos derechos
exigen un enfoque integral que trascien-
da el ambito médico, involucrando a las
familias, los profesionales y la sociedad
en general. Solo asi se podrd garantizar
que estos ninos vivan de la manera mas
plena y satisfactoria posible, enfrentando
sus desafios con el apoyo y la proteccion
que merecen.
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MEDICINA PALIATIVA COMO FORMA DE ACOMPANAMIENTO

EN UNA PEREGRINACION RELIGIOSA

FERNANDO F. CARMONA ESPINAZO

PODRIAMOS situar el origen de la Medici-
na Paliativa a mediados de los sesenta
en Inglaterra por parte de la Dra. Cicely
Saunders, que centrd su preocupacion en
el control de sintomas y calidad de vida,
incluyendo los aspectos familiares, socia-
les, psicolégicos y espirituales de sus pa-
cientes y familiares. Comienza asi el co-
nocido como movimiento hospice que se
puede definir como un espacio disefado
para dar el mejor confort, bienestar, so-
porte emocional y espiritual, tanto para el
paciente como para la familia. Este mo-
vimiento ha dado lugar a lo que hoy se
conoce como “Cuidados Paliativos” que
se han ido profesionalizando e integrando
en los sistemas de salud de la mayoria de
los paises desarrollados.

En la medicina paliativa el proceso de
enfermar, hace referencia no a una enfer-
medad, sino a una persona que desarrolla
esa enfermedad, y por tanto, dentro del
enfoque global del enfermar de la perso-
na, puede ser tan importante un adecuado
control de sintomas y administrar ciertos
farmacos, como estar tiempo a la cabece-
ra hablando sobre sus temores, miedos,
preocupaciones. ..

Aquellos que tenemos el privilegio de
dedicarnos a los cuidados paliativos, nos
preocupamos de preguntar por las moles-
tias fisicas del paciente, tomar la tension
arterial, la glucemia, auscultar, poner de-
terminado analgésico o antibiético...pero
también por preguntar por su enferme-
dad, como la afronta, lo que le preocupa,
como viven sus familiares la enfermedad,
si le ayudan sus creencias espirituales a
llevar la enfermedad...En esta dimension
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espiritual de la persona enferma, todos los
estudios cientificos confirman que el ser
humano “per se” es un ser que trasciende,
trascendente, para conectarse con algo su-

«

perior a €l, ya sea “un Ser superior”; “el
mas alld”, en “el cosmos”..., y evidencian
que la inmensa mayoria cree en Dios, y
que esta trascendencia la viven a través de
alguna religion.

Esta preocupacion de la medicina pa-
liativa por el enfermo en su conjunto con
sus problemas fisicos, psiquicos, emocio-
nales, sociofamiliares y espirituales, no
deja de ser un “volver a los origenes” de
la medicina humanista que centra sus es-
fuerzos en atender al enfermo en su glo-
balidad, y no como una mera enferme-
dad. Es normal que el enfermo espere de
su médico que le ausculte, le explore, le
mire la fiebre, le ponga algin firmaco...,
pero también merece un médico que le
escuche, se siente a su lado, le tome la
mano, se preocupe de su entorno familiar,
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le hable con carino, ....y por supuesto,
rece con €l. Esta es la mision a la que el
paliativista se siente enviado cada manana
cuando entra en el hospital para atender
a sus enfermos. ...Y jqué suerte poder se-
guir realizando esta tarea en una peregri-
nacion de fe! Mas aun si ésta es a Lourdes,
santuario por excelencia dedicado a los
enfermos.

Efectivamente, en la aventura de acom-
panar como médico a nuestros peregrinos
enfermos, la tarea inicial es ofrecer cono-
cimientos cientificos como médico de la
peregrinacion, pero se convierte en algo
mas, en mucho mas, se convierte en la
Mision de ser instrumento, un colabora-
dor para llevar de la mano a la persona
enferma creyente al lugar de Peregrina-
cion que es el Santuario de Lourdes. Y
no puedo dejar de dar Gracias a Dios por
darme la oportunidad de descubrir como
mis conocimientos en medicina paliativa
son de tanta utilidad como médico en la
peregrinacion. El centro donde se quedan
hospedados nuestros enfermos (Accueil)
se convierten en un Hospice de medici-
na paliativa. Procuramos el mejor confort,
bienestar, soporte emocional y espiritual,
de cada peregrino, de cada enfermo. Y
para ello es cierto que llevamos el equi-

El centro donde se quedan hospedados
nuestros enfermos (Accueil) se
convierten en un Hospice de medicina
paliativa. Procuramos el mejor confort,
bienestar, soporte emocional y
espiritual, de cada peregrino,
de cada enfermo

po médico, con los materiales habituales,
pero lo importante es la persona que sabe
escuchar, que se compadece, que se pone

en el lugar del enfermo, que acaricia, que
sonrie, que reza con ellos, que pide tam-
bién a Dios por cada uno... Aunque en
ocasiones es necesario la asistencia mé-
dica “convencional”, en otras la actuacion
se basa fundamentalmente en ser capaz
de estar el tiempo necesario escuchando
las molestias, los problemas, las inquietu-
des de la persona que nos necesita por-
que se encuentra mal, y terminamos esa
actuacion rezando con ella una pequena
oracion.

iPero me atrevo a dar un paso mas!

Existen 70 curaciones no explicables
de forma médica hasta la fecha, pero
ademas, he podido comprobar como se
producen “pequenos milagros” cada dia,
al experimentar en esos enfermos una
clara mejoria de sus sintomas y moles-
tias tras un esos momentos de oracion y
encuentro con Dios.... Y como no, espe-
cialmente en dos momentos de sanacion;
el paso por la Gruta y el bano en las pis-
cinas. Dolores que eran en dificiles de
controlar con medicacion previamente,
se hacen mucho mis llevaderos, episo-
dios de ansiedad que ocasionan impor-
tante angustia desaparecen, miedos al
enfrentarse a una enfermedad dejan de
existir al encontrar sentido, tristeza vital
se convierte en alegria compartida,...y
podriamos seguir.... (Ia influencia de ser
atendido, de no estar solo, de empatizar
con otras personas, de sentirse aprecia-
do, de compartir intensamente una fe con
otras personas, etc. tengo una certeza: el
Santuario Nuestra Senora de Lourdes en
Francia, se convierte en un Hospice don-
de la atencion paliativa cobra su autén-
tico sentido. Como médico estoy llama-
do a atender las dolencias fisicas, pero
experimento como la experiencia de Fe
vivida, sana da alivio a las dolencia del
cuerpo y alma al enfermo y da sentido a
su sufrimiento.
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El DECALOGO DEL CAMINANTE
MANUEL PIMENTEL. EDITOR

ECUERDA este autor que le pidieron ha-

blar sobre la felicidad en el T Congre-
so Internacional de la Felicidad y empezo
preguntandose si era feliz. Pues a ratos si
y a ratos no, como casi todo el mundo.
Uno no es feliz. Uno se siente feliz , que
es algo bien distinto. La felicidad se mire
con un baremo interior, intimo, exclusi-
vo. Es un efimero cotidiano, subjetivo y
placentero. También es el balance de un
camino en su conjunto. Lo que para unos
hace feliz, para otros supone congoja. Na-
die externo puede saber en verdad cuan
felices nos sentimos. Este editor, decidio
hacer un sucinto decilogo del caminante,
que en pinceladas, enumero a continua-
cion.

Primero. Ten suenos, metas e ideales.
Conceden sentido a tu andar y marcan el
norte a tu brajula vital. Justifican el esfuer-
zo que realizas. La sensacién de acercarte
a ellos te proporcionard felicidad en tu
camino.

Segundo. Que esa meta te estimule,
que no te aplaste. Metas mas alla de tus
posibilidades pueden frustrarte. Por el
contrario, metas demasiado cortas pueden
acomodarte y hastiarte. Deben conseguir
que te esfuerces para dar lo mejo de ti,
pero no amargarte ni alienarte.

Tercero. La felicidad no se concentra
en el preciso instante de cruzar la meta,
hay que saber encontrarla en cada etapa
del camino. No la difieras en exclusiva al
futuro logro de tus objetivos, disfruta de
las pequenas cosas en cada jornada. Es-
tablece metas intermedias, superarlas te
estimulard y te reafirmard en el camino
correcto.

Cuarto. A meta alcanzada, nueva meta
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planteada. Evitaras el horror vacui de una
vida sin proyecto ni norte. Esas nuevas
metas no solo deben conjugarse con el
mas y mas , sino con lo diferente y , sobre
todo, con lo mejor

Quinto. Apdyate en el baston de tu
talento, guiate por la brijula de tus suenos
e ideales, y planta tus botas sobre la reali-
dad. Los viejos caminantes saben que para
llegar lejos deben marchar paso a paso,
mirando al suelo para no tropezar, pero
elevando la mirada a las estrellas para
marcar el rumbo a seguir. Que tu inteli-
gencia e intuicion te ayuden a escoger la
ruta mas adecuada en las muchas bifurca-
ciones que se presentardn cada dia.

Sexto. El camino tiene sentido en su
conjunto. Integra en €l los capitulos du-
ros, de dolor y sufrimiento. Aislados, te
amargaran, insertos en tu vida adquiriran
sentido. Lo comprenderds cuando tengas
suficiente altura de miras como para pod-
er comprender tu propio camino pasado
y sepas aprovecharlo para el que aun te
queda por recorrer.

Séptimo. Los demis caminantes recon-
ocen en ti al personaje que ti proyectas.
Eres lo que haces y no como piensas que
eres. Raymond Carver escribié que “Tu
no eres tu personaje, sino tu personaje
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si eres tu. “. El personaje que los demas
ven, es mas real que la persona que tu te
consideras en tu interior. Presta atencion a
lo que en verdad haces, y no te autojus-
tifiques con la excusa de lo que piensas
que eres.

Octavo. La coherencia entre tu perso-
na y tu personaje, entre lo que piensas y
lo que haces, te hara sentir bien. La inco-
herencia vital te hara el camino insufrible

Noveno. Tu vida es una novela que es-
cribes con tus actos. Conoce a tu person-
aje y desarrolla tus potencias en funcion
de las circunstancias y de tus suenos e
ideales, Comprende tu realidad de escritor

de la propia novel de tu vida, influye en el
argumento de tu novela y concede mayor
protagonismo a tu personaje. Podrds com-
prender tu camino en su conjunto .
Décimo. No caminas solo. Tu felicidad
también se encuentra en la de los demas.
Lo que das recibes, Ayuda con generosi-
dad y no olvides que, ademas de las per-
sonas, también nos acompana la natura-
leza ubérrima con toda su vida hermana.
Un decilogo sencillo para un camino
complicado de rosas y espinas. El de tu
propia vida. jSuerte con ella, hermano!

El Pais, 14 de diciembre de 2010

BUSCANDO SENTIDO A LA MUERTE
CARLOS MARTINEZ GORRIARAN

BUSCAR sentido a la muerte ha sido, y
sin duda sigue siendo, una de las pri-
meras preocupaciones de las culturas hu-
manas. Es una poderosa factoria de pensa-
miento simbdlico, origen de las creencias
religiosas, morales y espirituales en gene-
ral. Aunque no sea posible conocer con
detalle como entendian la muerte nues-
tros remotos ancestros, sabemos que los
rituales funerarios son una de las primeras
demostraciones de conciencia de si y de
cultura humana. En efecto, los muertos, al
menos los de la propia comunidad (pues
también se han encontrado inquietantes
pruebas de canibalismo), no se abandona-
ban al azar como cualquier resto animal,
sino que eran tratados de forma especial
e inhumados en cuevas o en la tierra,
aparte de otros rituales posibles que no
dejan huella fosil. Algunos hallazgos con
cuarenta mil anos de antigiiedad revelan
impresionantes ajuares de difuntos -por
ejemplo, vestiduras de pieles con miles de

diminutas cuentas de marfil bordadas- y
elaborados enterramientos. S

Y este sistema ritual es extremadamente
antiguo, ya que las primeras pruebas de
inhumaciones rituales seguras datan de
hace 100.000 anos. Se han encontrado en
Africa, cuna del linaje humano moderno,
pero no se descarta que las hubiera mas
antiguas. Por si fuera poco, los restos hu-
manos no solo aparecen depositados con
cuidado en lugares especiales, sino en
ocasiones acompanados de restos de pig-
mentos y ofrendas, que incluyen animales
(cachorros y perros) y es posible que tam-
bién de flores y plantas (de confirmarse,
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convertiria la dedicatoria de flores a los
muertos en una de las acciones rituales
mas antiguas de la humanidad). En re-
sumidas cuentas, la busqueda de entido
a la muerte con todo un conjunto de ritos,
costumbres y creencias es sin duda alguna
tan antigua como la del lenguaje natural,
la tecnologia compleja, la peculiar sexuali-
dad humana y el pensamiento simbolico,
fuente de la cultura: una marca esencial
de humanidad.

Tras la prolongada prehistoria, las prim-
eras civilizaciones nos ofrecen ideas muy
distintas acerca de la muerte que, gracias a
la escritura cuando existe y ha sido desci-
frada, podemos por fin conocer. También
las culturas sin escritura del neolitico y la
edad de los metales nos han dejado por
todo el mundo abrumadoras demostracio-
nes del interés humano por la espirituali-
dad, la posibilidad del mas alla y las creen-
cias y costumbres asociadas, por ejemplo
en forma de tumbas megaliticas monu-
mentales. Aunque ninguna cultura es in-
diferente al enigma de la muerte ni ha re-
nunciado a aclararlo, la importancia dada
a la cuestion, al menos en la esfera mate-
rial, varia considerablemente. Hay culturas
realmente volcadas en los ciclos de vida y
defuncion, como la faraénica del antiguo
Egipto y la del brahmanismo o hinduismo,
a su vez muy diferentes entre si.

La civilizacion del Nilo dedicé a la
muerte, o mejor dicho a la conquista de
la inmortalidad —una de las primeras
manifestaciones seguras de esta creen-
cia—, mas recursos que ninguna otra en la
construccion de impresionantes necrépo-
lis, comenzando por las pirdmides de los
reyes, y rituales de gran sofisticacion que
incluian la momificacion del difunto, tum-
bas muy elaboradas y la redaccion del
Libro de los Muertos y otros manuales
de guia del alma al mas alla. Esta debia
superar un juicio divino que, en funcion
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de los méritos y deméritos del candidato,
determinaba el futuro del alma: la destruc-
cion o la bienaventuranza de una exis-
tencia inmortal dichosa. Las civilizaciones
precolombinas, especialmente la maya y
las mesoamericanas, y la antigua China, no
le van a la zaga en manifestaciones monu-
mentales de tematica mortal. La enorme
tumba del primer emperador historico
de China, Sh Huangdi, con sus miles de
figuras de terracota de guerreros, todavia
por excavar por completo, es uno de los
descubrimientos mas famosos del mundo.

Sin necesitar monumentos arquitectoni-
cos comparables, otras civilizaciones de-
sarrollaron una literatura y una filosofia de
la muerte no menos impresionantes. Uno
de los primeros poemas épicos de la hu-
manidad es el Poema de Gilgamesh, mito
cuya primera version sumeria podria tener
6000 anos de antigiiedad: narra las aventu-
ras de Gilgamesh, rey mitico de Uruk, cu-
ando intenta en vano rescatar a su intimo
amigo Enkidu, que ha muerto, del infierno
reservado a todos los mortales.

El poema de Gilgamesh, que incluye
la primera version del mito biblico del di-
luvio universal, fue transmitido a través
de los milenios sucesivos en versiones
babilonicas, asirias e hititas, en uno de
los casos mas paradigmaticos de creacion
y cultivo de un mito cultural y religioso
esencial. Y no demasiado consolador,
porque la filosofia de la antigua religion
mesopotdmica, como las antiguas grie-
ga y hebrea (luego evolucionaron hacia
creencias en la inmortalidad que, en el
caso judio, culminan con el cristianismo),
creian que los hombres estaban condena-
dos a una muerte eterna, triste y desolada
sin remision; en vida, debian rendir culto
a los dioses para disfrutar de los dones
reservados a los vivos.

En cambio, la colosal coleccion lit-
eraria del hinduismo, los Veda y Upani-
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LA PRESENCIA Y PAPEL DE LA MUERTE EN LA CULTURA

L hominizacidn pronto tratd a los progios muerios de modo especial. Los enterramiantos y ritos funenonios son
culfurales exclusiamen

LT Gl A PSS CVANCES

e humanos. Lo blisqueda de sentido a la muerte £5 tan

antrgud cama fa humonidod, i sin dude amplid y profundias lo conclenclg bumann de 57y de lo enslencia.

shad, nos hablan de la inexistencia de la
muerte: segun las leyes del dharma vy el
karma, expuestas con gran altura poé-
tica y elevado refinamiento filoséfico en
el Bhagavad Ghita, el alma es inmortal;
durante eones recorre el camino de la
reencarnacién pasando de un cuerpo a
otro, viviendo miles de existencias sucesi-
vas sin fin (el budismo nace para romper
esta rueda eterna, fuente de sufrimiento
no menos eterno, liberando al yo del de-
seo de vivir a cualquier precio). La ley del
karma obliga al alma a acumular méritos o
deméritos de los que dependera la altura
y calidad de su reencarnacion, de los ani-
males inferiores a la esfera celestial de los
seres divinos.

El ateismo filosofico y la creencia en la
extincion del ser tras la muerte fisica pa-
recen mas recientes: conocemos filésofos
griegos ateos, aunque el ateismo como tal
estaba prohibido por romper el pacto con
los dioses olimpicos y poner en peligro
a la ciudad que perdia sus favores. Pero
el ateismo tampoco renuncio a la perma-
nente busqueda del sentido al fin de la
vida, que en los casos constructivos, es

decir, en los que no son nihilistas o ma-
terialismo vulgar, no es menos espiritual.
En efecto, la expectativa de la muerte per-
sonal, una de las raras seguridades con
las que contamos, conduce a la obligacion
moral de procurar una vida buena, ética-
mente exigente con uno Mismo y Consci-
ente de su temporalidad.

Un magistral cuento de José Luis
Borges, El inmortal, propone una vision
negativa de cierta inmortalidad imaginaria
convertida en decadencia sin fin, sinsen-
tido absoluto y pura existencia vegetativa
yacente en el polvo, destino frente al que
la muerte aparece como una bendita lib-
eracion. Sea cual sea el sentido que uno
elija por conviccion o creencia, algo hay
fuera de toda duda: la bisqueda de sen-
tido a la muerte es una llave de la ain mas
trascendente busqueda de sentido para
la existencia misma. Pensar en la muerte
de modo natural, sin panico ni morbo-
sidad macabra, es constructivo, ético y
liberador. Es la llave comin de religion,
filosofia, ética y espiritualidad. Y una im-
presionante prueba de la pluralidad cre-
ativa del espiritu humano.

PALIATIVOS SIN FRONTERAS 103
MUGA GABEKO PALIATIBOAK



NOTASPALIATIVAS 2024

VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

EI DUELO NORMAL Y EL DUELO PATOLOGICO. ESTRATEGIAS EFECTIVAS

DE AFRONTAMIENTO
ENRIQUE ECHEBURUA

LA muerte de un ser querido es una ex-
periencia amarga. El duelo es el con-
junto de reacciones de tipo fisico, emocio-
nal y social que se producen por el falle-
cimiento de una persona proxima y que
pueden oscilar desde un sentimiento tran-
sitorio de tristeza hasta una sensacion de
desgarro y de desolacién completa, que,
en los casos mas graves, puede durar afnos
e incluso toda la vida. Una situacion par-
ticularmente dolorosa es el fallecimiento
de un hijo, que es un hecho antinatural y
supone una inversion del ciclo biologico.
El proceso de duelo supone una reaccion
adaptativa ante la muerte de un ser queri-
do, que obliga a la persona afectada a re-
hacer su vida desde una perspectiva dife-
rente. En realidad, los recursos desplega-
dos para superar el duelo constituyen un
reflejo del instinto de supervivencia para
hacer frente a las dificultades de la vida.
Cada ser humano reacciona de manera
diferente ante una pérdida, sin que exista
una pauta inamovible de cémo una per-
sona tiene que manifestar y afrontar su
dolor. Es mas, ademas de las diferencias
individuales, hay variaciones en una mis-
ma persona ante las distintas pérdidas ex-
perimentadas. Al ser cada ser humano fa-
llecido tGnico e irrepetible, asi como las re-
laciones interpersonales que se tenia con
él, el superviviente nunca vivenciara de la
misma forma la muerte de dos allegados.
El duelo por la muerte de un ser queri-
do puede manifestarse en forma de sinto-
mas somaticos (pérdida de apetito, insom-
nio, sintomas hipocondriacos, cefaleas, et-
cétera) y psicolégicos (pena y sufrimiento,
fundamentalmente). Puede haber también
una disminucion de las defensas del orga-
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nismo, lo que aumenta la vulnerabilidad
del sujeto a padecer enfermedades fisi-
cas. En las fases iniciales del duelo pue-
den predominar los sintomas fisicos. Sin
embargo, con el transcurso de los meses
estos sintomas pueden declinar y hacerse
mas frecuentes los sintomas psicologicos:
desesperanza, desvalorizacion, ira, deseos
de morir, etcétera.

Sin embargo, tras la muerte de un ser
querido, las respuestas normales de la
mayoria de la gente son la aceptacion y
la anoranza por el fallecido. Y las emo-
ciones negativas propias del duelo suelen
disminuir hacia los seis-doce meses de la
pérdida. En cualquier caso, las respues-
tas adaptativas puestas en marcha tras la
muerte de un ser querido son muy varia-
bles en las distintas personas.

El tipo de muerte constituye unos cir-
culos concéntricos, en donde en la parte
exterior estd la muerte natural por en-
fermedad progresiva, a continuaciéon la
muerte inesperada por accidente o muer-
te repentina, después la muerte violen-
ta y, finalmente, el suicidio. Cuanto mas
interno es el circulo, mds dolorosas van
a ser las consecuencias sobre los super-
vivientes.
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Afrontar el duelo es un proceso psi-
colégico, no psicopatologico, porque la
muerte forma parte de la vida y la vida no
es una enfermedad. Estar transitoriamente
triste (una situacion emocional normal) no
significa estar deprimido (un cuadro cli-
nico). Ello quiere decir que, en la mayor
parte de los casos, la superacion del duelo
no requiere un tratamiento psicologico.

No existe una receta magica sobre la
manera de afrontar esta experiencia amar-
ga, pero si hay ciertas directrices que pue-
den facilitar este trance. En primer lugar,
cada persona necesita su propio tiempo
y va a sobrellevar el duelo a su manera,
de una forma que no es necesariamente
intercambiable con la de otras personas.
Y en segundo lugar, el paso del tiempo,
los recursos psicolégicos de la persona,
la expresion de las emociones sentidas, el
apoyo social y familiar, la reanudacion de
la vida cotidiana y la implicacién en acti-
vidades gratificantes suelen ser suficientes
para asimilar la pérdida y superar el ma-
lestar emocional. Aceptar el sufrimiento y
sobreponerse a €l es algo muy positivo.
Después de todo, la esperanza y el espi-
ritu de superacion forman parte del ins-
tinto de conservacion y de supervivencia
del ser humano y son los que posibilitan
readaptarse a las circunstancias y al nuevo
proyecto de vida.

El duelo acaba cuando la persona ya
no necesita reactivar el recuerdo de la
pérdida del ausente con una intensidad
exagerada en la vida diaria (siendo capaz
de pensar en el fallecido sin sentirse abru-
mado), cuando se recupera el sentido de
la vida y cuando la persona se siente espe-
ranzada y capaz de disfrutar de nuevo de
las pequenas cosas de la vida. Los esce-
narios de la alegria son, bdsicamente, las
relaciones intimas con otras personas, el
trabajo o las ocupaciones y las actividades
de ocio, asi como el sentido del humor.

El duelo patologico surge cuando la
persona experimenta un dolor emocional
insufrible mas alla de un tiempo razona-
ble, cuando se encuentra clinicamente de-
primida y cuando no cuenta con recursos
psicolégicos suficientes o sus estrategias
de afrontamiento son erréneas. En estos
casos el superviviente muestra una in-
capacidad para adaptarse a la nueva si-
tuacion planteada tras la pérdida. Cuan-
do las reacciones emocionales son muy
intensas e impiden el funcionamiento en
la vida diaria, la duracién de la reaccion
es anormalmente larga (dura mis alla de
un ano) y aparecen sintomas inhabituales
(por ejemplo, alucinaciones, referidas a
visiones o voces del fallecido, ideas deli-
rantes o pensamientos suicidas recurren-
tes), se puede hablar de duelo patologico.
La pena moérbida es la intensificacion del
duelo hasta un punto en que la persona
niega la pérdida, se siente desbordada,
recurre a conductas desadaptativas o per-
manece inacabablemente en este estado,
sin mostrar avances en el proceso de re-
solucion del duelo.

El duelo patolégico se puede manifes-
tar a nivel psicolégico en forma de au-
torreproches (por ejemplo, por no haber
hecho lo suficiente por el difunto, inclu-
so si han extremado de modo admirable
sus atenciones durante su Ultima enfer-
medad), de pensamientos de muerte per-
sistentes o de una irritabilidad inhabitual
contra terceras personas (médicos, sacer-
dotes, yerno o nuera). A veces, la tristeza
patolégica puede complicarse con otros
sintomas, como el aislamiento social, la
falta de cuidado personal, el enlenteci-
miento psicomotor, el consumo abusivo
de alcohol o de psicofirmacos, etcétera. A
nivel fisico, pueden surgir alteraciones de
la salud persistentes: trastornos del sueno
y del apetito, fatiga, dolores musculares,
conductas hipocondriacas, estrenimien-
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to, cefaleas, entre otras, lo que les lleva a

consultar con mucha mayor frecuencia de

lo habitual al médico de familia. Todo ello
revela una somatizacién de la depresion
existente.

El duelo patolégico se manifiesta en
forma de depresion, pero a veces puede
revestir también la forma de un trastorno
de ansiedad o de somatizacién. En cual-
quier caso, la pena moérbida no afecta a
mas del 10%-20% de los supervivientes
de una persona fallecida. La deteccion del
duelo patolégico se lleva a cabo por dos
vias: la bisqueda de ayuda terapéutica por
este problema o la consulta por algin otro
tipo de sintomas médicos o psiquidtricos.
Esta segunda via es mucho mas frecuente.

Las diferentes reacciones ante el falle-
cimiento de un ser querido permiten vis-
lumbrar la existencia de personalidades
vulnerables y de personalidades resisten-
tes. En concreto, la experimentacion de
un duelo patolégico depende de una serie
de factores:

1. Inestabilidad emocional previa. En con-
creto, las personas con antecedentes de
depresion o de trastornos de ansiedad,
con estilos de afrontamiento inadecua-
dos o con caracteristicas problematicas
de personalidad (dependientes, obse-
sivas, acomplejadas, etcétera), corren
un mayor riesgo de derrumbarse emo-
cionalmente y de sufrir un duelo pato-
l6gico en el caso del fallecimiento de
un ser querido. Asi mismo las perso-
nas con una salud delicada son las que
tienden a caer mas facilmente enfermas
durante el duelo.

2. Experiencia negativa de pérdidas ante-
riores. Es mas probable sufrir un duelo
patolégico cuando una persona ha ex-
perimentado muchas o recientes pérdi-
das y cuando la reaccion ante las ante-
riores ha sido particularmente intensa
o duradera. En este sentido el pasado
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permite predecir la conducta futura.

3. Variables psicosociales, como estar en
una situacion econémica precaria, ha-
cerse cargo de nifos pequefios, no
tener posibilidad de rehacer la vida o
contar con una familia muy reducida.
Las reacciones de cardcter grave ante
una pérdida tienen lugar frecuentemen-
te entre las mujeres. Por otra parte, los
viudos solos y las viudas con nifios pe-
quenos y sin apoyo social constituyen
un factor de riesgo importante.
Evidentemente muchos de los facto-

res de riesgo pueden ser considerados de

modo inverso como factores protectores.

Es el caso del apoyo familiar, de la ocu-

pacion laboral satisfactoria o de la ausen-

cia de dificultades economicas. Ya en un
plano mas psicoldgico, los sentimientos de
utilidad, el control emocional, un estilo de
vida equilibrado, un mundo interior rico,
unas aficiones gratificantes, la expresion
de sentimientos y la ausencia de patologias
previas facilitan la recuperacion del duelo.

Las creencias religiosas y la capacidad para

encontrar un sentido a la vida han mostra-

do asimismo su eficacia como protectores.

Hay personas que han sufrido una
pérdida y que, sin embargo, no necesi-
tan tratamiento. El equilibrio psicologico
previo, el transcurso del tiempo, la aten-
cion prestada a los requerimientos de la
vida cotidiana y el apoyo familiar y social
contribuyen muchas veces a digerir la au-
sencia. De este modo, estas personas, aun
con sus altibajos emocionales y con sus
recuerdos dolorosos, son capaces de tra-
bajar, de relacionarse con otras personas,
de disfrutar de la vida diaria y de implicar-
se en nuevos proyectos.

Por el contrario, otras personas se en-
cuentran atrapadas por la pérdida sufrida,
no recuperan sus constantes biologicas en
relacion con el sueno y el apetito, viven
atormentadas con un sufrimiento constan-
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te, tienen dificultades para controlar sus
emociones y pensamientos, se aislan so-
cialmente y se muestran incapaces de ha-
cer frente a las exigencias de la vida coti-
diana, adoptando a veces conductas con-
traproducentes (beber en exceso, comer
mas de la cuenta, implicarse en conductas
de riesgo o automedicarse). Son estas per-
sonas las que, al sentirse desbordadas por
el dolor, requieren una ayuda especifica
psicologica y, en algunos casos, también
farmacolégica.

El equilibrio psicolégico previo, el
transcurso del tiempo, la atencién
prestada a los requerimientos de la vida
cotidiana y el apoyo familiar y social
contribuyen muchas veces a digerir
la ausencia

Los tipos de intervencion recomenda-
dos para los supervivientes que han ela-
borado un duelo patolégico son tanto el
tratamiento individual como el grupal y/o
familiar, sin descartar en algunos casos la
combinacién de ambas modalidades. La
primera de ellas favorece la individuali-
zacion de la intervencién y la adaptacion
especifica a las conductas problemadticas
de la persona afectada. La intervencion
grupal y/o familiar puede optimizar los
recursos v los resultados al brindar apoyo
social, facilitar un espacio de encuentro
donde expresar pensamientos y emocio-
nes, normalizar las manifestaciones de
duelo y romper el aislamiento.

La finalidad de la intervencién no es
olvidar al ser querido muerto, sino recolo-
car al fallecido en el espacio psicolégico
biografico del superviviente. Es decir, se
trata de llegar a recordar al ausente sin
que este recuerdo bloquee el compromi-
so del superviviente con la vida. Asi, los

objetivos globales del tratamiento son re-
ducir la tristeza y la ansiedad, aumentar
la autoestima y disminuir el aislamiento
social, todo ello encaminado a mejorar la
calidad de vida del superviviente y a pre-
venir la cronificacion del trastorno. Mas
en concreto, se pueden distinguir cinco
metas fundamentales en la terapia del
duelo patologico:

1. Facilitar la expresion de los sentimien-
tos inhibidos hacia el fallecido y el rela-
to de las relaciones habidas con él.

2. Fomentar la expresion de las circuns-
tancias que condujeron a la pérdida.

3. Lograr, a partir de los dos puntos ante-
riores, la activacion cognitiva del proce-
samiento de informaciones previamen-
te excluidas.

4. Centrar la terapia en la solucion de los
problemas cotidianos y en la readapta-
cion a la vida diaria.

5. Proyectar al sujeto hacia el futuro de
forma gradual, implicindole en la reali-
zacion de actividades gratificantes.

Un reto de futuro es detectar de forma
temprana a las personas realmente nece-
sitadas de tratamiento, establecer progra-
mas eficaces protocolizados de interven-
cion para personas afectadas por un duelo
patologico e integrar los recursos terapéu-
ticos existentes (Centros de Salud Mental,
Grupos de Autoayuda, asistencia privada,
etcétera). Otro reto de interés es abordar
el problema del duelo de forma diferen-
ciada seguin las peculiaridades del ciclo
evolutivo del superviviente (infancia, ado-
lescencia, tercera edad, etcétera).

Si bien un tratamiento psicolégico re-
quiere siempre el establecimiento de una
relacion de empatia, de confianza basica,
entre el paciente y el terapeuta, este re-
quisito es especialmente importante en el
caso del duelo patolégico. Asimismo, hay
que respetar el sistema de creencias de la
persona.
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OBITUARIO DE ROBERT TWYCROSS, Miembro de Honor de PSF

WILSON ASTUDILLO A.

ROBERT Twycross, médico britanico
pionero en el campo de los cuidados
paliativos que ayudd a construir la espe-
cialidad tanto en el Reino Unido como a
escala internacional, no s6lo como profe-
sional, sino también como profesor y au-
tor, fallecié a los 83 anos el 20 de Octubre
de 2024. Su contribucién a la mejora de la
atencion a los moribundos y a quienes se
encuentran a su lado ha sido muy grande.
Fue nuestro socio de Honor de PSF desde
2014.

R. Twycross conocié a Cicely Saun-
ders, fundadora del movimiento moderno
de los hospicios, cuando atn era estu-
diante de medicina en Oxford. Inspirado
por su trabajo, se unio6 a ella en el hospi-
cio de St Christopher, en Sydenham, al
sureste de Londres, como investigador en
1971. Alli inici6 ensayos sobre los firma-
cos que se utilizaban para tratar el dolor.
Desde finales del siglo XIX, la mayoria de
los médicos utilizaban una mezcla de far-
macos conocida como “céctel Brompton”
para aliviar el dolor de los moribundos.
Contenia morfina con cocaina y alcohol, y
su objetivo era también sedar al paciente.
Robert establecié que la morfina oral sola,
en lugar de con cocaina, era igualmente
eficaz para aliviar el dolor del ciancer. La
morfina debfa administrarse con regulari-
dad, y la sedacion, si era necesaria, debia
prescribirse por separado. Posteriormente,
sus investigaciones se incorporaron a la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
sobre el tratamiento del dolor oncolégico,
en 1986.

Twycross trabajé con mucha decision
porque los pacientes al final de la vida
y sus familias recibieran una mejor aten-
cion, y se convirtié en un firme defensor
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de los Cuidados Paliativos en la comu-
nidad médica. En 1976 cre6 uno de los
primeros servicios de cuidados paliativos
del NHS en el hospicio Sir Michael Sobell
House, en el hospital Churchill de Oxford.

La ensenanza a los estudiantes de me-
dicina en Sobell House comenzé a princi-
pios de la década de 1980, y en 1985 ya
existia un innovador curso de cinco dias
para los estudiantes de medicina clinica
de la Universidad de Oxford, mucho antes
que en cualquier otra facultad de medici-
na. Y lo que es mis importante, no sélo
abordaba los cuidados fisicos del pacien-
te, sino también los emocionales, sociales
y espirituales, e incluia habilidades de co-
municacion y ética. Reconocio y foment6
el desarrollo de terapias no farmacol6gi-
cas, como la musica y el arte.

En 1987, el Real Colegio de Médicos
reconocio la medicina paliativa como es-
pecialidad médica. Sobell House se con-
virtié en centro colaborador de la OMS en
cuidados paliativos (1988-2005), atrayen-
do a médicos, enfermeras y psicologos
deseosos de aprender. En 1988, Robert
cre6 un programa anual de dos dias para
debatir cuestiones complejas y compartir
nuevas investigaciones sobre el tratamien-
to del dolor y los sintomas. Este programa
sigue celebrindose en Oxford y Newcast-
le, y a él asisten cientos de profesionales
de cuidados paliativos del Reino Unido y
del extranjero.

Fue miembro fundador de la Asocia-
cion de Medicina Paliativa. Medicina Pa-
liativa (Gran Bretana e Irlanda, 1985), y
del mismo modo la Asociacién Europea
de Cuidados Paliativos (1988). En 1985,
Robert también fue cofundador de la So-
ciedad Britinica de Linfologia. Robert
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Twycross siempre se opuso a la legaliza-
cion de la muerte asistida y no es de ex-
tranar que su ultimo articulo, publicado
este ano, analizara los retos que podria
plantear un cambio legislativo, tanto para
la sociedad como para los médicos de cui-
dados paliativos, las enfermeras y los hos-
picios. Le preocupaba si una ley de muer-
te asistida podria equilibrar el beneficio
para unos pocos frente a las implicaciones
sociales mas amplias. Tras su jubilacion
del NHS en 2001. Sigui6 dando confe-
rencias por todo el mundo y escribiendo,
aunque solo en los ultimos tiempos dismi-
nuyo6 su actividad debido a su mala salud.
Sigui6 siendo cristiano de toda la vida y
socialista democratico, y estos valores le
guiaron en sus principios.

Tras escribir algunos de los libros de
texto de referencia sobre el control del
dolor y otros sintomas en la década de
1980, en 1995 publicé Introducing Pa-
lliative Care (Introduccién a los cuidados
paliativos), que sigue siendo una lectura
esencial para los profesionales sanitarios.
R. Twycross influyé en toda una genera-
cion de médicos y enfermeras de cuida-
dos paliativos de todo el mundo, entre los
que me incluyo porque estuve con €l en
1981 y hemos mantenido contacto desde

entonces. Fue quien nos relacio-
no con la European Association
of Palliative Care (EAPC) . Im-
parti6 clases en mis de 50 paises
y contribuy6 decisivamente a la
creacion de servicios en varios
paises, sobre todo en Polonia,
Hungria, Argentina, India y Ru-
sia. Reconocié la necesidad de
una guia exhaustiva que descri-
biera el uso de medicamentos en
cuidados paliativos, y desarro-
116 el Palliative Care Formulary
(1998), que es ahora un texto
consolidado.

Por la amistad que mantuve
con Robert Twycross desde 1981, tras mi
estancia en Sir Sobell House, le pedi que
escribiese el prologo de nuestro libro Cui-
dados del Enfermo en el final de la vida
y atencion a su familia, en 2018 y lo que
escribié me parece oportuno recordarlo
sobre como concebia a los Cuidados pa-
liativos.

“Es un gran placer recomendar la sexta
edicion de Medicina Paliativa: Cuidados
del enfermo en el final de la vida y aten-
cion a su familia (2018) EUNSA, un texto
de referencia para especialistas y genera-
listas. Aunque ahora se acepta que to-
das las personas que mueren de cualquier
forma de enfermedad terminal deberfan
tener acceso a cuidados paliativos, siguen
habiendo todavia factores que se oponen
a su prestacion. Estos no son unicamen-
te econémicos. Por ejemplo, siempre ha-
bra que hacer frente a la “aversion” que
sienten muchos profesionales sanitarios
cuando se enfrentan a una enfermedad
terminal y a su reticencia a cambiar el en-
foque de los cuidados del control de la
enfermedad a la bdsqueda de su bien-
estar. Unida a ello estd la incapacidad
de muchos profesionales sanitarios para
participar con sensibilidad y destreza en

PALIATIVOS SIN FRONTERAS 109
MUGA GABEKO PALIATIBOAK



NOTASPALIATIVAS 2024

VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

conversaciones sobre la muerte inminen-
te. Ademas, y en términos generales, los
valores subyacentes del sistema sanitario
son incompatibles con la compasion y el
cuidado. Aunque la mayoria de profesio-
nales sanitarios se preocupan profunda-
mente por sus pacientes, los valores del
propio sistema tienden a ser la compe-
tencia, la racionalizacion, la productivi-
dad, la eficiencia e incluso el beneficio.
La sanidad se ha “industrializado” y hay
poco espacio para la atencion “integral de
la persona”(1]., todo lo cual contribuye a
largo tiempo al agotamiento emocional y
a la despreocupacion de los cuidadores
profesionales. Asi pues, no hay que sub-
estimar los retos a largo plazo que plan-
tea la prestacion de cuidados paliativos de
alta calidad.

“Como se ha enfatizado en este libro,
los Cuidados paliativos estan centrados en
la persona no en la enfermedad. Su obje-
tivo es mejorar la calidad de vida, no la
cantidad. Los cuidados paliativos pueden
considerarse justificadamente como una
forma de medicina de urgencias: es ne-
cesario un sentido de urgencia, manana
puede ser demasiado tarde. La atencion
al detalle en cada aspecto de la atencion
es crucial para el éxito. Ademas, los cui-
dados paliativos deben considerarse una
colaboracién entre expertos. En relacion
con el proceso de la enfermedad, los cli-
nicos son los expertos pero, en relacion
con el impacto de la enfermedad, los ex-
pertos son el paciente y su familia. Es vital

reconocerlo porque a través de la escucha
de su historia y sus problemas, el paciente
y su familia pasan de ser victimas pasi-
vas a personas empoderadas. Por ello, es
esencial es adquirir destrezas en comuni-
cacion. La Historia se dice que se alterna
entre carisma y rutinizacion. En este con-
texto, el carisma se refiere a la capacidad
de individuos excepcionales para actuar
como catalizadores del cambio social, y se
reconoce el impacto de la personalidad a
la hora de provocar innovaciones radica-
les en las instituciones y transformar acti-
tudes y acciones. Sin embargo, cuando los
CP se integran plenamente en un servicio
sanitario nacional, es un reto permanente
el evitar que los cuidados paliativos pa-
sen de la influencia creativa y disruptiva
del carisma a un ambiente rutinario mas
bajo. Es crucial que los cuidados paliati-
vos sigan siendo un movimiento con im-
pulso. Siempre serd necesario un sentido
de urgencia y profunda compasion, deri-
vado de la actitud expresada hace tiempo
por Cicely Saunders: “Tt importas porque
eres til, importas hasta el final de tu vida.
Y haremos todo lo que podamos, no solo
para ayudarte a morir en paz, Sino para
que vivas mejor hasta que mueras”. Robert
Twycross. Emeritus Clinical Reader in Pa-
lliative Medicine

Bibliografia
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El principal emperio humano es encontrarle sentido a la vida y construir un

relato de vida coberente que dé sentido a la experiencia.
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INFORME DE PASANTIAS DE PROFESIONALES EN ESPANA 2024

PARA Paliativos sin Fronteras, uno de los principales motores de cambio de la
situacion de sufrimiento es la promocion de la formacion de profesionales de
paises de pocos y medianos recursos en unidades de cuidados paliativos y servicios
de Dolor por uno a tres meses. Hasta el presente se han hecho 54 pasantias en

Espana, Chile y México.

INFORME DE PASANTIA DE DOLOR INFANTIL EN EL HOSPITAL

LA PAZ DE MADRID - ESPANA

FANNY ELENA PARRENO ESPINOSA- ANESTESIOLOGA.
HOSPITAL CARLOS ANDRADE MARIN QUITO - ECUADOR

A pasantia que realicé en el servicio de

dolor infantil del Hospital La Paz de
Madrid durante el mes de septiembre de
2024 fue una experiencia enriquecedora
que me permitié ampliar mis conocimien-
tos y habilidades en el campo de dolor
en pacientes pediatricos. Su objetivo fue
comprender mejor el dolor infantil en un
contexto y entorno internacional

Objetivos

Adquirir experiencia en el manejo del
dolor infantil en un contexto hospitalario
de tercer nivel. Conocer las técnicas y
protocolos utilizados en el servicio de Do-
lor Infantil del Hospital La Paz de Madrid
e interactuar con profesionales de la salud
especializados en dolor infantil.

Logros

Durante mi pasantia participé activa-
mente en:

e Evaluacion y manejo de pacientes hos-
pitalizados en periodo postoperatorio
agudo y dolor oncolégico.

e Manejo de dolor créonico en un caso de
parotiditis crénica, utilizando el moni-
tor ANL

e Procedimientos de crionalgesia como
prevencion de dolor postoperatorio en
cirugia correctiva de pectus excavatum
y también para manejo de dolor fantas-
ma por amputacion.

e Sedaciones y anestesia general para
procedimientos como endoscopias,
infiltraciones, punciones lumbares y
biopsias de médula 6sea.

e Apoyo en toma de muestras para estu-
dio de investigacion.

e Actualizaciéon de conocimientos en far-
macologia Dolor infantil y manejo de
bombas PCA

e Crionalgesia

e Comprension de la importancia del
abordaje multidisciplinario en el ma-
nejo del dolor infantil. Destacando en
este punto, la amabilidad y empatia del
personal con los pacientes.

Dificultades de desafios

e Adaptacion al sistema de salud espanol
y protocolos hospitalarios.

Conclusiones
La pasantia en el Servicio del Dolor In-

fantil en el Hospital La Paz de Madrid fue
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una experiencia muy valiosa que me per-

miti6 crecer profesionalmente y ampliar

mi vision en el manejo del dolor infantil.

Gracias a esta experiencia aspiro poder

lograr los siguientes puntos:

e Establecer una unidad de dolor infantil
en mi institucion, basada en el modelo
del Hospital La Paz de Madrid y adap-
tada a la realidad de mi hospital.

e Implementar protocolos de manejo del
dolor infantil con bombas PCA en mi
institucion.

e Desarrollar materiales educativos para
pacientes y familiares sobre manejo de
dolor infantil.

e Establecer colaboracion con otros pro-
fesionales y presentar conferencias y ta-

lleres sobre dolor infantil y su manejo
a otros colegas para mejorar la atencion
al dolor infantil en mi institucion

Agradecimientos

A Paliativos sin Fronteras por la opor-
tunidad que me ha brindado de intercam-
biar conocimientos, habilidades y culturas
y, permitirme mejorar en drea de dolor
infantil. Agradezco haber sido selecciona-
da por la Sociedad Ecuatoriana del Dolor
siento muy feliz de haberlo conseguido y
haberlo realizado con éxito. Un reconoci-
miento especial al Dr. Mario Paz y al Dr.
Wilson Astudillo por la gestion realizada
para lograr esta pasantia. Ademds, agra-
decer a los doctores: Mercedes Alonso,
Francisco Reinoso y Ana Ortega, grandes
personas y profesionales, por su orien-
tacion y apoyo durante mi pasantia. Y, a
todos quienes forman parte de la unidad
de dolor del Hospital La Paz. Un agradeci-
miento especial a las Esclavas del Sagrado
Corazoén de Jesus en Madrid, por u hospi-
talidad y calida acogida en su institucion
durante mi pasantia. Sin duda una expe-
riencia que me deja un gran crecimiento
profesional y personal para toda la vida.

Fanny Elena Parreno Espinosa.

fannparreno@gmail.com

+593998964773

INFORME PASANTIA DE LA SRA. NICOLE ABREU. PSICOLOGA

Republica Dominicana

FECHA DE LA PASANTIA: 30 DE JULIO AL 5 DE OCTUBRE 2024.

HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS DE ZARAGOZA

COMO parte de mi rotacion en Espana,
gracias a Paliativos Sin Fronteras y
con el objetivo de ampliar conocimientos
y establecer redes colaborativas, realicé
una visita a diversas instituciones en Za-
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ragoza y Madrid, donde pude observar
de cerca las practicas y programas que
se desarrollan en el campo de los cuida-
dos paliativos y la atenciéon a personas
mayores.
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Zaragoza

Hospital San Juan de Dios: En este
centro, tuve la oportunidad de conocer
de primera mano cémo se gestionan los
cuidados paliativos en un entorno hos-
pitalario, gracias al Dr. Emilio Gonzailez
Pérez, director médico, Paula Gonzalez
y Pilar Aguirdn, psicélogas del Equipo de
Atencion Psicosocial. Su enfoque integral
abarca no solo el manejo del dolor y los
sintomas, sino también el apoyo emocio-
nal a los pacientes y sus familias, lo que
resulta esencial en el tratamiento de enfer-
medades avanzadas.

ESAD3 (Equipo de Soporte de Aten-
cion Domiciliaria): El equipo de atencion
domiciliaria, liderado por Santi Trueba
en Zaragoza destaca por su capacidad
de llevar el cuidado a los hogares de los
pacientes, permitiendo que éstos reciban
tratamiento en un entorno familiar. Ob-
servé como los médicos y enfermeras co-
laborando de manera efectiva, favorecen
brindar una atencion personalizada, cen-
trada en las necesidades del paciente y su
familia. Definitivamente son un equipo de
profesionales que ademas de dar un exce-
lente servicio, tienen una calidad humana
y un concepto claro del autocuidado, dig-
no de admirar.

Centros de Mayores: En los diferentes
Centros de Mayores que visité, se trabaja
con especial énfasis en la planificacion
de voluntades anticipadas y el manejo
del duelo. Estos programas, desarrollados
en colaboracion con la Fundacion Caixa,
permiten que las personas mayores tomen
decisiones informadas sobre su atencion
futura y reciban apoyo emocional para
lidiar con la pérdida de seres queridos.
La inclusion de voluntades anticipadas en
estos centros es un modelo digno de re-
plicar en otros contextos. Gracias a Sergio
Miguel, psicologo encargado de dar esta

iﬁ

atencién pude observar como funcionan
los distintos centros de mayores y los dis-
tintos niveles de atencion que se dan en
los mismos.

Madrid

Hospital Infanta Elena de Valdemoro:
En este hospital, tuve la oportunidad de
interactuar con el equipo de Cuidados Pa-
liativos liderado por la Dra. Maria Herre-
ra Abian y de la mano de Esther Martin,
profesional de la psicologia, con mas de
20 anos acompanando a los pacientes de
Cuidados Paliativos. El enfoque del equi-
po es integral y humanizado, trabajando
en estrecha colaboracion con los pacien-
tes y sus familias para garantizar una aten-
cién personalizada y respetuosa. Pude ob-
servar como manejan tanto el control de
sintomas como el apoyo psicosocial, brin-
dando una atencién completa que incluye
aspectos fisicos, emocionales y espiritua-
les. Fue en definitiva, el lugar donde pude
observar con mucha precision lo que es
trabajar y conffar en el equipo. Aqui ab-
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sorbi la forma mids humana de atencion
de la mano de Esther, con un caso donde
la familia se resistia ante la idea de que
su hermano/hijo, a pesar de mostrarse sin
sintomatologia, (Dx Glioblastoma multi-
forme con Ant. de derrame cerebral) era
candidato a sedacion paliativa.En Madrid
asisti a la XIX Jornada de Cuidados Pa-
liativos organizada por el Centro de Hu-
manizacion de la Salud de los Religiosos
Camilos, donde pude también visitar la
Unidad de Cuidados Paliativos del Centro
y continuar mi formaciéon profesional en
el area.

Conclusion

La visita a estas instituciones en
Zaragoza y Madrid fue una experiencia
tremendamente enriquecedora que me

permitié observar como se estin imple-
mentando programas de cuidados pali-
ativos y atencién a personas mayores de
manera efectiva. Estos modelos de aten-
cion centrado en la persona, especial-
mente los que involucran la participacion
activa de la comunidad y el enfoque en
voluntades anticipadas, representan un
ejemplo valioso para mejorar la atencion
en Republica Dominicana. Las lecciones
aprendidas y las conexiones establecidas,
dejaron en mi un deseo profundo de me-
jorar la atencion en paliativos en mi pais.
Regreso con el corazén lleno de experi-
encias, y muchas emociones agradables y
una mente con sed de darse a sus px con
mucho autocuidado, y humanidad. Eter-
namente agradecida del Dr. Tirso Ventura
y a Paliativos sin Fronteras por su apoyo
para la realizacion de esta pasantia.

PASANTIA DEL DR. GABRIEL ROMERO ALIAGA

Por medio de convenio entre la Socie-
dad Ecuatoriana para el Estudio y Trata-
miento del Dolor y Paliativos Sin Fronte-
ras, pude obtener una estancia formativa
para capacitacion y actualizacion en téc-
nicas para el tratamiento del dolor croni-
co en el Hospital Universitario de Nava-
rra (HUN) en Pamplona, Espana, donde
se designé a la Dra. Laura Gomez Gila,
jefa del servicio de medicina del dolor de
HUN, como tutora encargada de supervi-
sion de la estancia formativa, en calidad
de observador de los procedimientos rea-
lizados, ademas de participar en labores
asistenciales.

Durante esta pasantia tuve acceso:

e Intervenciones minimamente invasi-
vas: De acuerdo a la formacion previa
como médico especialista en aneste-
siologia y terapia del dolor, pude ob-
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serva procedimientos minimamente
invasivos con apoyo de ultrasonido
o fluoroscopia para la realizacion de
bloqueos analgésicos diagnosticos o
terapéuticos de nervios periféricos,
musculos, fascias, procedimientos en
neuroeje, tales como colocacion de
neuroestimuladores o bombas intra-
tecales.

e Consulta externa

e Interconsultas y pase de visita en
planta

e Docencia: reuniones cientificas los dias
miércoles a primera hora para actuali-
zacion y mejoramiento continuo de la
practica anestésica Contacto con enfer-
meria: seguimiento de pacientes, ionto-
foresis, colocacion de parches de cap-
saicina, bloqueo de ganglio esfenopa-
latino, administracion de neuromodula-
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Fotagrafias: Isquicrda: Hospital Virgen del Camine  Complejo Hospital Universitario de Navarra,

Derecha: Dra. Lawra Gomez Gila, twtora de estancia formativa — Jefe de servicio, Unidad del Dolor

- HUN

dores. Puedo afirmar que esta estancia
formativa me ha aportado un gran be-
neficio para la practica clinica diaria en
mis pacientes, ademas, la complemen-
tariedad con la parte clinica y manejo
integral del paciente han constituido
una parte fundamental para el abor-
daje completo del paciente con dolor
cronico, si bien es importante contar
con las habilidades para realizacion los
procedimientos, es igual de importante
conocer las indicaciones y el paciente
correcto que puede ser beneficiario de
las intervenciones y en quienes estas
no podrian aportar un beneficio claro a
su enfermedad.

Conclusiones

Debo manifestar que ha sido una gran
oportunidad para el crecimiento profe-
sional, tanto en conocimientos, como en
habilidades para el manejo de pacientes
con dolor crénico; que el personal que
labora en la Unidad del Dolor del HUN

cuenta con una gran predisposicion por
compartir sus conocimientos y que duran-
te toda la estancia, pude observar un gran
apoyo y amabilidad por parte de ellos.
Agradezco al convenio entre SEETD y PSF
por haber facilitado esta estancia que se-
guramente serd de gran utilidad para mis
pacientes en Ecuador, especialmente los
pacientes oncolégicos de SOLCA — Nu-
cleo de Quito, quienes serdn los princi-
pales beneficiarios de los conocimientos
adquiridos para el control integral de su
dolor. Percepcion general Puedo afirmar
que esta estancia formativa me ha aporta-
do un gran bien.

HOSPITAL
UNIVERSITARIO
DE NAVARRA
NAFARROAKD
OSPITALE

UNIBERTSITARIODA
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ACTUALIZACIONES Y ESCENARIO DE LA MEDICINA PALIATIVA EN NIGERIA
DR FOLAJU 0.0YEBOLA MPHIL MEDICINA PALIATIVA (UCT)

LOS servicios de cuidados paliativos, su
crecimiento y desarrollo proactivo co-
menzaron en Nigeria el ano 2007, justo
después de la inauguracion de la Asocia-
cion de Hospice and Palliative care of
Nigeria (HPCAN), gracias a la asistencia
y apoyo de la profesora Anne Merrimann
del Hospice Uganda Africa (HUA). Segun
el ultimo recuento, HPCAN tiene alrede-
dor de 160 miembros profesionales de la
salud de todo el pais y organiza la Confe-
rencia Cientifica Anual y Reuniones Gene-
rales Anuales (RGA) para unir a las perso-
nas afines a paliativos.

El primer Departamento de Medici-
na Paliativa y del Dolor del pais se cred
en el Centro Médico Federal de Abeoku-
ta (Nigeria) en 2000, tras el cual se han
establecido servicios de cuidados paliati-
vos hospitalarios similares integrados en
los servicios de cuidados intensivos en
las seis areas geopoliticas del pais. Cabe
mencionar que la aprobacién del servicio
de Medicina del Dolor y Paliativos en el
Departamento de Medicina, fue parte de
un grupo de servicios de cuidados palia-
tivos independientes con influencias loca-
les y de la politica institucional del hospi-
tal. Su creacion fue bastante laborioso con
muchos desafios, obstaculos y burocracia
por la falta de una Politica Nacional de
Cuidados Paliativos formal en el pais. Hoy
en dia, desde 2021 es mucho mas facil,
porque ya existe una politica nacional en
marcha, pero el gobierno no es lo todavia
muy proactivo para conseguir mejorar los
resultados.

En linea con la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), el enfoque de los CP
en la salud publica, ha tenido un gran
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éxito a nivel mundial en dreas tematicas
como la politica, medicamentos, educa-
cion de profesionales y su promocion. Si
bien no somos muchos, existe un grupo
de personas que defendemos el Proyecto
Nacional de Cuidados Paliativos, y conti-
nuamos sensibilizando y abogando por su
existencia al gobierno y a sus institucio-
nes de salud locales porque el pais esta
todavia lejos de alcanzar un nivel robusto,
dado que la educacion en CP no se ha
incluido todavia en el plan de estudios y
capacitaciones de pregrado y posgrado en
el pais. De ahi que el principal deseo de
la PSF-Espana desde 2018 fuera principal-
mente invertir en la educaciéon en cuida-
dos paliativos de los profesionales sanita-
rios del pais.

Medicamentos

Uno de los hechos mis importantes
para la prestacion de servicios de cuida-
dos paliativos en los paises es la disponi-
bilidad de opioides y el acceso a la mor-
fina, porque los opioides son necesarios
para controlar el dolor del paciente. Asi,
se necesitdé mucho esfuerzo y trabajo por
parte de la Sociedad Nacional del Dolor y
el grupo de cuidados paliativos para res-
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tablecer el acceso a la morfina suspendido
en los siguientes 15 anos. La mayoria de
los profesionales de la salud capacitados
en ese periodo, nunca tuvieron la opor-
tunidad de recetar el medicamento, ni el
conocimiento y las habilidades necesa-
rias sobre el uso de la morfina. El primer
lote de morfina en polvo traido al pais,
fue preparado y convertido en morfina
oral y caduco por falta de uso. Solo tres
instituciones; El Centro Médico Federal
de Abeokuta, el Hospital Universitario de
Ibadan y el Hospital Universitario Ahma-
du Bello que contaban con expertos en
cuidados paliativos, pudieron recetar el
medicamento. Durante esos 15 anos los
Unicos opioides disponibles fueron la di-
hidrocodeina y la pentazocina, opioides
leves y no lo suficientemente fuertes ni
eficaces para el control del dolor en los
servicios de CP.
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Después de la caducidad del primer
lote de morfina en polvo en el pais, el
Ministerio de Salud Federal tardé6 mucho
tiempo en importar otro lote debido a esa
experiencia. El gobierno y las partes inte-
resadas se dieron cuenta de que los profe-
sionales de la salud obviamente requieren
capacitaciones masivas para poder tener
la suficiente confianza en la prescripcion
del medicamento y luchar contra la opio-
fobia existente entre los profesionales de
la salud. Los pacientes y el pablico requie-
ren también mas sensibilizacion y defensa
para contrarrestar la creencia general de
que la morfina solo estd destinada a los
pacientes moribundos.

Politica nacional de cuidados paliativos

La ILy de Politica Nacional de Cuida-
dos Paliativos entr6 en vigor en el ano
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2021 para promover el crecimiento de los
cuidados paliativos en el pais después de
décadas de espera. Sin embargo, aunque
la ley estd en vigor, su implementacion
es lenta, no existe un presupuesto guber-
namental formal, pero la ley va a promo-
ver una integracion de los servicios de
cuidados paliativos en los tres niveles de
servicios de atencion médica en el pais a
nivel nacional, especialmente a nivel co-
munitario.

Educacion y capacitacién en cuidados
paliativos

La educacion en cuidados paliativos
en Nigeria siempre ha sido una formacion
ad hoc, por lo que muchos profesionales
de la salud del pais perdieron la oportu-
nidad de formarse durante su etapa uni-
versitaria porque ésta no era parte de cu-
rriculum de estudio. Este incumplimiento
ha contribuido a la escasez de mano de
obra en cuidados paliativos y a la cadu-
cidad del primer lote de morfina en pol-
vo importado al pais. Algunos cientos de
profesionales de instituciones de salud
terciarias se han capacitado en el uso de
opioides en el marco del proyecto “Treat
the Pain”, financiado por la Sociedad
Americana del Cancer junto al Ministerio
Federal de Salud de Nigeria. En el ano
2018, la Asociacion de Cuidados Paliati-
vos sin Fronteras de Espana (PSF-SPAIN)
colaboré con el Departamento de Medi-
cina del Dolor y Paliativa de Abeokuta,
Nigeria para el patrocinio anual de la
formacion de los profesionales sanitarios
de Nigeria. Esta ONG sanitaria patrocina
actualmente la cuarta edicion anual de
la educacion, formacion y tutoria en cui-
dados paliativos de los profesionales de
la salud y aprendices de Nigeria a través
de la exploracion y el establecimiento de
nuevos socios en todo el pais. La organi-
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zacion ha financiado y capacitado a cien-
tos de diferentes miembros del personal
y estudiantes del hospital Abekouta y ha
facilitado programas de hermanamiento
y apoyado el establecimiento de nuevos
servicios de cuidados paliativos en algu-
nos centros de atencion secundaria de la
salud en el Estado de Ogun, Nigeria. PSF
envio en 2019 a la Dra. Danielle Soler de
Brasil como la primera cooperante para
una estancia de tres meses en ese hospi-
tal. El curso anual de CP ha sido muy so-
licitado por diferentes profesionales de la
salud multiprofesionales, especialmente
con la acreditacion de CPD / CME de 20
unidades para el curso de 3 dias. Emplea
diferentes estilos de aprendizaje que van
desde ensenanzas didacticas, escenarios
de resolucion de casos y problemas, jue-
gos de roles, ensenanzas a pie de cama,
tutoria y hermanamiento con los hospita-
les hermanos.

La Gltima formacion de PSF-Espana en
2023 en Nigeria fue hibrida e incluy6 for-
macién presencial y transmision virtual
online ampliando la participacién a los
participantes registrados online. La estra-
tegia de educacion, formacion y mento-
ria de PSF-Espana en 2024 /2025, es un
cambio de paradigma para explorar el
recorrido de las CP en las diversas ins-
tituciones sanitarias de forma individual,
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en lugar de realizar la formacion local en
el Centro Médico Federal de Abeokuta,
Nigeria.

Viene a bien recordar comentarios de
algunos de los participantes anteriores:

“He adquirido una vision de lo que
implican los cuidados paliativos y esto ha
aumentado mi interés. Tengo muchas ga-
nas de aportar mi granito de arena como
fisioterapeuta”

“El CP tiene mds sentido para mi aho-
ra y es muy relevante para una atencion
eficaz y eficiente no solo para los enfermos
terminales”

“Se visualizan varios escenarios y ejen-
plos de casos reales en el contexto local a
diferentes niveles para una mejor asimila-
cion y comprension”

“Vine aqui con muchas preguntas,
preocupaciones y expectativas... se resol-
vieron adecuadamente” Participantes en
linea:

“Por favor, tengan la amabilidad de
utilizar un lugar con buena red para la
proxima formacion”

Tenemos que investigar y corregir los

problemas técnicos porque hubo interrup-
ciones recurrentes durante la capacita-
cion, especialmente para aquellos que se
unieron virtualmente” “El aspecto virtual
necesita mejoras”

Esta fue la primera vez que nuestro
equipo extendia el entrenamiento en vivo
en el YouTube para los participantes en
linea porque tuvimos muchas reservas
fisicas que no pudimos cumplir. Desde
entonces hemos aprendido mucho de la
logistica técnica, incluida la escasa conec-
tividad a Internet y la penetracion en los
paises de ingresos bajos y medianos
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ACTIVIDADES DE PALIATIVOS SIN FRONTERAS EN RD DEL CONGO EN 2024
DRA. ANA GUTIERREZ, REPRESENTANTE DE PSF EN RD CONGO

ESTE ano compartimos con vosotros en
Notas Paliativas tres actividades desta-
cadas que hemos realizado, aparte de la
atencion clinica diaria de nuestros pacien-
tes. Dichas actividades nos han permitido
dar a conocer a nivel Nacional e Interna-
cional el trabajo de PSF, y todas las activi-
dades han tenido mucho interés entre los
participantes.

1. Curso en el Instituto Superior de
Ciencias de Enfermeria, ISSI: Entre el
mes de marzo y junio, hemos realizado un
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curso de cuidados paliativos con las alum-
nas del dltimo curso de la escuela privada
de enfermeras ISSI, asociada al hospital
Monkole. Participaron una treintena de
alumnas, con mucho interés y participa-
cion. Teniamos el curso los lunes por la
tarde y pudimos dar la historia y los as-
pectos generales de CP, los cuidados de
enfermeria en CP, la comunicacion con el
enfermo y su familia, control de sintomas,
el duelo. También pusimos a su disposi-
cion la guia de CP en francés. Este curso
ha sido muy bien acogido y valorado por
los alumnos.

2. Participacion en la 12 Conferen-
cia internacional de Educacién en Eti-
ca: Aunque fui invitada a titulo personal,
tuve la suerte de poder presentar el traba-
jo realizado en los ultimos anos con Pa-
liativos sin Fronteras en distintos aspectos
como: reflexion ético-clinica en los gru-
pos de autoayuda de pacientes cronicos
con VIH, cémo introducir unos cuidados
paliativos universales en una cultura do-
minada por una medicina tradicional y
consideraciones éticas y psicologicas al
hablar de la muerte a pacientes en el seno
de una cultura africana animista y tradi-
cional. En este congreso participaron mas
de 100 personas de muchos paises distin-
tos de Asia, Europa y América, de Africa
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la nuestra fue la Gnica presencia y dimos
voz a todo este trabajo que realizamos.
Hubo muchas preguntas en la ronda de
intervenciones y el intercambio fue muy
rico.

3. Primer simposio de Cuidados
Paliativos en Kinshasa, RD Congo. El
24 y 25 de septiembre se ha realizado en
Kinshasa el primer simposio de CP, con
mas de 200 participantes. Este simposio
estuvo organizado por la Asociacién Na-
cional Congolesa de Cuidados Paliativos,
en cuya constitucion hemos colaborado.
PSF estuvo representado por Mme. Doris
Balya y el equipo médico de la unidad de
medicina primaria del CH Monkole hizo
una presentacion del trabajo realizado en
su departamento y la contribucion de PSF
en su formacion. Ellos presentaron tam-
bién la guia en francés de PSF en dicho
congreso, y luego la difundieron en pdf
a todos los participantes. Hay un prover-
bio africano que dice: “las huellas de las
personas que caminaron junlas, nunca
se borran”. Pues ahi vamos haciendo este
camino, juntos y dejando huellas impor-
tantes. Que nada nos detenga la ilusion
de seguir sembrando nuestro objetivo de
dar a conocer la importancia y diversidad
de los CP en cualquier pais y a cualquier
edad.
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MEMORIA DE LA EXPERIENCIA EN EL HOSPITAL MONKOLE . KINSHASA -
EL CONGO. UN ENCUENTRO CON LO ESENCIAL

LUCIAARAGON LAVAYEN, CAROLA PAMPILLON ALBERT Y ALMUDENA ESTEVEZ GARRIDO.

UNIVERSIDAD DE NAVARRA

TRES estudiantes de la Fa-
cultad de Medicina de la
Universidad de Navarra: Lu-
cia Aragon Lavayen, Carolina
Pampillon Albert, Almudena
Estévez Garrido se apunta-
ron a un programa de coo-
peracion internacional para
pasar un mes en el Hospital
Monkole y en el Orfanato de
Kinshasa, por lo que se pidio
apoyo a Paliativos s in Fron-
teras por la relacion que tiene
con el hospital y porque alli
trabaja la Dra. Ana Gutiérrez que prom-
ueve los cuidados paliativos en ese hospi-
tal. A su retorno han referido a Carmen de
la Fuente, Vicepresidenta de PS les hizo
estas entrevista sobre su experiencia:

El viaje les ha permitido tomar contac-
to y hacer realidad sus suenos de ir a
Africa y de conocer la importancia de la
cooperacion. Lucia indica que “Siempre
ha sentido una profunda curiosidad por
la cooperacion internacional, por cono-
cer olros paises, otras culturas, para asi
poder comprender mejor a las personas y
al fascinante mundo que nos rodea.” Para
Carola, este viaje le ha permitido podido
poner en practica gran parte de lo apren-
dido el pasado curso, asi como ampliar in-
finitud de conocimientos al ver las mismas
especialidades aplicadas a un contexto de
nivel socioeconémico precario. Fue de es-
pecial interés aprender sobre enfermeda-
des que no se dan en occidente, como la
malaria o la drepanocitosis, asi como la
forma de trabajo en el area de atencion
primaria, que bajo la filosofia “Point Of

Care”, se desarrollan en sus centros de sa-
lud y ofrecen un servicio de calidad adap-
tindose a la falta de recursos.”

Para Almudena: “Vivir un mes de prdc-
ticas en el Hospital Monkole, en la Repii-
blica Democrdtica del Congo, ha sido una
experiencia que trasciende lo acadeémico y
profesional. Desde el primer momento en
Kinshasa, el aire cargado de polvo, sudor
y vitalidad me dio la bienvenida a una
realidad que desafia cualquier cdlculo
bumano. Lo que alli encontré no fue solo
un sistema sanitario limitado ni una cul-
tura distinta, sino un espejo que reflejaba
las preguntas mas fundamentales sobre la
vida, el sufrimiento y el amor. Esta expe-
riencia recoge no solo anécdotas y apren-
dizagjes clinicos, sino también las profun-
das reflexiones que surgieron al vivir y
trabajar junto a personas cuya existencia
esta marcada por la lucha diaria por la
vida.

Para Lucia: “Estos mes en Kinshasa han
ampliado significativamente su perspecti-
va al atender a los pacientes. He aprendido
que, en muchas ocasiones, lo que un pa-
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ciente realmente necesita no es una aten-
cion médica impecable, sino compania y
apoyo durante su enfermedad. En Africa,
los recursos eran limitados y, a menudo,
no habia mucho mds que ofrecer desde el
punto de vista médico. Esta experiencia le
ha ensenado que la medicina no es solo
un acto técnico, sino también profunda-
mente humano”. Las tres coinciden que
estas experiencias han sido profundamen-
te transformadoras y que les han enseria-
do que lo realmente importante en la vida
no estd en lo que tenemos, sino en lo que
somos. A menudo nos dejamos atrapar por
la buisqueda de posesiones: dinero, bienes
materiales, reconocimiento, olvidando o
esencial, olvidando nuestro ser. Observar
de cerca a la poblacion africana nos hizo
reflexionar profundamente. A pesar de te-
ner muy poco, son felices porque su felici-
dad no depende de lo que poseen, sino de
lo que son. Sus sonrisas, su bondad y su
capacidad de valorar lo esencial me mos-
traron que la verdadera riqueza no estd
en el tener, sino en él ser.

“El hospital y el orfanato nos ensena-
ron que, muchas veces, los pequerios ges-
tos —como un abrazo, una palabra ama-
ble o simplemente estar presente— pue-
den ser tan importantes como los grandes
avances médicos. Salir de mi zona de
confort y vivir de cerca estas realidades
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no solo me hizo mds consciente de las des-
igualdades que existen en el mundo, sino
que también me mostro que la bondad y
la empatia son herramientas poderosas
para sanar, tanto al otro como a uno mis-
mo”. Hoy siento que esta experiencia no
solo me ha enriquecido profesionalmente,
sino que ha dejado una bhuella profunda
en mi_forma de ver la vida y en mi mane-
ra de conectar con las personas. Es algo
que me acompanarda siempre )y que me
impulsa a ser una mejor persona y pro-
Sfesional.

Almudena hablando sobre el El mito
de la felicidad en la pobreza: “No tienen
nada y aun asi son mas felices” fue una de
las frases mds repetidas al volver a casa. Y
aungque encierra algo de verdad, también
simplifica una realidad mucho mds com-
pleja. Es cierto que la falta de bienes mate-
riales puede liberarles de preocupaciones
superficiales, permitiendo concentrarse
en lo esencial. Sin embargo, no debemos
ignorar el inmenso sufrimiento que acom-
pana esa carencia: hambre, enfermeda-
des no tratadas, incertidumbre constan-
te. La felicidad que observamos no es un
estado permanente ni una consecuencia
directa de la pobreza. Es una eleccion
diaria, una expresion de resiliencia que
encuentra su fuerza en el amor. En Kin-
shasa aprendi que detrds de alguien que
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ama bay alguien que sufre, y que solo el
amor permite transformar ese sufrimiento
en impulso vital.”

Transformar la experiencia en com-
promiso “Qué experiencia mads fuerte has
vivido, jeh?”. Esta frase resume una ten-
dencia bumana: convertir vivencias in-
tensas en hitos personales, en recuerdos
para almacenar en una mochila vital.
Pero esta experiencia no puede quedarse
en un simple episodio, en algo que contar.
Lo vivido en Kinshasa exige una respuesta
mds profunda: reflexionar, integrar y ac-
tuar. Las personas que conoci en el Con-
go no pueden ser solo un recuerdo, ni sus
problemas algo que dejé atrdas al cerrar la
maleta. Mi corazon se quedo alli, en cada
una de las bistorias que me conectaron
con una realidad que sigue viva mientras
Yo escribo estas lineas desde la comodidad
de mi hogar.

Esta experiencia me ha ensenado que
no basta con presenciar; es necesario im-
plicarse, comprometerse y vivir con un
proposito que trascienda lo personal. En
resumen, me he replanteado el signi-
ficado de la felicidad: no es algo que se
encuentre en lo material, sino en lo que
llevamos dentro. Estan profundamente
agradecidas a PSF por haber podido vivir
esta experiencia. A nivel médico, ha sido
una oportunidad valiosa para aprender

como, incluso con recursos limitados, es
posible salvar vidas y marcar una dife-
rencia significativa. La creatividad, el
ingenio y la dedicacion del personal sani-
tario en situaciones tan adversas les han
dado lecciones que llevaré conmigo siem-
pre. “Hemos aprendido que el valor de la
vida no radica en lo que tenemos, sino en
como nos relacionamos con los demds, en
como damos y recibimos amor. Me lle-
vo lecciones clinicas, si, pero sobre todo
bumanas: la importancia de vivir con el
corazon entregado, de no temer al su-

Sfrimiento si estd al servicio del amor, de

no olvidar nunca la responsabilidad que
conlleva haber recibido tanto. Volveré al
Congo, si Dios lo permite, pero mientras
tanto, mi tarea es clara: vivir sin descan-
so, amar sin medida y mantener vivo el
recuerdo de lo que alli aprendi. Porque la
verdadera experiencia no esta en lo que
se vive, sino en lo que ésta te transforma.
El contraste entre mi realidad y la de las
personas que conoci en el Congo me lle-
né de una gratitud profunda, pero tam-
bién de un sentido de responsabilidad.
No puedo “dormirme” en la comodidad
de mi privilegio. Estoy llamada a vivir sin
descanso, agradeciendo cada pequerio
regalo inmerecido y buscando formas de
compartirlo con quienes no han tenido las
mismas oportunidades.
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REVISION DE LIBROS RELACIONADOS CON PALIATIVOS

CUIDADOS PALIATIVOS PARA EL PRIMER NIVEL DE ATENCION:
UN ENFOQUE INTEGRAL Y COLABORATIVO

DRA. PATRICIA BONILLA SIERRA. DECANA FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD DE LA
UNVERSIDAD TECNICA PARTICULAR DE LOJA. ECUADOR

Es una obra de referencia editada en
2023 por la especialistas en cuidados pa-
liativos; Dras. Patricia Bonilla S., Viviana
Araujo L., M. Cristina Cervantes V, Merce-
des Diaz C., Dra. Gabriela Moya J. y Evelyn
Frias-T. Constituye un hito en la literatura
médica latinoamericana al proporcionar
una gufa exhaustiva y actualizada sobre
la atencion paliativa en el contexto de la
Atencion Primaria de Salud (APS). Es el
resultado de un esfuerzo conjunto entre
la Universidad Técnica Particular de Loja
(UTPL), la Asociacion Ecuatoriana de Cui-
dados Paliativos (ASECUP) y la Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos
(ALCP), para fortalecer la capacitacion
de los profesionales de la salud que se
enfrentan a la compleja tarea de brindar
cuidados paliativos desde el primer nivel
de atencién. Contd con la participacion de
mas de 80 autores, entre médicos, enfer-
meros, psicologos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas y otros profesionales de la
salud, que han aportado su experiencia y
conocimientos para construir un material
interdisciplinario, adaptado a las necesi-
dades reales del primer nivel de atencion
en América Latina y el mundo.

El libro esta compuesto por 57 capi-
tulos, organizados en secciones clave que
abarcan desde los aspectos generales de
los cuidados paliativos hasta el manejo es-

124 PALIATIVOS SIN FRONTERAS
MUGA GABEKO PALIATIBOAK

CUIDADOS
PALIATIVOS
PARA EL

PRIMER
NIVEL

DE ATENCION

pecifico de sintomas complejos. Cada ca-
pitulo ha sido cuidadosamente disenado
para proporcionar informacion practica y
basada en evidencia, con un enfoque cen-
trado en el paciente. El libro esta dispo-
nible de forma gratuita, tanto en formato
impreso en bibliotecas universitarias como
en formato digital en las plataformas de
diversas universidades ecuatorianas, faci-
litando su acceso sin restricciones a es-
tudiantes, docentes y profesionales de la
salud. Ademas esta en formato de acceso
libre https://librocuidadospaliativos.com/
wp-content/uploads/2023/10/libro_cuida-
dos_paliativos_primer_nivel_atencion.pdf
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El impacto de esta obra trasciende las
fronteras del Ecuador; su distribucion en
Latinoamérica representa un avance sig-
nificativo en la educacién y difusion de
los CP en la region. La colaboracién con
expertos de distintos paises ha permi-
tido adaptar el contenido a la realidad
socioeconémica y cultural de la region,
ofreciendo soluciones pricticas para la
implementacion de los CP en el primer
nivel de atencion. “Cuidados Paliativos
para el Primer Nivel de Atencién” es una
herramienta valiosa que ofrece una vision

integral, actualizada y accesible a todos
los profesionales en la atencion prima-
ria. Su contenido practico, basado en la
evidencia y adaptado a la realidad de His-
panoamérica, lo convierte en un recurso
indispensable para mejorar la calidad de
vida de los pacientes con enfermedades
cronicas avanzadas y sus familias. PSF
felicita a las autoras por este trabajo tan
importante para la difusion de los CP y el
alivio del sufrimiento relacionado con la
enfermedad grave.

LA MIRADA DEL PACIENTE

Miradas que hablan. Miradas que
cuentan historias: Miradas que nos tocan
el alma. Imédgenes que inspiran: Cinfa ha
elaborado tres volimenes del libro “la
mirada del paciente”, que ofrecen una
muestra de veinte fotografias, selecciona-
das de entre las presentadas al certamen
del mismo nombre. Veinte imdgenes que
nos revelan la realidad, sin filtros, de las
personas que afrontan la enfermedad y la
de las personas que les cuidan. A través
de ellas, somos testigos de un dia a dia
lleno de luces y de sombra, pero también
de afecto, ternura y belleza.

Acompana a cada instantinea un rela-
to inspirado en ella, escrito de su puno y
letra por diferentes personalidades espa-
nolas de los campos del arte, el deporte,
la ciencia o la gastronomia. Autores y au-
toras que nos permiten a través del poder
evocador de las palabras ponernos en la
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piel de sus protagonistas. Una mirada dis-
tinta a una realidad que forma parte de
la vida.

Los libros “La mirada del paciente”,
ediciones 2020, 2022 y 2024 pueden des-
cargarse gratuitamente en https://lamira-
dadelpaciente.cinfa.com/

La brevedad de la vida no debe paralizarnos sino evitarnos una vida diluida,

sin intensidad. La tarea de la muerte es obligar al hombre a abordar las cosas

esenciales.

S. Lindqvist
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EL cine es un instrumento formativo muy importante tanto para la formacion de sani-
tarios como también de los cuidadores porque el cine se nutre de historias humanas,
donde el enfermo y su padecimiento juegan un papel esencial, dado que la enfermedad
tiende a irrumpir de forma imprevista y es capaz de cambiar el curso de su vida y su
percepcion de la realidad. La potencialidad docente del cine reside en que es un pro-
cedimiento visual vinculado al ocio y al entrenimiento , por lo que noes de ayuda no
solo para el conocimiento de los valores que fomentan las historias contenidas en las
peliculas, sino también para respetar otras formas culturales de entender la enfermedad

y la realidad.En esta ocasion revisamos dos peliculas: Los destellos y Living.

LOS DESTELLOS
WILSON ASTUDILLO

Direccion: Pilar Palomero.

Guion: Pilar Palomero.

Relato de Eider Rodriguez

Protagonistas: Patricia Lopez Arnaiz, Antonio
de la Torre, Maria Guerola, Julian Lopez y Ra-
mon Fonsere.

Duracion: 101 minutos.

Distribuidora: Carmel Films.

Género: Drama-familia

Esta pelicula dirigida y escrita por Pilar
Palomero ha sido premiada con la Con-
cha de Oro del Festival de Cine de San
Sebastian en 2024. Esta basada en el relato
“Un corazon demasiado grande de Eider
Rodriguez. Tiene como protagonistas a
Patricia Lopez Ar-
naiz, como Isabel
que fue premiada
con la Concha de
Plata por la Mejor
Actriz, a  Antonio
de la Torre como
Ramoén , Mejor ac-
tor secundario vy
Maria Guerola, (la
hija) Mejor actriz y
Julian Lopez (com-
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panero de Isabel). Trata sobre el drama
que surge en la vida de Isabel cuando
su hija Madalen le pide que visite regu-
larmente a Ramon, que se encuentra muy
enfermo. Tras quince anos alejada de su
marido, un hombre al que ve como a un
desconocido pese a que fueron familia
durante anos, en Isabel comienzan a rea-
vivarse resentimientos que creia supera-
dos. Sin embargo, al acompanar a Ramoén
en su momento mas vulnerable, Isabel
conseguird ver con otros ojos el fracaso
que vivieron para centrarse en el presente
de su propia vida.
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Pilar Palomero ha conseguido con esta
pelicula de cuidados paliativos, resaltar y
explorar la belleza del duelo de la mano
de dos inmensos artistas: Patricia Lopez
Arnaiz Y Antonio de la Torre. Para Mar-
garita Mead, antropologa, la civilizacion
empez6 cuando se acompand y ayudo a
alguien cuando tuvo problemas. Todos so-
mos hijos del cuidado y esta es una necesi-
dad cultural y civilizadora que permite so-
brevivir y ayudar y estar al lado de otro, en
especial hasta que su vida se apague. Re-
salta el papel de la empatia y de la bondad
en los momentos de mayor vulnerabilidad
que son los de la fase final y de la impor-
tancia del el cuidado en el final de la vida.
Acompanar a alguien permite encontrar un
sentido. En vez de buscar la tragedia y en
momentos duros, su pelicula ha buscado
crear cierta belleza y resaltar la esperanza
y el amor en estos momentos. Pilar Pal-
mero es una directora muy humanista que
maneja muy bien los silencios que crean
un lugar al espectador para reflexionar y
sentir, donde puedes respirar porque la
dramatica de sus peliculas es bastante po-
tente. Da mucha importancia a la comuni-
cacion y a la amistad. Otras peliculas son
Las ninas, en 2020 y la Maternal en 2022.

Para Tona Heath, “la comprensién y el
descubrimiento de sentido, el analisis de
una vida en el marco de un relato cohe-
rente, son procesos mediante los cuales
la mente llega a aceptar la muerte, y para
esa tarea las relaciones de afecto y amis-
tad son de suma importancia. Esta pelicula
construye un viaje dentro hacia la muer-
te a través de un relato hermoso sobre la
vida e invita a vivirla a plenitud cada dia.
Resalta I. Heath “que siempre que sea po-
sible, las personas no deben morir en sole-
dad, que su cuidado debe estar a cargo de
aquellos a quienes el moribundo conoce,
preferentemente personas que lo quieran,
que la comunicacion estd mediada tanto

por palabras como
por el contacto fisi-
co, por la mirada;
que la esperanza
se relaciona con el
Suturo, pero exis-
te también en el
presente y puede
ser dirigida hacia
pequerios placeres
sensoriales: la mui-
sica, el contacto
fisico, la vision de un rostro querido la,
la luz del sol. Revivir y volver a compar-
tir recuerdos permite completar un relato
de vida coberente. La profundidad de del
tiempo en estos momentos es mdas impor-
tante que su duracion y que debe hallarse
el espacio para reconocer la resolucion de
una vida y la perspectiva de la liberacion
de un cuerpo que declina”.

Pilar Palmero bha recibido muy buenas
criticas sobre esta pelicula :"un intenso,
calido y perfecto elogio de lo tenue”. C.
Boyero indica que sales del cine tocado,
conmovido (...) hermosa y generosa (...)
Para. J. Jiménez “la pelicula es una invi-
tacion a vivir la vida.”, para Oti Rodri-
guez- El mejor cine posible sobre la mejor
bumanidad., que la excepcional caricia
del buen cine convierte en excepcional
por la cantidad de emocion que atrapa y
contagia-."Y para C. F. Heredero. ES una
obra de madurez y de crecimiento cine-
matogrdfico. (...) las reflexiones nacen de
los mismos hechos, se muestran con sen-
cillez y limpieza (...) con extraordinaria
elegancia no exhibicionista-. Un notable
paso adelante en la filmografia de su di-
rectora, finalmente para J. Battle, “la
apuesta de Pilar Palomero por el caririo y
la bondad como factores centrales del re-
lato (...) estd regida por una coberencia,
una ecuanimidad visual, formal e inter-
pretativa de primer orden.
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LIVING. Descubrir la clave para vivir

PATRICIA ACINAS. PSICOLOGA. PSICOONCOLOGA EXPERTA EN CUIDADOS PALIATIVOS.
EXPERTA EN PSICOLOGIA DE LAS ARTES AUDIOVISUALES Y ESCENICAS.

Titulo original: Living.

Director: Oliver Hermanus

Guion: Kazuo Ishiguro, Akira Kurosawa

Duracion: 102 minutos2’)

Afo y pais: 2022. Reino Unido-Suecia-Japon

Tipo de obra: audiovisual.

Pelicula/Guion adaptado: Basado en pelicula
japonesa de Akira Kurosawa.

Musica: Emilie Levienaise-Farrouch

Género: Drama. Remake, enfermedad, anos 50.

Reparto: Bill Nighy, Aimée Lou Wood, Tom
Burke, Alex Sharp, Adrian Rawlins, Hubert
Burton

Sinopsis: Londres, en la década de los 1950.
Williams es un veterano funcionario enterrado
bajo el papeleo de la oficina mientras la ciu-
dad se reconstruye después de la II Guerra
Mundial. Al recibir un demoledor diagnéstico
médico, vacia su cuenta de ahorros y se dirige
a la costa. Se promete hacer de sus ultimos
dias un tiempo significativo, pero se percata
de que no sabe cémo hacerlo. Después de
que un misterioso desconocido lo lleve a la
ciudad, Williams se siente intrigado por una
joven companera de trabajo que parece po-
seer la vitalidad que ¢l habia perdido. Con la
ayuda de su optimista colega, Williams pone
todo su empeno en hacer feliz, de un modo
sorprendente, a su entorno...

Enlaces a promociones de la pelicula: https://
www.youtube.com/watch?v=mzdcUCSsPUA
Trailer espafol. duracion 2:10” (VE) https://
www.youtube.com/watch?v=XYoOsn8H3RE
25° British Independent Film Awards (2022) - ce-

remonia 4 dic. (Helen Scott)

La pelicula cuenta la historia de un
hombre al que le cambia la vida totalmen-
te cuando le diagnostican una enfermedad
oncolégica en fase avanzada. Llevaba una
vida ordenada, tranquila, casi obsesiva,
pero cuando sabe que esta enfermo lleva
a cabo elecciones vitales que le animan a
disfrutar de la vida de otra manera, hacer
cosas que antes €l tenfa autoprohibidas. Y
que cuando las pone en marcha le permiten
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ver el auténtico sentido de la vida. Fl relato
estd basado en la obra original del premio
nobel Kazuo Ishiguro posteriormente read-
aptada en el mundo japonés, Por eso po-
demos decir que la historia de esta pelicula
es un remake, de una pelicula japonesa
“VIVIR” (Kins, de 1952), del maestro Akira
Kurosawa; quien también ha participado
en el guion de esta pelicula mas moderna.
Ha sido necesario una adaptacion cultural
desde la sobriedad japonesa a la pulcritud
inglesa y durante los 70 anos de diferencia
que hay entre las dos versiones.

Hay escenas muy sugestivas del cam-
bio, como cuando aparece vestido con
su traje comiendo en las escaleras junto a
personas que ha conocido en su proceso
personal de aprender de los placeres de la
vida (que se disfrutan mas cuando se sabe
de la vida limitada). La musica de la peli-
cula es muy sugerente e invita a la accion,
a la vida, a la activacion personal a hacer
cosas en la vida. La estética de la pelicula
tiene tonos blancos y negros (piedras de
edificios y trajes oscuros de los protago-
nistas), ambientes y zonas oscuras o en



VOL. 25 - N° 1 DICIEMBRE 2024

NOTASPALIATIVAS 2024

penumbra en interiores... A medida que
la pelicula avanza van apareciendo mas
gamas de colores, mas diversidad, mas de-
talles.... Hay pasajes verdes, el tren como
analogia del recorrido de la vida, y lugares
por donde se pasa, mas faciles y otros con
accidentes geograficos mas dificiles.

El personaje principal habla de que
su sueno era ser funcionario pero con el
transcurrir de los dias, se le “olvidé vivir”
y tardo en darse cuenta. Llevaba una vida
gris “sin ser feliz ni infeliz”, pero monoto-
na, aburrida y poco interesante. Antes era
rigido, inflexible, cortante, poco afectivo,
casi esquizoide... y va cambiando ha-
sta convertirse en una persona vitalista,
amable, moldeable a las situaciones coti-
dianas. Cuando le comunican la mala no-
ticia de su enfermedad permanece hierati-
co, impasible, casi alexitimico; puede que
haya algo de shock personal y algo cul-
tural de no responder emocionalmente a
este tipo de cuestiones. Luego va viendo
que se puede disfrutar de pequenas cosas
cotidianas como una comida en un lugar
agradable con buena compania, con tiem-
po, saboreando el momento. Posiblemen-
te no lo habria aprendido si no hubiera
irrumpido la enfermedad en su vida. Y
empieza a incluir en su vida otras perso-
nas, como la chica pelirroja a la que invita
a comer a ese lugar de lujo. Tiene dos hi-
jos con los que no hay apenas contacto, le
cuesta decirles lo que le sucede, lo intenta
en alguna ocasion sin mucho éxito. Los
hijos deciden irse a dormir. Luego se dan
cuenta o se preguntan si lo sabia. El traba-
jo con sus subordinados en el trabajo tam-
bién es mondtono o poco rico en matices.

Cuando €l se da a la gente, las personas
le van dando feedback de como lo ven. En
concreto le devuelven que le han puesto
el mote de “Senor zombi” por como ac-
tia y como se comporta, “los zombis estan
muertos, pero no del todo”. También le

recuerdan “es hora de vivir un poco” cu-
ando ven que empieza a abrirse al mundo
exterior, y a socializar un poco mas y a di-
vertirse como hacen el resto de las perso-
nas en su vida cotidiana: parece que no ha
ido a una feria y todo le sorprende porque
parece que lo ve por primera vez.

Incluso cuando le ven algo preocupa-
do, le preguntan si esta bien y él respon-
de taxativamente “mejor que nunca’; ese
es el momento en que nos damos cuenta
de que el protagonista, el senor Williams,
ha aprendido lo que necesitaba aprender
para seguir viviendo en serio. Y luego ana-
de cuando estd solo y reflexiona sobre si
mismo “Recordé lo que era estar vivo de
esa manera”, es decir, conectd con una
sensacion interna que tenia agradable pero
oculta o dormida durante muchos anos. Su
nuevo entorno, que antes no lo conocia
practicamente de verdad, porque lo veian
sin apenas interactuar con €l, cuando hab-
lan entre ellos intercambian frases del tipo.
“ha cambiado” “ha decidido aferrarse a la
vida y debemos admirarle por ello”. Que
nos indican que sus cambios se han exten-
dido mas alla de si mismo.

Encontramos referencias a la perse-
verancia en encontrar los propios objeti-
vos vitales, capacidad de buscar ayuda,
aspectos de legado y vivencia previa de
la propia muerte dejando arreglados as-
untos pendientes. Y recuperar relaciones
perdidas para poder despedirse como lo
necesite. Hay algunas elipsis narrativas y
flashbacks sobre aspectos concretos de su
vida anterior que conectan con su presen-
te. Todo esto da mas interés a la pelicula,
al mismo tiempo que ayuda a aclarar al-
guNos aspectos que parecen Oscuros en
el personaje, pero que no lo son tanto. La
pelicula nos invita a vivir la vida que quer-
amos, pero de verdad, a tope, sin medias
tintas, y disfrutando de lo que nos llene
de vida en cada momento.
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MEMORIA DE ACTIVIDADES DE PALIATIVOS SIN FRONTERAS 2024

Paliativos sin Fronteras, una ONG sanitaria de Utilidad Pdblica y miembro de la AE-
CID, que trabaja para tratar de conseguir el alivio del sufrimiento grave relacionado con
la enfermedad a través de los cuidados paliativos y el alivio del dolor y porque estos
sean considerados como dos derechos humanos esenciales en especial en el final de la
vida, ha realizado durante 2024, las siguientes actividades.

ACTIVIDADES DOCENTES

HA organizado varios cursos online, en-
tre ellos, la séptima edicion del curso
de Medicina Paliativa en ninos y adoles-
centes constituida por 3 cursos: Bases de
Medicina Paliativa pedidtrica, los Cuida-
dos Paliativos en ninos con cdancer, neona-
tologia y CP en otras enfermedades Yy el de
Alivio del sufrimiento en ninios y Bioética,
con un total de 259 créditos SEAFORMEC
y la asistencia de 600 profesionales en las
siete ediciones. Se han hecho también
cuatro ediciones del curso El valor de los
cuidados en paliativos, cada uno con 93
créditos SEAFORMEC con 200 inscritos.
Con motivo de los cursos online se han de-
sarrollado numerosos webinares de 40-60
minutos de duracion con especialistas de
Espana, Colombia y México que nos son
utiles en los foros de los diversos cursos.

Dentro del programa de promocion de
los CP a la sociedad en general, PSF con
el apoyo de la Diputacion , Ayuntamiento
de San Sebastian y la Fundacion Munoa
ha organizado tres jornadas en San Sebas-
tidn y Tolosa sobre apoyo a las familias
con enfermos cronicos, apoyo en el pro-
ceso de duelo y de voluntariado paliativo
y cine con 21 conferencias a lo largo de
este ano.

130 PALIATIVOS SIN FRONTERAS
MUGA GABEKO PALIATIBOAK

PSF organizé el Dia Mundial de los
Cuidados Paliativos (CP) el 10 de octubre
de 2024, sobre 10 anos de la Declaracion
de la Asamblea Mundial de la Salud, OMS
sobre la necesidad de introducir los CP
en todos los paises con la presentacion
de Wilson Astudillo, Carmen Solorzano
Presidenta del Colegio, Belén Lopez, de
la Fundacién del Colegio de Médicos, y
la participacion de Drs. Diana Mendoza
del Hospital de Gorliz, sobre la Inequidad
en los CP, de los cooperantes de PSF Drs.
Fernando Carmona, (Cadiz) M.J. Carranza,
(Cadiz), Tirso Ventura (Zaragoza), Victor
Rivas (Jérez) , Begona Sedano y Cristina
Miguel (Madrid), que presentaron su Ex-
periencia sobre los CP en zonas rurales
del Ecuador, Prof. Carlos Martinez G. so-
bre la muerte y las diferentes culturas y
de Enrique Echeburua Sobre Estrategias
efectivas de afrontamiento.

Se agradece a la Dra. Ana Gutiérrez,
Representante de PSF en la Rep.Demo-
cratica del Congo, por haber presentado
un trabajo en Granada sobre CP en Afri-
ca que ha merecido un segundo premio.
Ella ha organizado un curso en el Instituto
Superior de Ciencias de Enfermeria, entre
marzo y junio con las alumnas del dGltimo
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curso de la Escuela privada de enfermeras
ISSI, asociado al hospital Monkole. Parti-
cip6 también en la 12 conferencia Inter-
nacional de Educacién en Etica, donde
presento el trabajo realizado con PSF en
los Gltimos anos con pacientes con VIH, y
cuidados paliativos e intervino en el 6 en
el Primer simposium de Cuidados Paliati-
vos en Kinshasa. Se present6 alli la Guia
en francés de Cuidados Paliativos que se
difundié en PDF a todos los participantes.

La Lcda. en enfermerfa M. Gabriela
Molina Jofre, nuestra representante en Ar-
gentina, organizo el curso “Principios y
Jundamentos de los Cuidados Paliativos”
con la Asociacion Argentina Desarrollo
de la ciencia del cuidado y Paliativos sin
Fronteras, con 60 horas lectivas de marzo
a Junio de 2024, que tuvo una amplia re-
percusion en su pais.

El Dr. Fernando Carmona ha represen-
tado a PSF en el Congreso de la Sociedad
Peruana de Cuidados Paliativos, como en

el encuentro celebrado en el Hospital de
Bogoti sobre Bioética en Cuidados Paliati-
vos con el Dr. Borja Pinto. Ha dado clases
en la facultad de medicina de Cadiz sobre
cooperacion internacional y PSF y presen-
tado el “proyecto Ambato” en el Colegio
Oficial de Médicos de Cadiz y Gipuzkoa
en San Sebastidn en la Jornada mundial
CP. Ha presentado a PSF en el Hospital
Puerta del Mar y el “proyecto Ambato” en
la Di6cesis de Cadiz y Ceuta.

El Dr. Tirso Ventura ha representado a
PSF en Colombia, Ecuador y Wilson Astu-
dillo ha participado con el tema Los cuida-
dos paliativos y la solidaridad en el curso
de Ecuador..

El Dr. Folaju Olusegun Oyebola esta
organizando con el apoyo de PSF para
2024, el 4° curso de Medicina Paliativa
promovido por PSF Paliativa en varios
hospitales de Nigeria.

COOPERACION INTERNACIONAL

SE han enviado medicamentos por va-
rias ocasiones y una camara de aisla-
miento de sonido a la Fundacion Arbor-
vitae de Cadiz con destino a Camerin y
a Ecuador. Con el apoyo de Aviacion sin
Fronteras hemos enviado libros de El va-
lor de los cuidados en paliativos y revistas
de Notas Paliativas para el trabajo conjun-
to con la Fundacion Alli Causai.

Siete cooperantes de PSF han ido a
Ecuador para promover la formacién pa-
liativa en equipos rurales sanitarios del
area 3 de Ecuador (Tungurahua, Chimbo-
razo, Cotopaxi y Pastaza) a los Dr. Fernan-
do Carmona, Victor Rubio, M. J. Carranza,
Tirso Ventura, Sara Barrios, Begona Seda-
no y Cristina Miguel. Mayo-junio

Lucia Aragén Lavayen, Carola Pampi-
llon Albert y Almudena Estévez Garrido,
estudiantes de Medicina de la Universidad
de Navarra hicieron una pasantia en el
Hospital Monkole de Kinshasha, Republi-
ca del Congo, con el apoyo de PSF duran-
te el mes de agosto .

Jazmin Servin, exbecaria de PSF de Pa-
raguay ha organizado un servicio de aten-
cion paliativa en su hospital en la ciudad
de Asuncion.

Cooperar es hacer con una
sonrisa en los labios lo que de
todas maneras tienes que bhacer.

Quote Magazine
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BECARIOS

URANTE 2024 PSF dentro de su politica
de ayudar a la formacién de los Profe-
sionales de paises de escasos y medianos
recursos en su red de hospitales docen-
tes solidarios ha facilitado la estancia de
los siguientes becarios para completar las
primeros 54 pasantias en 2024-Se pueden
leer sus informes en la Revista Notas Pa-

liativas 2024.

e Psicologa Nicole Abreu de la Republica
Dominicana en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital San Juan de Dios
de Zaragoza y en el equipo de Sopor-
te de ESAD3 de Zaragoza,la Unidad de
hospitalizacion a domicilio, y el Hos-

pital Infanta Elena de Valdemoro de
Madrid, durante los meses de agosto y
septiembre.

e Dra. Fanny Parreno Espinosa, anes-
tesidloga del Hospital Carlos Andrade
Marin de Quito, rotd en septiembre por
la U. de Dolor Infantil en hospital La
Paz de Madrid.

e El Dr. Gabriel Romero Aliaga, Anes-
tesista de SOLCA Ecuador pudo re-
alizar una pasantia en Hospital Uni-
versitario de Navarra para adquirir
conocimientos sobre Técnicas inter-
vencionistas de Alivio del dolor el
mes de noviembre

TELEFONO PALIATIVO

HEMOS podido colaborar con diversas
unidades de paliativos de adultos y ni-
flos como adultos de Espana para que los
pacientes que desean volver a sus paises
puedan continuar sus tratamientos en las
mejores condiciones posibles, consiguien-

do para ellos contactos paliativos en su
lugar de origen: Ecuador, Colombia, Peru,
Marruecos, Argelia, Italia y Nigeria. Tam-
bién se ha facilitado que familiares de pa-
cientes en Espana puedan acompanarlos
en Espana.

PUBLICACIONES

STE ano hemos publicado con motivo

de las Jornadas de apoyo en el pro-
ceso de duelo, el librito informativo so-
bre “Como afrontar el trabajo del duelo”
escrito por W. Astudillo y Enrique Eche-
burua, que se ha repartido en los diferen-
tes escenarios asi como a los socios y la

revista Notas Paliativas 2024. También va
a editarse un librito sobre El voluntaria-
do socio sanitario que va orientado a dar
una formacién basica sobre el trabajo que
pueden realizar los voluntarios tanto en el
hospital como en el domicilio.

Pueden arrebatarnos todo aquello que mas amamos, pero lo que 1no nos

pueden quitar es nuestro poder de elegir qué actitud asumiremos ante estos

acontecimientos.
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CONVENIOS

CON relacion a la red de hospitales do-
centes solidarios de PSF este afo he-
mos hecho varios convenios con: Hospital
de los Germanes Hospitalarios de Marto-
rell, la Junta de Galicia (Axencia Gallega
para la Gestion del conocimiento en Sa-
lud, el Hospital San Juan de Dios de Za-

ragoza, la Sociedad Ecuatoriana del Dolor,
Fundacion Alli Causai de Ambato Ecuador,
la ONG Pediatria Solidaria y la Fundacion
Munoa de Tolosa que nos apoyari en los
programas docentes. PSF ha entrado a for-
mar parte de la EAPC Sociedad Europea
de Cuidados Paliativos.

AGRADECIMIENTOS

Paliativos sin Fronteras agradece de
manera especial a Warner Bros Interna-
cional por la importante donacion que
nos han hecho para promover los cuida-
dos paliativos en Espana y en otros paises,
como a la Fundaciéon Munoa de Tolosa,
a la Diputacion Foral de Gipuzkoa, a la
Consejeria de Sanidad del Gobierno Vas-
co, al Ayuntamiento de San Sebastian, a la
Fundacion al y al Colegio de Médicos de
Gipuzkoa, al Hospital Germanes Hospita-
laries de Martorell, al Hospital San Juan de
Dios de Zaragoza, al equipo ESAD de Za-
ragoza, al Hospital Universitario de Nava-
rra, al Servicio de Dolor infantil del Hos-

pital La Paz de Madrid, ONG Aviacion sin
Fronteras Orona S.L., Mutuam Conviure,
Hermanas Esclavas del Sagrado Corazon
de Jesis de Madrid, y Santander, a los 7
cooperantes (Drs. Carmona, Jiménez, Ca-
rranza, Ventura, Barrios, Sedano y Miguel
que fueron a Ecuador) , a El Diario Vas-
co, a todos los representantes de PSF en
Africa y América, a los diversos ponentes
de los webinar, a Alberto Lafuente , a los
miembros de la Directiva, al equipo do-
cente y a todos los socios.

Wilson Astudillo Alarcon. Presidente
Valentina Montero. Secretaria

HAGASE SOCIO, COOPERANTE O VOLUNTARIO DE PSF

Si desea hacerse miembro o socio colaborador de Paliativos sin Fronteras, envie sus
datos personales (nombre, DNI; ocupacion, teléfono) a:

Paliativos sin Fronteras Juan XXIII-6-3D, 20016, San Sebastidn-Donostia, Espana.

Tel.: +34 943 397 773 +34 650 55 39 48

psf@Paliativossinfronteras.org / Info@paliativossinfronteras.org

voluntariadopsfl6@gmail.com / http://www.paliativossinfronteras.org
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Medicina Paliativa, 1997

Los Cuidados Paliativos en los ancia-
nos, 1997

La Comunicacion en la terminalidad,
1998

Estrategias para la atencion integral en
la terminalidad, 1999

La familia en la terminalidad, 1999
Cuidados Paliativos en Geriatria, 2000
Necesidades Psicosociales en la termi-
nalidad, 2001

Avances recientes en Cuidados Paliati-
vos, 2002

El teléfono y la solidaridad. 2003

Guia de Recursos socio-sanitarios al fi-
nal de la vida en Gipuzkoa. 2003
Cuidados Paliativos en Enfermeria, 1°
Edicion, 2003

Dilemas éticos en la fase final de la
vida. 2004

Alivio de las situaciones dificiles y del
sufrimiento en la terminalidad. 2005
Cine y Medicina en el final de la vida.
2006

Acompanamiento en el duelo y Medici-
na Paliativa. 2007

Los Cuidados Paliativos, una labor de
todos. 2007

El Manejo del cincer en Atencioén Pri-
maria. 2009

Guia de Recursos Socio-sanitarios y Pa-
liativos de Alava. 2010

Medicina Paliativa y el alivio del dolor
en Atencion Primaria. 2012

PUBLICACIONES DE PALIATIVOS SIN FRONTERAS

e Guide de poche de Soins Palliatifs,
2013, 2 Ed. 2014

e Medicina Paliativa en nifios y adoles-
centes. 2015. En papel y en e-book.

e Guide Practique en cancer. 2016

e Carta de Trieste sobre los Derechos de
los ninos Moribundos, Fundacién Ma-
ruzzia. 2016

e Palliatif Soins 2021. PSF Camerdn y Re-
publica Centroafricana

e Medicina Paliativa: Cuidados del en-
fermo en fase terminal y atencion a su
familia. EUNSA, 6° Ed. 2018. 1030 pég.

e Medicine Palliative chez les enfants et
adolescents. 2020 1.° Ed.

e Medicina Paliativa em criancas e ado-
lescentes. 2022 1* Ed.

e Le soins palliatifs, PSF Camertn. 2021

e Los valores del Cuidado. 2021. 2* Edicion

e Atlas de Patologia Médico quirtrgica en
Africa. 2 Edicion. 2022

FOLLETOS

e Como ayudar a un enfermo en la fase
terminal (en euskera y castellano) 5* ed
2017

e Como ayudar a la familia en la termina-
lidad, 2° Ediciéon. 2001

e Bases para mejorar la atencién de los
cuidadores en paliativos. 2011

e Revista Notas Paliativas. Anual.

Para compras de libros: Info@PaliativosSinFronteras.org www.paliativossinfronteras.org
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ONG sanitaria de Utilidad Publica y miembro de la Agencia Espafiola
de Cooperacion internacional.

ONG del afio 2015 Sociedad Espafiola del Dolor.
Premio AMA a la cooperacion en 2017.
Premio ANESVAD 2018 a la Innovacién y cooperacién con Africa.

Miembro de la International Association of Hospice and Palliative Care (IAHPC) y de la
Euroopean Association of Palliative Care (EAPC)

Paseo Juan XXIII, 6 - 3D - 20016 San Sebastian - Donostia - Espafa.
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Monasterio de Piedra. Nuévalos, Zaragoza, Espana
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El objetivo de la Medicina no es solo combatir la
muerte,sino luchar contra la muerte prematura y la
muerte inoportuna y, cuando ello no es posible, evi-
tar el dolor y el sufrimiento para permitir una muerte
tranquila.

JUAN A. GOMEZ RUBI
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