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Prologo

Sirva este breve prologo para presentar una nueva publicacion de la
Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) que completa el proceso
de transformacion de la linea de comunicacion de nuestra sociedad.

Entre las medidas puestas en marcha queremos destacar la remodelacién
de la revista Medicina Paliativa, el cambio de editorial de dicha revista, el
lanzamiento del boletin informativo interno “Actualidad SECPAL”, la
renovacion completa de la pagina web, y la incorporaciéon de nuestra
sociedad a las principales redes sociales (Facebook y Twitter).

Llega el momento de presentar esta publicacién periddica, “Monografias
SECPAL”, que viene a cubrir un hueco que habia quedado tras la
reestructuracion de Medicina Paliativa.

Efectivamente, nuestra revista de cabecera (Med Pal), en busca del
maximo rigor cientifico y de la ansiada indexacion (que volveremos a
intentar en breve), tiene unos estrictos criterios de admision de trabajos.
Ello dificulta la publicacion de articulos en formato no cientifico, o de
estudios previamente publicados en lengua inglesa pero de reconocido
interés para los profesionales de los cuidados paliativos de habla hispana.

Para el primer caso (la divulgacién masiva pero informal), SECPAL cre6
en 2010 el boletin “Actualidad SECPAL”. Se trata de una publicacién de
caracter trimestral y de distribucion directa en las unidades de cuidados
paliativos por parte de la red comercial de la institucion financiadora.

Para el segundo caso (la informacién esencial para nuestra disciplina),
SECPAL propone esta nueva publicacion, cuya periodicidad y tirada sera
variable en funcién de las necesidades estratégicas y de la financiacion
disponible. Monografias SECPAL tendra una doble via de distribucién, por
una parte el envio directo al domicilio de todos los socios, y por otra la
entrega en eventos (congresos y jornadas) y en las instituciones que se crea
conveniente. Ademas, tal como ocurre con Medicina Paliativa y con
Actualidad SECPAL, Monografias SECPAL estara disponible en la pagina web
para los socios de forma gratuita.

En este primer ntimero se presenta una documentacién imprescindible
para el correcto desarrollo de los cuidados paliativos, el “Libro blanco sobre
normas de calidad y estandares de cuidados paliativos de la Sociedad
Europea de Cuidados Paliativos”. En €l se alcanza un consenso sobre
definiciones y se describen los distintos tipos de dispositivos de provision
de CP, asi como las ratio de equipos y profesionales adecuadas para una
correcta prestacion. Esta publicacion supone la base con la que deberia
medirse, en el futuro, la provision de los CP en cualquier punto de Europa.
Constituye ademés una herramienta que permitird la comparacioén de
resultados entre paises.

Se trata de una obra promovida por la Asociacion Europea de Cuidados
Paliativos (EAPC) y publicada originalmente en inglés bajo la coordinacion
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del Dr. Lukas Radbruch, en el European Journal of Palliative Care (EJPC),
y que debe ser citada de la siguiente forma:

Radbruch L, Payne S, Bercovitch M, Caraceni A, et Al. White Paper on
standards and norms for hospice and palliative care in Europe.
Recommendations from the European Association for Palliative Care:
part .1 Eur J Palliat Care. 2009;16(6):278-89.

Radbruch L, Payne S, Bercovitch M, Caraceni A, et Al. White Paper on
standards and norms for hospice and palliative care in Europe.
Recommendations from the European Association for Palliative Care:
part 2. Eur J Palliat Care. 2010;17(1):22-33.

Para este primer numero debemos agradecer nuevamente el apoyo de la
Fundacién Obra Social La Caixa, que nos acompafia en tantos proyectos.
También es de justicia agradecer al Dr. Carlos Centeno su implicacién en
este nuevo proyecto, a la editorial Si o Si Punto Grafico por entender
nuestra urgencia, y a Beatriz Centeno por su esmerada traduccion, asi como
a la Universidad de Navarra, por dar soporte en la traducciéon y en las
reuniones de revision.

SECPAL esta ultimando tres nuevas monografias en el campo de la
enfermeria y de la atencién psicosocial que veran la luz progresivamente
a medida que dispongamos de la financiacién necesaria.

Esperamos que sea 1til, y que disfruten de la lectura de esta, y de las
siguientes monografias.

Javier Rocafort Gil, presidente de SECPAL

Maria Nabal Vicuna, directora de la revista Medicina Paliativa
y vocal de EAPC
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Libro blanco sobre normas
de calidad y estandares de
cuidados paliativos de la
Sociedad Europea de
Cuidados Paliativos

Recomendaciones de la Sociedad Europea

de Cuidados Paliativos!

En este documento de posicion oficial de la Sociedad Europea de Cuidados
Paliativos (EAPC), Lukas Radbruch, Sheila Payne y el Comité Directivo de la EAPC
presentan y explican las recomendaciones de la asociacion sobre el uso de una

misma terminologia y unas mismas normativas de calidad.

1. Antecedentes

Cicely Saunders inici6 el movimiento ‘hospice’
moderno en 1967 al inaugurar en Londres el
St. Christopher’s Hospice. Sin embargo, ya en
1975, Balfour Mount encontré confusa la
terminologia cuando buscaba un nombre para
su nueva unidad hospitalaria de Montreal, ya
que la palabra ‘hospice’ en francés canadiense
se usaba en un contexto diferente, y esto le
llevo a la introduccion del término «cuidados
paliativos».

La basqueda de un lenguaje comun se lleva
produciendo desde entonces a nivel mundial
en el movimiento hospice y los cuidados
paliativos y ha hecho dificil el desarrollo de
estandares y normativas de calidad
internacionales. Recientemente, la Sociedad
Europea de Cuidados Paliativos (EAPC)
promovié un estudio sobre el desarrollo de los
Cuidados Paliativos en los paises europeos. El
Grupo de Trabajo sobre el Desarrollo de los
Cuidados Paliativos en Europa, dirigido por
Carlos Centeno y David Clark acaba de

publicar los resultados en el Atlas de Cuidados
Paliativos en Europa de la EAPC, mostrando asi
por primera vez datos fiables que permiten la
comparacion del estado de los cuidados
paliativos en los diversos paises europeos' 2.
Este estudio ilustro la existencia de algunas
estructuras organizativas comunes, pero
también mostr6é una amplia diversidad en el
desarrollo de distintos tipos de programas y en
la provision de servicios. Estas diferencias
estan, al menos en parte, relacionadas con
diferentes modos de interpretar los conceptos y
términos que subyacen en medicina paliativa.
Para poder llevar a cabo comparaciones validas
es necesario desarrollar una terminologia
comdn como un requisito previo®.

En este sentido, la EAPC presenta ahora sus
sugerencias para el uso en Europa de una
terminologia comun siguiendo un proceso de
consenso con las asociaciones nacionales. Las
normas de calidad se definiran en base a esta
terminologia de consenso. Las orientaciones
para normativas y estandares son necesarias no

! Versién espafiola del documento original en inglés traducido por iniciativa de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) para su difusion, entre otros medios. En “Monografias SECPAL”, publicacién oficial de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos. Traduccion realizada por Beatriz Centeno y revisada por Carlos Centeno,

en Pamplona, marzo de 2011.
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solo para los profesionales de la salud que
trabajan cuidados paliativos, sino también para
los encargados de tomar decisiones en materia
de salud y que son responsables de que los
pacientes tengan un acceso adecuado a
cuidados paliativos.

Con el desarrollo de los cuidados paliativos
que se estd produciendo en toda Europa, las
autoridades se ven obligadas a decidir no sélo
dénde y cuando deben implantarse servicios de
cuidados paliativos, sino también como deben
estar equipados y configurados. Una calidad
estructural adecuada es una condicién previa
para que el cuidado sea de alta calidad. Las
autoridades politicas y administrativas
defenderan la rentabilidad y tratardn de reducir
costes asignando el minimo personal posible o
el minimo reembolso en los servicios
concertados. Los responsables de la provision
de cuidados en cambio negociaran la
asignacion de los recursos de plantilla
necesarios para suministrar unos cuidados de
alta calidad. En este conflicto, ambas partes
deben buscar orientacién sobre calidad
estructural.

En este documento, la EAPC presenta las
normas sobre la calidad estructural que se
precisa para proporcionar cuidados paliativos
en diferentes servicios tanto hospitalarios
como de atencion domiciliaria. Este
documento de posiciéon oficial toma en
consideracion el diverso significado de los
conceptos en regiones y paises europeos. Y
este hecho se reconoce mediante la
descripcion de normas de calidad, més que
por la definicion de estandares. En este
sentido, definir estdndares implicaria indicar
un limite absoluto por debajo del cual los
cuidados paliativos no son posibles
(estandares minimos), y sin embargo hablar
de normas supone un consenso sobre
objetivos de calidad a los que hay que tender
(normativa de aspiraciones). Cuando se
consigue alcanzar la ‘normalidad’ se puede
confiar seguramente en que también se
obtenga una alta calidad.

2. Metodologia

El objetivo de este documento de posicion
oficial es proporcionar orientacién y
recomendaciones para los proveedores de
servicios, partes interesadas y responsables
politicos. El primer borrador se presentd en un
congreso sobre cancer en febrero de 2008
durante la presidencia eslovena de la Unién
Europea.

6

Como se ha indicado con anterioridad, la
EAPC presenta una serie de normas de calidad
y definiciones de trabajo en lugar de
estandares, ya que los estandares fijan unos
limites rigidos con puntos de corte, lo cual
implica que las unidades que no alcancen estos
estandares perderian su estatus de
especializadas. Las normas de calidad de la
EAPC constatan como deben ser las cosas para
proporcionar cuidados paliativos de alta
calidad, pero no discriminan a los servicios que
no cumplan estos requisitos debido a
diferencias locales o regionales. Es dificil que
las asociaciones de mas de 20 paises lleguen a
un acuerdo sobre estandares si se tienen en
cuenta las diferencias existentes entre los
diversos sistemas sanitarios y los diferentes
trasfondos culturales. Sin embargo, hablar de
consenso en cuanto a normas de calidad si
parece realista.

El Comité Directivo de la EAPC encomendo
la elaboracion de este documento a una comité
de redactores (Saskia Jiinger, Sheila Payne y
Lukas Radbruch). El manuscrito fue analizado
por expertos de la EAPC (Franco De Conno,
Carl-Johan Fiirst, Geoffrey Hanks, Irene
Higginson, Stein Kaasa, Phil Larkin,
Friedemann Nauck). Se revisé el borrador
teniendo en cuenta las sugerencias de estos
expertos y se hizo circular el documento
resultante entre los miembros de los comités de
las asociaciones nacionales que forman parte
de la EAPC. De ellas se recogio6 la opinion sobre
el documento a través de un procedimiento
Delphi, en el cual se pedia que manifestaran su
grado de acuerdo o desacuerdo con cada
definicion. Representantes de 35 asociaciones
nacionales de ‘hospice’ y cuidados paliativos de
22 paises diferentes participaron en el proceso
de consenso. Con la informacion obtenida del
procedimiento Delphi, se preparo la version
final del documento. Esta version final se
entrego al Comité Directivo de la EAPC y fue
adoptada como documento de posicion oficial
de la EAPC.

2.1. Objetivo de la normativa de calidad

Se pueden desarrollar normas de calidad tanto
para nivel nacional como regional o local. El
nivel nacional supone una estrategia uniforme
para el desarrollo y control; puede ahorrar
tiempo y energia. A nivel regional o local, las
normativas nacionales se adaptan a las
caracteristicas concretas de las respectivas
regiones o instituciones. Evidentemente, el
mejor enfoque es el que resulta de la

MONOGRAFIAS SECPAL
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combinacién de ambas estraregias*. Para la
introduccién de normas de calidad presupone
una consulta a gran escala y el acuerdo de
todas la partes involucradas, con el fin de
poder asegurar tanto la validez como la
relevancia.

Los objetivos y finalidad del desarrollo de
normas de calidad para cuidados paliativos se
enumeran el cuadro 1.

2.2. Areas clave para elaborar normas

de calidad en cuidados paliativos

Este documento no se fundamenta en una
revision sistematica, sino en un estudio de
publicaciones y otras fuentes de reconocidas
instituciones oficiales como el Consejo de
Europa. Los areas clave aqui perfiladas se han
extraido de otros documentos sobre normas de
calidad y estandares en cuidados paliativos de
diferentes organizaciones, asociaciones naciones
y comités*’. Este documento cubre las siguientes
elementos clave de cuidados paliativos:

e Definicion y terminologia de cuidados
paliativos y cuidados tipo ‘hospice’.

e Filosofia y valores comunes de cuidados
paliativos.

e Niveles de cuidado.

e Grupos de pacientes.

e Servicios asistenciales y &mbitos sanitarios.

Otras areas clave (como disponibilidad y
acceso a los servicios asistenciales; formacién
de profesionales sanitarios; auditoria clinica y
estandares de documentacién; educaciéon
publica y concienciacion; e investigacion) no
se incluyen en este documento y se analizaran
por separado.

2.3. Fuentes de sesgo o error

El proceso que hay que llevar a cabo hasta
alcanzar un consenso sobre normativas de
calidad en cuidados paliativos en la Union
Europea supone varios retos que surgen de la
heterogeneidad de los servicios asistenciales en
los diferentes paises. Algunos se han
desarrollado sélo en algunos paises!. Por
ejemplo, los resultados del estudio del Grupo
de Trabajo de la EAPC revelaron que, de 52
paises europeos, tan sélo cinco tienen una
extensa red de centros residenciales de tipo
‘hospice’ bien desarrollada. Otros paises, en
cambio, tienen una proporcién mucho mayor
de equipos de atencién domiciliaria. Esto hace
que sea necesario considerar la cuestion de si la
aplicacion de un enfoque uniforme seria
apropiado habida cuenta de los diferentes
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Cuadro 1. Objetivos y finalidad de la

elaboracion de normas de calidad para
cuidados paliativos®

B Promover calidad y reducir las diferencias tanto
entre nuevos programas como entre aquellos
gue estan en funcionamiento.

m Desarrollar e impulsar la continuidad del cuidado
a lo largo de ambitos sanitarios diferentes.

W Facilitar la relaciones de colaboracién entre
programas de cuidados paliativos, centros
asistenciales de tipo Hospice, y una gran
variedad de otros servicios sanitarios.

B Facilitar el desarrollo y la continua mejora de los
programas asistenciales de cuidados paliativos

W Establecer definiciones uniformemente
aceptadas de los elementos esenciales de
cuidados paliativos que promuevan calidad,
consistencia y fiabilidad de sus servicios
asistenciales.

B Establecer objetivos nacionales de acceso a
cuidados paliativos cualificados.

B Fomentar medidas de actuacion e iniciativas de
mejora de la calidad.

enfoques regionales, geogréficos y culturales
existentes a la hora de administrar cuidados
paliativos. Lo mismo sucede con el asunto de
la terminologia y las definiciones. En este
sentido, la tarea de llegar a un consenso es
todavia mas complicada que en Norteamérica.
Después de todo, la Unién Europea, esta
formada por paises que tienen milenios de
historia y lenguas que les han mantenido
separados entre si —y debe reconocerse que
estamos orgullosos de esas diferencias’-.

Por lo tanto, la construccién de un proceso
de consenso tiene que tener en cuenta si las
normativas europeas sobre provision de
cuidados pueden adaptarse a los respectivos
aspectos demogréficos y culturales de los
diferentes paises y regiones.

La politica de cuidados paliativos es un
campo en rapida evolucién; desde el comienzo
del proceso de consenso europeo, se han
publicado dos importantes informes
gubernamentales. En julio de 2008, la
Estrategia sobre Cuidados al Final de la Vida
para Inglaterra fue publicada por el
Departamento de Salud?; en abril de 2009 se
publicé la segunda edicién de las Guias del
Proyecto de Consenso Nacional de Estados
Unidos’. Tanto las actualizaciones de esta
segunda edicién, como la orientacion del
documento Estrategia sobre Cuidados al Final
de la Vida no se pudieron tener en cuenta en
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este proceso de consenso europeo. En una
validacion posterior el comité de redaccion ha
comprobado que lo expuesto en este
documento de posicion oficial estd conforme
con las recomendaciones de los dos recientes
documentos.

3. Terminologia

Al examinar y comparar cuidados paliativos en
Europa se comprobo la existencia de una
terminologia muy heterogénea® '°. Las
diferencias en la terminologia no aparecian
solo en la literatura cientifica, sino también en
textos legislativos, proyectos de ley y
documentos de expertos de importantes
asociaciones!®. Por ejemplo, con un método de
analisis discursivo de las definiciones de
cuidados paliativos, Pastrana et al. observaron
el uso de diversos términos para referirse a
campos médicos que se solapan como
«hospice», «cuidado hospice», «cuidados
continuados», «cuidados al final de la vida»,
«tanatologia» «cuidados de confort», y
«cuidados de soporte» 1. Ademas, existen
términos que tienen su origen en diferencias
culturales. Por ejemplo, en aleméan, no hay un
equivalente directo del término cuidados
paliativos, y por lo tanto, se usa
«Palliativmedizin» tanto para cuidados
paliativos como para medicina paliativa'l. Sin
embargo, el uso de «Palliativmedizin»
(medicina paliativa) y de cuidados paliativos
como sinénimos ha suscitado preocupacion
por una posible medicalizacion de los cuidados
paliativos en Alemania'!. Por este motivo,
algunos expertos alemanes llegan a utilizar el
término ‘palliative care’ en inglés para
distinguirlo de medicina paliativa. S6lo hace
un afio se ha admitido el término
«Palliativversorgung» como sinénimo de
cuidados paliativos.

Asimismo, en otras lenguas europeas, no se
sabe hasta qué punto el término utilizado
oficialmente para cuidados paliativos
representa los mismos conceptos (Ver Tabla 1).

Resulta obvio que un verdadero enfoque
europeo sobre cuidados paliativos de calidad
requiere un uso inequivoco de la terminologia,
lo cual implica la necesidad de un acuerdo
previo en cuanto a las definiciones de estos
términos. El Grupo de Trabajo sobre el
Desarrollo de Los Cuidados Paliativos en
Europa ha comparado la existencia y desarrollo
de los servicios de cuidados paliativos en 52
paises europeos en el Atlas de Cuidados
Paliativos?. Una valoracion critica del Atlas

8

subrayaba la importancia del uso de un
lenguaje comun, ya que los cuadros
comparativas solo tendran efecto multiplicador
cuando estén basados en un lenguaje comin
en el que la misma palabra tenga el mismo
significado en cada pais en el que se?

Comprendiendo que no es posible alcanzar
un consenso pleno en el ambito de las lenguas
y culturas europeas, la EAPC utilizara las
siguientes definiciones de cuidados paliativos y
cuidados tipo ‘hospice’.

3.1. Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos son el cuidado total
y activo de los pacientes cuya enfermedad
no responde a tratamiento curativo. Para
hacer cuidados paliativos es primordial el
control del dolor y de otros sintomas y de
los problemas psicologicos, sociales y
espirituales. Los cuidados paliativos son
interdisciplinares en su enfoque e incluyen
al paciente, la familia y su entorno. En
cierto sentido hacer cuidados paliativos es
ofrecer lo mas basico del concepto de cuidar
—1lo que cubre las necesidades del paciente
con independencia de donde éste siendo
cuidado, bien en casa o en el hospital. Los
cuidados paliativos afirman la vida y
consideran la muerte como un proceso
normal; ni aceleran ni retrasan la muerte.
Tienen por objeto preservar la mejor calidad
de vida posible hasta el final'2.

A pesar de las diferencias culturales que
existen en Europa en cuanto al enfoque de los
cuidados paliativos, la definicion de la EAPC de
cuidados paliativos ha resultado tener un
impacto unificador sobre los movimientos y
organizaciones de cuidados paliativos de
muchos paises europeos'®. Esta definicion de la
EAPC es un poco diferente de la definicién de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
que se muestra a continuacion.

Los cuidados paliativos son un enfoque
que mejora la calidad de vida de los
pacientes y familias que afrontan los
problemas de una enfermedad con
compromiso vital, a través de la prevencion
y el alivio del sufrimiento mediante una
identificaciéon precoz y una esmerada
valoracion y tratamiento del dolor y de
otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales.!

Esta definicion de la OMS ha sustituido a
una definicién mas antigua de la OMS que se
restringia a pacientes «cuya enfermedad no
puede responder a tratamiento curativo»'. La

MONOGRAFIAS SECPAL
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Tabla 1. Términos utilizados convencionalmente para cuidados paliativos en diferentes lenguas

europeas

Alemania

Palliativmedizin, Palliativversorgung

Hospizarbeit

Austria

Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; palliative

Betreuung/Palliativbetreuung; Palliativversorgung

Lindernde Fursorge (relief and comfort)

Bélgica (Flamenca)

Palliatieve zorg

Bélgica (Francesa)

Soins palliatifs

Chipre Anakoufisiki frontitha / frontida Paragoritikes agogis (relief or comfort)
Dinamarca Palliative indsats; palliative behandeling (og pleje)

Espafia Cuidados paliativos

Francia Soins palliatifs Accompagnement de fin de vie

Grecia Anakoufistiki frontida

Hungria Palliatv ellts

Irlanda Palliative care

Islandia Liknarmedferd / liknandi medferd

Israel Tipul tomeh / tomech; tipul paliativi Palliative Care

Italia Cure palliative

Letonia Paliativa apripe

Noruega Palliativ behandeling; palliativ omsorg; palliativ Lindrende behandling og omsorg (relief and

madisin; palliativ pleie

comfort); palliative care

Paises Bajos

Palliatieve zorg

Terminale zorg

Portugal

Cuidados paliativos

Reino Unido

Palliative care; palliative medicine

Supportive and palliative care; end of life care

Republica Checa

Paliativni pece

Republica de Croacia

Paljativna skrb

Suecia

Palliativ vrd; palliative medicin

Suiza

Palliative Care; Palliative Betreuung

nueva definicion de la OMS que modifico la
anterior en 2002, extiende la cobertura de
cuidados paliativos a los pacientes y familias
que se enfrentan a los problemas asociados a
una enfermedad con compromiso vital'® .

3.2. Cuidados Tipo «Hospice»

Los cuidados tipo ‘hospice’ estan destinados
a la persona en su totalidad, y se dirigen a
satisfacer todas sus necesidades - fisicas,
emocionales, sociales y espirituales. En casa,
en centros de dia o en el hospice, los
cuidados se dirigen a las personas (y sus
seres queridos) que se enfrentan al final de
la vida. Profesionales y voluntarios trabajan
en equipos multidisciplinares para

e N.° 0 » PRESENTACION e MAYO 2012

proporcionar cuidados segin las necesidades
individuales y la personal eleccion,
esforzandose por ofrecer alivio del dolor,
dignidad, paz y tranquilidad'’.

La definicién de cuidados tipo ‘hospice’ goza
de mucho menos consenso que la definici6on
de cuidados paliativos. Parecen que hay
diferencias fundamentales en el modo de
entender los cuidados tipo «<hospice» que
probablemente dan lugar a diferentes modos
de utilizar los ‘hospices’ en Europa Occidental.
En algunos paises, hay una clara distincién
entre cuidados paliativos y cuidados ‘hospice’,
mientras que en otros, ambos términos se
utilizan como sinénimos. Cuando se distingue
entre ambos, la diferencia se refiere al tipo de
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institucion en el que se cuida, describiendo
una unidad de cuidados paliativos como un
espacio dentro de un hospital general y un
centro ‘hospice’ como una entidad fisicamente
independiente.

Sin embargo, la distincién también puede
hacerse en relacion a los criterios de admision
o al tipo de intervenciones que ofrecen. En este
sentido, en Alemania, por ejemplo, una unidad
de cuidados paliativos, como parte de un
hospital, se dedica principalmente a la
intervencién en un momento de crisis y a la
estabilizacion médica del paciente, mientras
que un centro ‘hospice’ proporciona cuidados
al final de la vida a pacientes que no pueden
ser cuidados en casa. Esta distincién no seria
aplicable a todos los paises.

En algunos paises se hace una distincion
similar para servicios ambulatorios. En
Alemania, los servicios de cuidados paliativos a
domicilio ofrecen solo cuidados de enfermeria,
mientras que los servicios de atencién a
domicilio de los ‘hospices’ ofrecen
principalmente apoyo psicosocial a cargo de
voluntarios.

En algunos paises, el significado de
‘hospice’ es mas la filosofia de cuidar, que el
lugar concreto donde se proporciona el
cuidado'®. En Alemania, por ejemplo, la labor
de los ‘hospice’ consiste principalmente en
proporcionar el cuidado que ha surgido como
fruto de un movimiento social, y que
depende en gran medida del nivel de
compromiso de los voluntarios. Sin embargo
los cuidados paliativos y, mas concretamente,
la medicina paliativa son vistos como un
campo meédico.

No obstante, como la filosofia subyacente y
las definiciones de cuidados paliativos y
cuidados tipo ‘hospice’ se solapan en gran
medida, en este documento se utiliza el
término «cuidados paliativos» para designar
tanto los cuidados tipo ‘hospice’ como los
cuidados paliativos.

3.3. Cuidados de soporte
Los cuidados de soporte consisten en la
prevencion y el abordaje de los efectos
adversos del cancer y su tratamiento. Estos
cuidados comprenden sintomas fisicos y
psicosociales y los efectos secundarios que se
producen a lo largo de la experiencia del
cancer incluyendo las mejorias por la
rehabilitacion y por la supervivencia®®.

Los términos «cuidados paliativos» y
«cuidados de soporte» se solapan bastante y
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no se distingue nitidamente en qué se
diferencian.

Sin embargo la mayoria de los expertos estan
de acuerdo en que la expresion «cuidados de
soporte» es mas apropiada para pacientes que
estan todavia recibiendo terapias
antineoplasicas y también se puede aplicar a
los que sobreviven, mientras que «cuidados
paliativos» se centra principalmente en
pacientes con enfermedad muy avanzada
donde las terapias antineoplasicas ya han sido
retiradas®. Sin embargo, un estudio llevado a
cabo a nivel nacional en Alemania ha
mostrado que un 9% de los pacientes de
unidades de cuidados paliativos recibieron
quimioterapia ?!. Los supervivientes de cancer
no estarian incluidos en los grupos diana de
cuidados paliativos. Por otra parte, los cuidados
paliativos no s6lo abarcan pacientes con
cancer, sino también otros grupos de pacientes
con enfermedades con compromiso vital.

La expresion ‘cuidados de soporte’ no
deberia utilizarse como sinénimo de
cuidados paliativos. Los cuidados de soporte
son parte del cuidado oncolégico, mientras
que los cuidados paliativos son en si mismos
un area distinta de conocimiento que abarca
a todos los pacientes con enfermedades con
compromiso vital.

3.4. Cuidados al final de la vida

La expresion ‘cuidados al final de la vida’
puede utilizarse como sindnimo de cuidados
paliativos o cuidados ‘hospice’, entendiendo
‘final de la vida’ como el periodo de 1 6 2
afios en el que paciente y familia y
profesionales de la salud son conscientes de
que su enfermedad limita la vida.

La expresion ‘cuidados al final de la vida’ es
muy utilizada en Norteamérica y se ha
utilizado por algunos organismos reguladores
de paises europeos, a veces con el matiz de que
cuidados paliativos fundamentalmente se
referiria a pacientes con cancer, mientras que
‘cuidados al final de la vida’ se aplicaria a todo
tipo de pacientes. Por ejemplo, en el afio 2008
el Servicio Nacional de Salud de Inglaterra
publico la Estrategia para el Cuidado al Final de
la Vida (NHS End of Life Care Strategy) para
mejorar el proceso de fallecimiento de todos
los pacientes con independencia de donde
reciban los cuidados®.

La expresion «cuidados al final de la vida»
también puede entenderse restringida al
cuidado global de pacientes terminales en
altimas horas o dias de vida.

MONOGRAFIAS SECPAL
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Los cuidados al final de la vida como
restringidos al contexto de las ultimas 48 6 72
horas de vida son el objetivo de la Via Clinica
de Liverpool para el Paciente en Ultimos
Momentos (Liverpool Care Pathway for the
Dying Patient). Este enfoque se ha promovido
para aplicar el modelo de cuidado ‘hospice’ a
pacientes en situacion de agonia que se
encuentran en entornos no especializados. .
Usando la expresion con esta connotacion, se
puede entender por ‘cuidado al final de la vida’
al cuidado normal (estandar) que debe
aplicarse a los pacientes en situacion de
altimos momentos que no requieran cuidados
paliativos.

Dada la ambigiiedad de la expresion vy el
hecho de que se solapa con la nocién de
cuidados paliativos, en este documento no se
hace referencia a la nocion de ‘cuidados al final
de la vida’.

3.5. Cuidados terminales

Los expresion ‘cuidados terminales’ es
menos actual y se utilizaba para designar el
cuidado global de pacientes con cancer
avanzado y esperanza de vida limitada.

Las definiciones de cuidados paliativos mas
recientes no se refieren so6lo a pacientes con
una esperanza de vida limitada a la fase final
de la enfermedad. Por tanto, la expresion
«cuidados terminales» ha perdido relevancia y
no deberia utilizarse, o de hacerlo, deberia ser
usada solo para describir los cuidados que se
proporcionan al concluir la etapa final (los
altimos dias) de la enfermedad.

3.6. Cuidados de descarga familiar

Los familiares y otros cuidadores
principales de un paciente de cuidados
paliativos a domicilio pueden sufrir con la
carga continua de cuidar. Los cuidados de
descarga familiar pueden ofrecer a estos
pacientes y a sus cuidadores un descanso 2.

Los cuidados de descarga familiar se pueden
proporcionar en centros de dia, unidades de
ingreso o mediante equipos especializados de
atencion a domicilio.

4. Filosofia de los cuidados paliativos
A pesar de las diferencias existentes a nivel
europeo entre los diferentes enfoques
nacionales de cuidados paliativos, se pueden
identificar en la literatura una serie de valores y
principios comunes que han sido reconocidos
y asumidos por actividades «hospice» y de
cuidados paliativos!! 4.
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En Europa, entre expertos en cuidados
paliativos se reconoce un conjunto de
valores comunes. Estos son el valor de la
autonomia y la dignidad del paciente, la
necesidad de un planificaciéon y de una
toma decisiones personalizada, y el abordaje
global u holistico.

4.1. Autonomia

En cuidados paliativos se reconoce y se
respeta el valor intrinseco de cada persona
como individuo Gnico y auténomo. Los
cuidados sdlo se proporcionan cuando el
paciente y/o la familia estan preparados
para aceptarlos. Lo ideal es que el paciente
conserve su capacidad de determinaciéon
para tomar decisiones sobre el lugar donde
ser atendido, las opciones de tratamiento, y
sobre el acceso a cuidados paliativos
especializados.

Deberia potenciarse la capacidad de decidir
de los pacientes si lo desean. Esto supone
proporcionar informacion adecuada sobre el
diagnostico, el pronostico, el tratamiento y
sobre las diferentes opciones de cuidado a las
que puede acceder.

Sin embargo, hay un continuo debate sobre
el reto ético de como actuar cuando el paciente
no tiene capacidad de decisiéon o no desea
ponerla en practica. En estos casos la
informacion y la capacidad de tomar
decisiones pasa entonces a la familia o al
personal de cuidados paliativos. El equilibrio
entre la autonomia y la proteccion al paciente
parece que estd influenciado por factores
culturales, ya que en algunos paises es mas
frecuente el traslado de la toma de decisiones
desde el paciente a los cuidadores.

4.2. Dignidad

Los cuidados paliativos deben administrarse
de forma respetuosa, abierta y delicada,
sensible a los valores personales, culturales y
religiosos, a las creencias y practicas del
paciente, asi como a la legislacion de cada
pais.

Como en el caso de la calidad de vida, la
dignidad parece ser un concepto individual
que abarca diferentes dominios y prioridades
dependiendo del paciente. Segtn se defina,
dignidad puede entenderse como una
propiedad esencial mas que como algo que
pueda dafnarse o perderse. Desde esta
perspectiva, el reto de los cuidados paliativos es
proporcionar un entorno donde el paciente
pueda sentir y realizar su propia dignidad.
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4.3. Relacion entre el paciente y los
profesionales sanitarios

Los profesionales de cuidados paliativos
deben mantener una relacion de
cooperacion con el paciente y la familia. Los
pacientes y las familias son colaboradores
importantes a la hora de planificar su
cuidado y abordar su enfermedad.

Los cuidados paliativos mantienen un vision
que parte de la salud y pone énfasis en los
recursos y competencias de los pacientes, y no
Unicamente en sus dificultades'!. De aqui que
un enfoque orientado hacia la resiliencia haya
cobrado importancia recientemente. La
resiliencia describe la capacidad de los
pacientes a enfrentarse a enfermedades
incurables y los problemas relacionados con
ellas, y a el cambio de perspectiva que impone
un prondstico limitado. El concepto de
resiliencia implica un cambio de paradigma:
centrarse en sintomas, riesgos, problemas o
vulnerabilidad supone un enfoque orientado
hacia la carencia, pero centrarse en resiliencia
es orientarse hacia los propios recursos
disponibles. La resiliencia pone énfasis en
destacar la importancia la salud publica y
promueve la colaboracion entre pacientes,
profesionales y estructuras de la sociedad®.

4.4. Calidad de vida
Un objetivo principal de los cuidados
paliativos es conseguir, apoyar, conservar y
mejorar la maxima calidad de vida posible.
El cuidado lo dirige la calidad de vida tal y
como la entienda cada uno. Se citan con mas
frecuencia conceptos de calidad de vida
espiritual y biopsicosocial, y éstos se han
utilizado en cuestionarios estandarizados para
evaluar calidad de vida en situaciones de salud
o cuando existe una enfermedad determinada.
Sin embargo, el significado de «calidad de
vida» de cada paciente de cuidados paliativos
sOlo lo puede determinar individualmente él
mismo'!. Con frecuencia, los aspectos mas
destacados de la calidad de vida individual, asi
como su prioridad, varian en el trascurso de la
enfermedad. La calidad de vida parece
depender de las diferencias percibida entre las
expectativas y el estado general actual mas que
de un deterioro funcional objetivo.

4.5. Postura respecto a la vida y la muerte
Muchas definiciones de cuidados paliativos
incluyen una toma de posicion con respecto a
la vida y la muerte!!. La primera definicion de
la OMS de 1990 afirmaba que «la medicina
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paliativa afirma la vida y acepta la muerte
como un proceso normal» y otras definiciones
han compartido esta postura. La muerte se
percibe al mismo nivel que la vida, como algo
inseparable y que forma parte de ella.

Los cuidados paliativos no buscan ni
acelerar la muerte ni posponerla.

La aplicacion de la eutanasia o el suicidio
médicamente asistido no deben ser parte de la
responsabilidad de los cuidados paliativos.'s.

«Debe reconocerse la muerte como un
proceso natural y el hecho de que proporciona
tanto oportunidades de crecimiento personal
como de autorrealizacion» 2%

4.6. Comunicacion

Tener buenas habilidades de comunicacion
es un prerrequisito esencial para
proporcionar cuidados paliativos de calidad.
La comunicacion se refiere no so6lo a la
interaccion entre paciente y profesionales de
la salud, sino también a la interaccion entre
el paciente y la familia, y a la interaccion
entre los diferentes profesionales y servicios
relacionados con los cuidados paliativos.

La falta de satisfaccion y las quejas sobre los
cuidados pueden atribuirse con frecuencia a una
comunicacion deficiente mas que a la
administracion de un servicio inadecuado®. Se
ha demostrado que una comunicacion eficaz
mejora los cuidados del paciente®. La
comunicacion en cuidados paliativos es mucho
mds que un mero intercambio de informacion.
Hay que abordar preocupaciones dificiles y a
menudo dolorosas de tratar, lo cual implica
tiempo, dedicacion y sinceridad. Para el personal
de cuidados paliativos puede resultar complejo
transmitir informacion completa y sincera por
una lado y, por otro, respetar la esperanza de
supervivencia de los pacientes y las familias a
pesar de la proximidad de la muerte.?” Entre los
requisitos previos de una comunicacion efectiva*
cabe destacar el entrenamiento y la educacion,
un espacio y entorno apropiados, y el acceso a
tecnologias actuales de la informacion.

4.7. Educacion Piiblica

El Consejo de Europa afirma que es de suma
importancia crear un clima de aceptacion de
los cuidados paliativos en los estados miembros
de la Unién Europea *. Por lo tanto, resulta
esencial generar recursos en la poblacién y
fomentar la prevencion en materia sanitaria
para que las generaciones futuras tengan
menos miedo a la muerte y al duelo que nos
alcanzard a todos®.
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4.8. Enfoque interdisciplinar

y multiprofesional

El trabajo en equipo es un componente
esencial de los cuidados paliativos?. Un equipo
multiprofesional consta de miembros de
diferentes profesiones y disciplinas tanto
sanitarias como no sanitarias que trabajan
unidos para proporcionar y/o mejorar el
cuidado de pacientes con una afeccion
determinada. La composicion de los equipos
multiprofesionales diferird dependiendo de
muchos factores entre los que se pueden
encontrar los grupos de pacientes atendidos, el
alcance del cuidado que se proporciona o el
area concreto de cobertura®.

Los cuidados paliativos deberan ser
impartidos dentro de un marco
interdisciplinar y multiprofesional. Aunque
el enfoque de cuidados paliativos puede
ponerse en practica con una sola persona de
una determinada profesion o disciplina, la
complejidad de los cuidados paliativos
especializados s6lo puede satisfacerse
mediante la comunicacion continua y la
colaboracion entre diferentes profesiones y
disciplinas con el fin de proporcionar apoyo
fisico, psicologico, social y espiritual.

Hay indicadores claros de que el trabajo en
equipo es ventajoso para el paciente *. Una
revision sistematica de literatura de Hearn and
Higginson sobre la efectividad de los equipos
especializados en cuidados paliativos en cancer
ha probado que los equipos especializados en
cuidados paliativos mejoran la satisfaccion, y
se identifican y relacionan mas que la atencién
convencional con las necesidades del paciente
y la familia®*. Ademas se ha demostrado que los
enfoques multiprofesionales reducen el coste
global de la atencién al disminuir el tiempo
que los pacientes pasan hospitalizados en
centros de agudos. Una revision bibliografica
reciente apoya la evidencia de un efecto
positivo de los equipos de cuidados paliativos,
siendo el beneficio més importante en el
control del dolor y los sintomas del paciente?'.

La dimensi6n del equipo puede ser variable y
ha de determinarse en base a las necesidades del
paciente. En una versién minima el equipo
puede estar formado por un médico general y
una enfermera especializada. Sin embargo, en la
mayoria de los casos, trabajadores sociales,
psicologos y/o voluntarios también forman parte
de los equipos. El Consejo de Europa recomienda
que el liderazgo de cada seccién de los equipos
especializados de cuidados paliativos lo ejerza un
profesional cualificado en cuidados paliativos *.
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4.9. Dolor por la pérdida y duelo
Durante la enfermedad del paciente los
cuidados paliativos ofrecen apoyo a la familia y
a los cuidadores inmediatos y les ayudan a
prepararse para la pérdida y también contintan
proporcionando apoyo al duelo, si es necesario,
tras el fallecimiento del paciente. Los servicios
de duelo son componente esencial de la
prestacion de servicios de cuidados paliativos® 3.
La evaluacion de riesgo del duelo y del
dolor de la pérdida forma parte de la rutina
habitual de los cuidados paliativos. Se tiene
presente progresiva y continuamente a lo
largo de la enfermedad tanto para el
paciente y la familia, identificando aspectos
del duelo y de la pérdida mientras se vive
con una enfermedad mortal. Tras la muerte
del paciente se ponen a disposicion de la
familia los servicios de duelo y el apoyo del
seguimiento posterior.

5. Niveles de cuidados paliativos

Los cuidados paliativos se pueden
administrar a diferentes niveles. Al menos
dos niveles deberian ser contemplados: un
nivel basico de cuidados paliativos y otro de
cuidados paliativos especializados.

En la actualidad, la mayoria de los
documentos presentan los cuidados paliativos
a dos niveles; es decir se distingue entre un
nivel basico de cuidados paliativos y los
cuidados paliativos especializados. El nivel
basico de cuidados paliativos deberia ser el
proporcionado en servicios que tratan solo
esporadicamente con pacientes de paliativos.
Por el contrario, los cuidados paliativos
especializados se refieren a un equipo
especialmente entrenado para ese fin, de
meédicos, enfermeras, trabajadores sociales,
capellanes y otros profesionales que tienen la
pericia necesaria para optimizar la calidad de
vida de aquellos que tienen una enfermedad
mortal u otra enfermedad crénica debilitante °.

5.1. Nivel basico de cuidados paliativos

Con un nivel basico de cuidados paliativos
se integran métodos y procedimientos de
cuidados paliativos en entornos no
especializados. Este nivel incluye no sé6lo
medidas de control de sintomas
(farmacoloégicas y no farmacologicas), sino
también la comunicacion con el paciente, la
familia, y otros profesionales de la salud, el
proceso de toma de decisiones y la
elaboracién de objetivos de acuerdo con los
principios de cuidados paliativos.
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El nivel basico de cuidados paliativos
deberia ser proporcionado por todos los
médicos de familia y los profesionales,
médicos y enfermeras, de hospitales generales
y de las residencias de mayores. Para que
todos estos profesionales puedan proporcionar
el nivel basico de cuidados paliativos, los
cuidados paliativos tienen que ser incluidos
en los temarios de medicina, enfermeria y en
la educacioén basica de otras profesiones
relacionadas. El Consejo de Europa
recomienda que todos los profesionales que
trabajan en el mundo de la sanidad estén
familiarizados con los principios basicos de
los cuidados paliativos y que sean capaces de
ponerlos en practica*.

5.2. Nivel de cuidados paliativos generales
Esta division de los cuidados paliativos en dos
niveles puede ampliarse a tres que serian un
nivel basico de cuidados paliativos, un nivel de
cuidados paliativos generales y otro mas de
cuidados paliativos especializados. Los
cuidados paliativos generales los
proporcionan profesionales de atencion
primaria y especialistas que tratan
enfermedades que comprometen la vida
cuando tienen buen conocimiento y
habilidades basicas de cuidados paliativos.

Profesionales relacionados con mayor
relacion con cuidados paliativos pero para
quienes los cuidados paliativos no son el
centro de su trabajo, como por ejemplo
oncologos o geriatras, que incluso pueden
haber recibido formacién especifica de
cuidados paliativos y experiencia practica
adicional. Estos profesionales pueden
proporcionar cuidados paliativos
generales®.

5.3. Cuidados paliativos especializados
Los pacientes con enfermedades que amenazan
la vida, y las personas proximas a ellos, pueden
tener necesidades complejas que requieran la
aportacion de un equipo especializado en
cuidados paliativos®. Los cuidados paliativos
especializados se refieren a aquellos servicios
cuya actividad principal es proporcionar
cuidados paliativos. Estos servicios suelen
encargarse de pacientes con necesidades
complejas y dificiles y por lo tanto necesitan
un nivel mas alto de formacién, un dotacién
de personal y otros recursos *.

Los cuidados paliativos especializados son
suministrados por servicios especializados a
pacientes con problemas complejos que
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otras opciones de tratamiento no cubren de
forma adecuada.

Todos los pacientes con enfermedades
progresivas incurables deberian tener acceso a
servicios de cuidados especializados que
atiendan activamente los sintomas de la
enfermedad y sus consecuencias en ellos y sus
tamilias o cuidadores #. Los pacientes con
necesidades complejas de cuidados paliativos
necesitan un amplio abanico de
intervenciones terapéuticas para el control de
sintomas. Los servicios de cuidados paliativos
especializados deben tener a su disposicion
personal entrenado al nivel necesario para
llevar a cabo con seguridad esas
intervenciones.

Los servicios de cuidados paliativos
especializados necesitan trabajar en equipo
combinando un equipo multiprofesional
con un modo de trabajo interdisciplinar. Los
miembros del equipo deben estar altamente
cualificados y para ellos, los cuidados
paliativos deben constituir el principal
objetivo de su trabajo.

Los cuidados paliativos especializados deben
ser administrados por profesionales que hayan
superado un proceso oficial de formacién en
cuidados paliativos especializados> ?°. Se espera
que los miembros del equipo tengan pericia en
el manejo clinico de problemas en multiples
para poder satisfacer necesidades complejas de
pacientes. Su trabajo refleja una sélida
implicacion en el cuidado de pacientes, y sus
familias, con enfermedades mortales o
enfermedades cronicas debilitantes.

5.4. Centros de excelencia

Los tres niveles mencionados anteriormente,
pueden incluso ampliarse a cuatro, incluyendo
a los centros de excelencia. Los centros de
excelencia tienen que proporcionar cuidados
paliativos especializados en una amplia
variedad de ambitos que incluirian cuidados
para pacientes ingresados o ambulatorios,
cuidados a domicilio, servicios de consulta, y
ademas deberian disponer de instalaciones
para la formacion y la investigacion. Aun se
debate el papel que los centros de excelencia
deberian desempeniar. Del debate resultara la
posicion de dichos centros en la perspectiva de
los niveles.

Los centros de excelencia en cuidados
paliativos deben ser un foco de
investigacion, formacion y divulgacion.
Asimismo deben desarrollar estandares y
nuevos procedimientos.
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6. Poblacion diana

6.1. Pacientes

Los cuidados paliativos no estan limitados a
pacientes con un diagnostico médico
determinado, sino que deben estar a
disposicion de todos aquellos que tengan
enfermedades con compromiso vital.

Los cuidados paliativos son adecuados para
cualquier paciente y/o familiar que vive con
una enfermedad que compromete la vida o
tiene riesgo de poder desarrollarla, sea cual sea
el diagnostico, la edad o el tiempo que llevan
con necesidades o expectativas no atendidas, y
que ademas estan en disposicion de aceptar
esos cuidados®2. Los cuidados paliativos pueden
complementar o enriquecer las terapias
especificas de la enfermedad o pueden
convertirse en el enfoque tnico de la atencion.
Algunos aspectos de los cuidados paliativos
también pueden aplicarse a pacientes con
riesgo de desarrollar una enfermedad y a sus
familias.

Cada afio mueren de cancer 1.6 millones de
pacientes de la region europea y
aproximadamente 5.7 millones mas mueren
por enfermedades cronicas distintas al cancer.

En el continente europeo (entendido con la
amplitud definida por la OMS) hay 881 millones
de habitantes. Los indices de mortalidad que se
han calculado para esta regiéon son 9300 muertes
por millén de habitantes. De éstas,
aproximadamente 1700 fallecimientos estan
relacionados con cancer y 6500 con otras
enfermedades cronicas®. Este calculo ha sido
corroborado por un estudio reciente que indica
la existencia de 1.7 millones de muertes por
cancer al afio en Europa 3. La inmensa mayoria
de estos pacientes sufriran dolor, disnea, y otros
sintomas fisicos o necesitaran apoyo espiritual y
psicologico a medida que avance su enfermedad.
Un grupo de estudio australiano calcul6 que la
poblacion que necesita de cuidados paliativos se
situaba entre un 50% y un 89% de los pacientes
que fallecen (variando segun diferentes enfoques
conceptuales). Se ha calculado que unos
cuidados paliativos de nivel basico
proporcionarian una atencion adecuada a la
mayoria de estos pacientes, y al menos un 20%
de los pacientes de cancer y un 5% de otras
enfermedades necesitarian cuidados paliativos
especializados en el altimo afio de vida.*¢. Sin
embargo, estos porcentajes se han puesto en
entredicho en el proceso de consenso, y se
apuntado a que pueden ser incluso mucho mas
altos tanto en pacientes de cancer como para las
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demds enfermedades. Las previsiones
dependeran del perfil de enfermedades que
tengan los diferentes paises. La duracion de los
tratamientos también variard desde unos pocos
dias hasta varios afios, pero con los avances de la
medicina moderna muchos de estos pacientes
necesitaran cuidados paliativos durante un
tiempo mas prolongado y no sélo en el altimo
afo de vida.

Esto significa que, en cualquier momento,
en todo el continente europeo (concepto
OMS), mas de 320.000 pacientes con cancer
y 285.000 pacientes con otras enfermedades
necesitaran atencion y apoyo de servicios de
cuidados paliativos especializados.

Estos datos son bastante conservadores, ya
que la sintomatologia y las necesidades de
cuidados paliativos con frecuencia no se
advierten y por consiguiente, puede resultar
que las cifras sean mas elevadas que las
calculadas. La prevision también esta hecha en
base a unos cuidados paliativos generales bien
desarrollados y, en general, a disposicion del
enfermo, lo cual es cierto s6lo para algunos
paises europeos. Otros informes del Reino
Unido han utilizado unas cifras mas elevadas
tanto de cancer como de otras enfermedades, y
han calculado unos porcentajes de pacientes
con necesidad de cuidados paliativos
especializados considerablemente mas altos®’.

En todos los paises europeos, los cuidados
paliativos son administrados
fundamentalmente a pacientes con cancer
avanzado. Los pacientes con otras
enfermedades como enfermedades
neurologicas, VIH/SIDA o con insuficiencia
renal, pulmonar o cardiaca pueden tener la
misma necesidad de cuidados paliativos
pero les resulta mucho mas dificil acceder a
ellos.

El predominio de los sintomas fisicos, asi
como necesidades espirituales, psicologicas y
sociales son frecuentes en pacientes con VIH/
SIDA o con enfermedades cronicas de tipo
neurologico, cardiaco, cerebrovascular,
pulmonar o renal. Los patrones de sintomas o
la trayectoria de la enfermedad pueden ser
diferentes a los que padecen los pacientes de
cancer®® %, Sin embargo, muchos de estos
pacientes necesitan unos cuidados paliativos
basicos, o incluso especializados, ya que la
intensidad y complejidad de los sintomas y
otros problemas pueden ser similares a los de
pacientes con cancer.

Proporcionar acceso a cuidados paliativos
de alta calidad a pacientes con enfermedades
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diferentes del cancer deberia ser prioritario
en el desarrollo de las politicas sanitarias
tanto a nivel nacional como europeo.

Hoy en dia, mas del 95% de los pacientes
que estan siendo tratados en servicios de
cuidados paliativos especializados padecen
cancer *. Sin embargo, el bajo porcentaje de
pacientes con otras enfermedades esta
relacionado fundamentalmente con las trabas
que encuentran al tratar de acceder a los
cuidados paliativos, ya que a menudo desde el
punto de vista médico, y la opinién ptblica en
general, los cuidados paliativos se perciben
como propios de los pacientes de cancer.

Proporcionar unos cuidados paliativos
adecuados a pacientes con enfermedades
diferentes al cancer requiere recursos
adicionales. Si los pacientes con enfermedades
diferentes al cancer tuvieran el mismo acceso
a los cuidados paliativos que los que tienen
cancer, se calcula que la proporcion de
pacientes que necesitan cuidados paliativos
seria 40% pacientes con otras enfermedades y
60% de pacientes con cancer.

Con los cambios demogréficos de la poblacién
adulta, el patron de mortalidad también cambia
41, Cada vez la gente vive mas tiempo y la
proporciéon de los que sobrepasan los 60 afios se
ha incrementado, y lo seguird haciendo todavia
mas en los proximos 20 afios *!. Al alargarse la
esperanza de vida, es mayor el nimero de gente
que muere de enfermedades cronicas severas,
como enfermedades cardiacas, cerebrovasculares
o respiratorias, ademas de los fallecidos por
cancer. Como la gente vive mas tiempo y las
enfermedades cronicas son mas comunes en la
edad avanzada, la cantidad de gente que vive y
padece estas enfermedades también aumentara.
Con el continuo progreso del mundo de la
medicina, los pacientes sobreviviran mas tiempo
con una enfermedad crénica que los limita, y en
consecuencia, necesitaran cuidados paliativos
durante mas tiempo.

El namero de pacientes con cancer que
necesitan cuidados paliativos también aumentara
en los proximos afos, ya que se espera que la
cantidad de pacientes que viven con cancer se
incremente debido a un diagnostico mas
temprano, la mejora de los tratamientos y un
mayor indice de supervivencia®.

Las estrategias sanitarias nacionales deberian
incluir planes para cubrir este incremento de la
demanda. Un reciente analisis de tendencias
pasadas y proyecciones futuras en mortalidad
en Inglaterra y Gales subrayaba la necesidad
urgente de prepararse para un gran incremento
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de poblacion de mayores y de muertes, para lo
cual son necesarios mas centros de
hospitalizacién y un desarrollo extenso del
nivel asistencial primario*2.

6.2. Estadio de la enfermedad

No hay un momento concreto en el
trascurso de la enfermedad que marque la
transicion de los cuidados curativos a los
paliativos.

Los cuidados paliativos son apropiados para
todos los pacientes desde el momento que se
les diagnostica una «enfermedad que amenaza
o debilita la vida» °. Los términos enfermedad
que amenaza la vida y enfermedad que debilita
la vida abarcan en este contexto a todo el
conjunto de pacientes de cualquier edad con
un amplio rango de categorias de diagnostico,
que viven con una enfermedad persistente o
recurrente que afecta de modo adverso a su
vida cotidiana o que predeciblemente reducira
su esperanza de vida.

La mayoria de los pacientes necesitara
cuidados paliativos s6lo cuando la enfermedad
se encuentre en una fase avanzada, pero algunos
pueden necesitar intervenciones de cuidados
paliativos para superar momentos de crisis en
una fase mas temprana de la trayectoria de la
enfermedad. Pueden ser periodos de varios afios,
meses, semanas o dias*.

La transicion de cuidados curativos a paliativos
suele ser gradual, mas que un momento en el
tiempo determinado. La transicion se produce a
medida que el objetivo del tratamiento va
dejando de ser la prolongacién de la vida a
cualquier precio y, sopesando la carga y el
beneficio del tratamiento, se convierte en
conservar la calidad de vida.

6.3. Nifios y adolescentes

Los cuidados paliativos para nifios
constituyen un campo especial, aunque
intimamente relacionado con los cuidados
paliativos para adultos. *3.

El Consejo de Europa considera los cuidados
paliativos para niflos con enfermedades
incurables o que amenazan la vida como un
reto muy especifico *.

Los cuidados paliativos para nifios
comienzan cuando se les diagnostica la
enfermedad, y contintia tanto si se les
administra un tratamiento especifico de la
enfermedad, como si no #. La unidad de
cuidados es el nifio y la familia.

Enfermedad que limita la vida a nifios se
define como una afeccion en la que la muerte

MONOGRAFIAS SECPAL



Libro blanco sobre normas de calidad y estiandares de cuidados paliativos... _X__

_'D«;L/'""

prematura es frecuente, por ejemplo, la distrofia
muscular de Duchenne #. La enfermedades que
amenazan la vida son aquellas que presentan
una alta probabilidad de muerte prematura
debido a la gravedad de la enfermedad, pero en
la que también cabe la posibilidad de
supervivencia a largo plazo hasta la edad adulta;
por ejemplo los nifios que reciben tratamiento
para el cancer o que ingresan en cuidados
intensivos tras una lesion aguda.

Los cuidados paliativos pediatricos se
caracterizan porque son fruto de una variedad
muy heterogénea de dolencias y una proporcion
mucho mayor de diagnoésticos no relacionados
con cancer que en los cuidados paliativos de los
adultos. Los cuidados paliativos de nifios y
adolescentes se pueden resumir en cuatro
categorias, segin una guia para el desarrollo de
los servicios de cuidados paliativos en nifios
elaborada por la Association for Children’s
Palliative Care (ACT) y el Royal College of
Paediatrics and Child Health del Reino Unido *.

— Grupo 1: enfermedades que amenazan la
vida para las que un tratamiento curativo puede
resultar factible pero que también puede fallar,
donde el acceso a los servicios de cuidados
paliativos puede ser simultdneo a intentos de
tratamientos curativos y/o necesario en caso de
que el tratamiento falle.

- Grupo 2: enfermedades, como la fibrosis
quistica, donde la muerte prematura es
inevitable, y en la que puede haber largos
periodos de tratamiento intensivo destinado a
prolongar la vida y posibilitar la participacion
del paciente en actividades normales.

— Grupo 3: enfermedades progresivas sin
opciones de tratamiento curativo, en las que el
tratamiento es exclusivamente paliativo y

Cuidados Paliativos
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puede extenderse en el tiempo durante muchos
afios; por ejemplo la enfermedad de Batten y la
distrofia muscular.

— Grupo 4: enfermedades irreversibles
pero no progresivas con necesidades de
atencion sanitaria complejas, que dan lugar
a complicaciones y a que la muerte
prematura sea mas probable. Entre este tipo
de enfermedades podemos encontrar la
parélisis cerebral severa y multiples
discapacidades derivadas de lesiones
cerebrales o medulares.

Es necesario poner en marcha servicios de
cuidados paliativos para tratamientos
hospitalarios o cuidados domiciliarios en
nifios. Se deben poner a disposicion del nifio
y la familia un amplio abanico de recursos
clinicos y educativos, de tal modo que
resulten apropiados para las diferentes edades
y capacidades cognitivas*.

El documento sobre estandares de cuidados
paliativos en Europa preparado por el Steering
Committee del Grupo de Trabajo de la EAPC
Para Los Cuidados Paliativos En Nifios Y
Adolescentes (IMPaCCT) revela que los
servicios de cuidados paliativos no estan lo
suficientemente a disposicion de los nifios y
sus familias*. Por ejemplo, se ha detectado una
falta de recursos en atencion primaria que
permitan a las familias cuidar a sus hijos en
casa, asi como una escasez de servicios de
descarga o descanso familiar.

Siempre que sea posible, en los nifios se
deben centralizar los cuidados en el hogar
familiar. Cada familia deberia tener acceso a
un equipo de cuidados paliativos pediatrico
multidisciplinar e integral de atencion
domiciliaria .

Tabla 2. Sistema de clasificacion de los servicios de cuidados paliativos (adaptado de referencia*®)

Nivel basico de cuidados
paliativos

Apoyo especializado para el nivel de
cuidados paliativos generales

Nivel de cuidados
paliativos
especializados

Equipo de soporte

Centros para

Atencion a
domicilio

Médicos de familia,
Equipos de enfermeria de
atencion primaria

pacientes agudos Hospital
Asistencia de largo | Residencias de Ancianos y Servicio _de
: : . voluntariado
plazo otros medios residenciales ‘hospice’
ospice

hospitalario de
cuidados paliativos

Unidad de cuidados
paliativos

Equipo de atencion
domiciliaria

Centro "hospice’ con
unidad de ingreso

Equipos de atencién
domiciliaria,
Centros de dia
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7. Provision de cuidados paliativos
Este apartado se centra en el modo de
proporcionar cuidados paliativos a la sociedad.
Se esbozaran ideas basicas y requisitos
generales para recursos de cuidados paliativos.
Mas adelante, en el apartado 8 se presentaran
diferentes tipos de recursos, con los requisitos
concretos necesarios para cada uno de ellos.
Los aspectos fundamentales que se detallan a
continuacion son esenciales a la hora de
organizar la provision de cuidados paliativos:

e Planificacion anticipada de cuidados.

e Continuidad de cuidados.

¢ Disponibilidad de cuidados.

e Preferencias relacionadas con el lugar de
atencion.

7.1. Planificacion anticipada de cuidados

Lo ideal es que el paciente, la familia y el equipo
de cuidados paliativos hablen de la planificacion
y la administracion de los cuidados paliativos,
teniendo en cuenta las preferencias del paciente
y los recursos disponibles, y contando siempre
con el mejor asesoramiento profesional posible.
Si se producen cambios en la enfermedad del
paciente o en el estado del mismo, sera
necesario cambiar el régimen de tratamiento y
continuar hablando de como adaptarse a la
nueva situacion para poder disefiar un plan
individualizado a lo largo de todo el proceso de
la enfermedad.

Es necesario tener en cuenta que a medida
que avanza la enfermedad se produce un
deterioro de las funciones fisicas y cognitivas
que merma la capacidad de decision de algunos
pacientes, lo cual puede limitar su posibilidad
de participar en el proceso de toma de
decisiones. Los cuidados paliativos deben
integrar los medios necesaria para planificar los
cuidados con anterioridad, de manera que los
pacientes, que lo deseen, reciban una atencién
paliativa que se ajuste a su voluntad,

La declaracion de voluntades anticipadas
hacen que los pacientes mantengan su
autonomia personal y den instrucciones
sobre los cuidados que desean recibir en caso
de que lleguen a un estado en el que no sean
capaces de tomar decisiones®’.

La situacion legal de la declaracion de
voluntades anticipadas no es la misma en
todos los paises europeos. Tan s6lo unos pocos
han promulgado leyes estatales que autoricen
estos documentos.

Se ha debatido sobre cémo de vinculantes
deben ser estas declaraciones de voluntades
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Sufrimiento del paciente / complejidad
de sintomas o problemas

a pacientes con cancer)

Cuidados
al final
de la vida

Cuidados palitivos

>

Trayectoria de la enfermedad /

ARos Meses Semanas Dias

esperanza de vida

Figura 1: Principales areas de cobertura de los cuidados paliativos,
cuidados de apoyo y cuidados al final de la vida (considerando la
definicién estricta de ‘cuidados al final de la vida’).

Cancer

Cuidados pa

Cuidados al final de la vida

No-cancer

ARos Meses Semanas Dias

Trayectoria de la enfermedad /

esperanza de vida

Figura 2: Principales areas de cobertura de los cuidados paliativos,
cuidados de apoyo y cuidados al final de la vida (en base al
concepto ampliado de ‘cuidados al final de la vida’).

anticipadas. Las preferencias de los pacientes
pueden cambiar en el trascurso de la
enfermedad y no siempre esta claro que se
haya informado a los pacientes de forma
adecuada o que hayan comprendido bien la
informacion. Las declaraciones de voluntades
anticipadas pueden perder relevancia o no
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haber sido disefiadas para situaciones concretas
que se puedan llegar a producir.

Es posible complementar, o sustituir, la
declaracion de voluntades anticipadas con
la designacion de un representante en
materia de salud (o incluso con un poder
notarial). Este documento permite al
paciente nombrar a un sustituto, a una
persona que tome decisiones sobre el
tratamiento, en su nombre si se encuentra
incapacitado para tomarlas por si mismo?’.

El uso adecuado de un representante que
tome decisiones en nombre del paciente o una
declaracion de voluntades anticipadas precisa
que el paciente y el representante hayan hablado
sobre las prioridades del paciente relacionadas
con la enfermedad concreta que padece y que el
equipo de cuidados paliativos les haya
informado correctamente sobre el prondstico de
la evolucién de la enfermedad. En algunos paises
europeos aun no se ha establecido una base legal
para este tipo de situaciones.

7.2. Acceso a los recursos de cuidados
paliativos

Los recursos de cuidados paliativos deberian
estar a disposicion de todos los pacientes
que los necesitan en cualquier momento,
alla donde se encuentren y sin ningun tipo
de demora*® %,

Los equipos de cuidados paliativos deberian
esforzarse por conseguir que todos los
pacientes tuvieran un acceso equitativo a los
cuidados paliativos, con independencia de la
edad, del diagnostico, del enclave sanitario en
que se encuentren (incluso si se trata de
comunidades rurales), de la raza, etnicidad,
preferencia sexual, o capacidad econ6émica *.

La igualdad a la hora de acceder a recursos
de cuidados paliativos deberia estar
garantizada en todos los paises europeos,
siempre de acuerdo con las necesidades de
cada paciente y con independencia del
trasfondo cultural, étnico o de cualquier
otro tipo de cada paciente.

Pacientes con necesidades similares deberian
tener un mismo acceso a los servicios. El acceso
a los servicios no deberia estar relacionado con
la capacidad econémica del enfermo®.

El acceso a cuidados paliativos de alta
calidad no deberia depender de la capacidad
econdmica de los pacientes o cuidadores.

7.3. Continuidad de los cuidados paliativos
La continuidad de los cuidados paliativos
durante el trascurso de la enfermedad y en
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todos los ambitos del sistema sanitario por
los que pase el paciente es una necesidad
basica tanto de los pacientes como de sus
cuidadores®°.

Este punto es aplicable a la continuidad de
los cuidados paliativos tanto en los diferentes
entornos en que se pueda encontrar el
paciente, como a lo largo de la evolucion de la
enfermedad. La continuidad de los cuidados
ayudara a evitar errores y a que los pacientes
con una enfermedad que amenaza la vida
padezcan un sufrimiento innecesario; puede
evitar que el paciente y la familia se sientan
abandonados y asegura el respeto por lo que el
paciente elija y decida.

Los cuidados paliativos son una parte
integral de todos los ambitos del sistema
sanitario (hospital, urgencias, residencias,
asistencia domiciliaria, residencias de asistidos,
servicios ambulatorios, y otros entornos menos
tradicionales como colegios y prisiones). El
equipo de cuidados paliativos colabora con
cuidadores profesionales y voluntarios en todos
estos enclaves, para asegurar que haya
coordinacién, comunicacién, y continuidad de
los cuidados paliativos en las diferentes
instituciones. La prevencion de crisis y de
traslados innecesarios son una parte
importante de los cuidados paliativos®.

7.4. Preferencias relacionadas con el lugar de
atencion

La mayoria de los pacientes prefieren ser
atendidos en sus propios domicilios, si es
posible, hasta el momento de su
fallecimiento. Sin embargo, el lugar donde
fallecen la mayoria de los pacientes es el
hospital o la residencia de ancianos.

Cada vez existen mas datos de estudios de
poblacion y de pacientes que corroboran que la
mayoria de los pacientes con cancer preferirian
morir en su casa. Los estudios revelan que
alrededor del 75% de los encuestados desean
pasar la ultima etapa de su vida en casa®!. Sin
embargo, estos datos estan relacionados con la
existencia de una red social y familiar s6lida; el
porcentaje de pacientes mas jovenes, solteros o
viudos que prefieren fallecer en su domicilio es
bastante inferior.

No obstante, pese a las preferencias
indicadas por los pacientes, en Europa, el lugar
de fallecimiento mas frecuente es el hospital, o
la residencia de ancianos. Segin los datos
recogidos en un estudio sobre la situacién de
los cuidados paliativos en Alemania, el lugar de
fallecimiento variaba segtn los autores, aunque
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los que morian en instituciones estaban entre
un 60 y un 95% (hospitalizados en centros
residenciales tipo «hospice» 1-2%; residencias
15-25%; hospitales 42-43%; otros 3-7%)
mientras que en su domicilio fallecian entre un
25 y un 30%.

Muchos pacientes pasan la mayor parte de
su altimo afio de vida en casa, pero son
ingresados cuando llega el momento de morir.
El hecho de que se ingrese a las personas que
van a fallecer para que reciba cuidados
terminales evidencia un apoyo inadecuado de
la sociedad®.

Siempre que sea posible, deberia tenerse
en cuenta y discutir con el paciente y la
familia, las preferencias sobre el lugar de
atencion y el lugar de defuncidn, asi como
las medidas que a tomar para cumplir estos
deseos®.

No obstante, es importante tener en cuenta
que el lugar de fallecimiento puede estar
determinado por otros factores ademas de por
las preferencias del paciente. En la etapa final
de la enfermedad, se puede producir un
deterioro que haga necesario un ingreso
hospitalario para ofrecer atencion médica y
cuidados de enfermeria que no podrian ser
prestados en su domicilio.

7.5. Ubicacion de los recursos de cuidados
paliativos

El tratamiento paliativo, los cuidados y el
apoyo se prestan en el domicilio, en centros
residenciales de mayores, en hospitales, en
centros residenciales tipo «hospice», o en
otros lugares, si fuera necesario®®.

Estd aceptado de manera general que los
cuidados paliativos en la comudidad deben
prestarse siguiendo un «cotinuum asistencial
especializado»®*. Debe de abarcar desde
atencion primaria hasta recursos cuya actividad
principal es la provision de cuidados paliativos.
Los cuidados paliativos pueden ser prestados
tanto a nivel basico o de forma general en
servicios no especializados, como en servicios
especializados de cuidados paliativos®.

Los recursos no especializados en cuidados
paliativos son:

e Unidades de enfermeria de area.

e Médicos de familia.

e Unidades de enfermeria a domicilio.
e Unidades de hospitales generales.

e Residencias de mayores.

Los recursos especializados en cuidados
paliativos son:
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e Unidades de hospitalizacién de cuidados
paliativos.

e Centros residenciales tipo «hospice».

e Equipos de soporte de cuidados paliativos
hospitalarios.

e Equipos de cuidados paliativos de
atencion domiciliaria.

e Equipos de soporte de cuidados paliativos
domiciliarios.

e Centros de dia de cuidados paliativos.

e «Hospitalizaciéon a domicilio».

e Consultas externas.

Tanto actualmente como en el futuro, la
mayoria de los cuidados paliativos seran
prestados por servicios no especializados.
Por lo tanto, los profesionales no
especializados deben disponer de facil
acceso de consulta con los especialistas para
informacioén y apoyo

Los servicios no especializados necesitan una
orientacion especifica para poder llevar a cabo
cuidados paliativos basicos o generales. Las vias
de coordinacion de cuidados integradas en
todas las especialidades son tutiles para este
fin’%. El National Institute for Health and
Clinical Excellence (NICE) del Reino Unido ha
designado el Liverpool Care Pathway for the
Dying Patient (LCP) como la guia de cuidados
paliativos y de soporte®3, para identificar y
tratar las necesidades concretas de los pacientes
que fallecen de cancer

Los sistemas integrados de atencién como
el Liverpool Care Pathway for the Dying
Patient, son recomendables como
instrumentos educativos y garantia de
calidad para mejorar los cuidados de
pacientes en situacion de altimos dias que se
encuentran en entornos no especializados
en cuidados paliativos.

En algunos servicios (como radiologia,
radioterapia o cirugia) los recursos limitados
pueden generar listas de espera. Estas listas de
espera son particularmente perjudiciales para
los pacientes en cuidados paliativos porque el
periodo de vida en el que se podrian beneficiar
del servicio estd acotado. Por lo tanto, parece
necesario que existan vias para que los
pacientes de cuidados paliativos accedan a
estos servicios de forma prioritaria“.

Considerando la reduccién de esperanza
de vida de los pacientes de cuidados
paliativos, se deberian introducir en los
servicios médicos vias rapidas de acceso para
asegurar la prioridad que estos pacientes
necesitan, y evitar consecuencias
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desproporcionadas debidas al paso del
tiempo.

La prestacién de cuidados paliativos deberia
estar estructurada de tal modo que permitiese a
los pacientes cambiar de un servicio a otro
segun las necesidades clinicas o las preferencias
personales. Esto implica que los cuidados
paliativos especializados no deben ser
entidades aisladas y que es esencial la
coordinacién entre los diferentes servicios.

Para cubrir todas las necesidades de
cuidado y las diferentes opciones de
tratamiento, deberia existir un sistema
integral de servicios que incluyera los
servicios hospitalarios, los servicios de
atencion a domicilio y los servicios de
soportes°.

En un sistema servicios de cuidados
paliativos gradual (como se indica en la
Tabla 3), hay que relacionar las diferentes
necesidades de los pacientes y cuidadores con
el servicio mas adecuado correspondiente®.
Con un sistema como este, cada paciente
puede ser tratado en el momento preciso y en
el lugar adecuado.

7.6. Redes de cuidados paliativos

Las redes regionales que integren una
amplia gama de instituciones y servicios, y
que cuenten con una coordinacidn efectiva,
mejoraran el acceso a los cuidados paliativos
e incrementaran tanto la calidad como la
continuidad de la atencidn.

Informes de importantes expertos en calidad
de cuidados paliativos sostienen que la unidad
hospitalaria de cuidados paliativos deberia ser
el centro de la red regional de cuidados
paliativos*® 9.

Deberia haber al menos una unidad
hospitalaria de cuidados paliativos
especializada en cada distrito sanitario.

La unidad hospitalaria de cuidados paliativos
especializada deberia ser el elemento central
del servicio especifico de cuidados paliativos
especializado. Las modalidades de cuidados
paliativos desarrollados en otros ambitos,
hospitales generales y atencion primaria deben
depender o estar formalmente ligados a una
unidad hospitalaria especializada en cuidados
paliativos*. Esta conexion no solo garantiza el
soporte y la formacién continua de los
equipos, sino también mejora la continuidad
de la atencion al paciente?*.

En sus recomendaciones, el Consejo de
Europa afirma que la calidad de la atencion en
una region determinada, no depende s6lo de
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la calidad de los servicios e instituciones
individuales, sino también de la coordinacién
de los servicios especializados y de la
coordinacion entre los servicios
especializados y los servicios de atencion
primaria“. Si los servicios se organizan dentro
de una red regional coherente, se mejorard el
acceso a los cuidados paliativos y se
incrementard la calidad y la continuidad de la
atencionss 37%°, Para que dicha red funcione
adecuadamente es necesario que se cumplan
dos condiciones: una coordinacion eficaz y
que incluya una amplia gama de instituciones
y servicios.

La mejor manera de conseguir una
coordinacion eficaz es la existencia de un
asesor (gestor y coordinador de casos) que
pueda transferir informacion y proporcionar
una atencion continuada en los diferentes
entornos sanitarios®'. Una coordinacion
efectiva de los servicios permitira que un
mayor ntumero de pacientes mueran en casa si
asi lo desean. Para ser efectiva, estos servicios
de coordinacion deben estar disponibles 24
horas al dia, y siete dias a la semana.

Se puede conseguir la coordinacion con
un equipo o una persona. La gestiéon y
coordinacion de casos puede realizarse a
través de un grupo interdisciplinar de
expertos que represente los diferentes
servicios de la red, o mediante una unidad
de cuidados paliativos o un «hospice»
hospitalario.

La gama de servicios debe incluir todos los
niveles de atencién que los pacientes necesitan
(ver Tabla 3)%. Ademas, es altamente
recomendable que haya servicios de enlace
(servicios de soporte en hospitales y servicios
de cuidados paliativos ambulatorios).

Una red de cuidados paliativos tiene varias
funciones. Ademas de coordinar la atencion,
los componentes de una red que funciona
adecuadamente son:

e Definicion consensuada de objetivos y
estandares de calidad.

e Criterios uniformes para el ingreso y los
altas en todos los niveles de atencion.

e Uso de unos mismos métodos valoracion.

e Puesta en practica de estrategias
terapéuticas comunes, basandose en las
pruebas de que se dispone.

Ademas de atender al paciente, la red deberia
evaluar su propia eficacia, a través de auditorias
por ejemplo, y deberia organizar y supervisar
actividades formativas y de investigacion®°.
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Tabla 3. Sistema Gradual de Servicios de Cuidados Paliativos

Cuidados Paliativos

Cuidados Paliativos
no especializados

Equipos de Soporte Especificos de Cuidados Paliativos

Cuidados Paliativos
Especializados

Agudos Hospital
. Residencias Servicio de
Larga estancia .
ancianos

- — Hospice
Meédicos de Familia

y Enfermeras
Comunitarias

Atenciéon
Domiciliaria

voluntariado tipo

Unidades de Cuidados
Paliativos

Equipos de Soporte
hospitalario

Cuidados Paliativos
tipo Hospice

Equipos de soporte
domiciliario Cuidados paliativos
domiciliarios / Centros

de dia

7.7. Personal de servicios especializados en
cuidados paliativos

Los servicios que no estan especializados en
cuidados paliativos pueden proporcionar un
nivel basico de cuidados paliativos o
cuidados paliativos elementales, incluso si es
una sola categoria profesional, o un solo
individuo quien lo lleva a cabo (por
ejemplo, un médico de familia que trabaja
solo), siempre y cuando tenga acceso al
apoyo de un equipo multidisciplinar

El modo mas eficaz de administrar cuidados
paliativos es mediante un equipo
interdisciplinar de profesionales de la salud
con formacion especifica en la materia 'y
expertos en todos los aspectos del proceso de
atencion®!. No obstante, en entornos no
especializados, el trabajo en equipo
multidisciplinar suele ser la excepcion, mas
que la norma. Es necesario que existan vias de
comunicacion entre los servicios no
especializados y centros especializados.

Un servicio especializado en cuidados
paliativos debe estar constituido por un
equipo multiprofesional con una dinamica
de trabajo interdisciplinar.

Seguan la lista de requisitos en cuanto al
personal de un equipo especializado en
cuidados paliativos elaborada por el Consejo de
Europa*®, y adaptando lo establecido por el
Ireland National Advisory Committee, ademas
de las enfermeras y los médicos, los siguientes
profesionales deben estar disponibles, bien sea
a jornada completa, tiempo parcial o en
momentos puntuales:

e Trabajadores sociales.

e Profesionales capacitados para prestar
apoyo psicologico.

e Una cantidad adecuada de personal
administrativo, secretarios y ayudantes.

22

¢ Fisioterapeuta.

e Profesionales capacitados para prestar
apoyo en el periodo de duelo.

e Coordinadores de apoyo espiritual.

e Coordinadores de personal voluntario.

e Capellanes.

e Especialistas en tratamiento de heridas.

Especialistas en linfedema.

Terapeutas ocupacionales.

e Logopedas.

¢ Dietistas.

Farmacéuticos.

Terapeutas complementarios.

Formadores/instructores.

* Bibliotecarios.

El equipo basico de cuidados paliativos
debe constar como minimo de médicos y
enfermeras con formacion especifica,
complementandose, en la medida que sea
posible, con psicologos, trabajadores sociales
y fisioterapeutas. Los demas profesionales
pueden ser miembros del equipo principal,
pero lo mas frecuente es que trabajen en
coordinacion con ellos.

Al considerar las nociones de equipo basico
y equipo completo, hay que tener en cuenta la
existencia de diferencias entre los diferentes
ambitos, regiones y paises europeos. Por
ejemplo, hay paises en que se considera a los
que los psicologos miembros esenciales del
equipo basico, mientras que en otros, esta
profesion no tiene relevancia en cuanto al
trabajo clinico con pacientes y familiares.

Los nifios necesitan servicios especializados
desarrollados por profesionales especialistas
en pediatria. Esto debe ser especialmente
aplicado en el caso de los profesionales de
enfermeria de cuidados paliativos
pediatricos. Nifios y familiares deben
disponer de cuidados paliativos a domicilio®.
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7.8. Trabajo de voluntarios
Los servicios de cuidados paliativos
especializados deberian contar con personal
voluntario o colaborar con servicios de
voluntarios.

Los voluntarios son una contribucién
esencial en cuidados paliativos. El movimiento
«hospice», como movimiento de derechos

civiles, esta basado en el trabajo de voluntarios.

El Consejo de Europa sefala la importancia del
trabajo de voluntarios para otorgar unos

cuidados paliativos de calidad a la comunidad?.

Para desempenar de forma adecuada el papel
de miembro de una red de cuidados paliativos,
hay que cumplir varios requisitos:

¢ Los voluntarios tienen que recibir
formacion, y ser supervisados y
reconocidos por una asociacion.

¢ La formacion es indispensable y requiere
una seleccion diligente de voluntarios.

¢ Los voluntarios funcionan dentro de un
equipo bajo la responsabilidad de un
coordinador.

¢ El coordinador es el enlace entre los
voluntarios y los cuidadores, entre el
hospital y la asociacion.

* En el equipo interdisciplinar, los
voluntarios no sustituyen a ningtn otro
miembro del personal, sino que
complementan el trabajo del equipo.

Para mas detalles en cuanto a requisitos del
personal de diferentes servicios de cuidados
paliativos, ver el punto 8 (Servicios de
Cuidados Paliativos).

7.9. Permisos Laborales por Cuidados
Paliativos

Solo existe legislacion que regule los
permisos laborales de cuidados paliativos
para cuidadores en Austria y Francia.
Deberia introducirse una legislacion similar
en otros paises europeos para permitir a los
familiares cuidar a los enfermos en casa
durante el tiempo necesario.

Las bajas laborales para quienes cuidan a
esposos, padres, hijos u otros familiares
gravemente enfermos o en situacion terminal
permitirian a muchos pacientes permanecer en
su casa hasta el momento de fallecer. Sin
embargo, solo existe legislacion que lo regule
en dos paises europeos. La implantacion de
una legislacion similar supondria un gran
avance en el desarrollo de los cuidados
paliativos. El reconocimiento legal de la
financiacion de bajas laborales por cuidados
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paliativos reduciria la carga que supone el
cuidado a familiares y a otros cuidadores.

8. Servicios de cuidados paliativos

En esta seccion, se presentan los requisitos
sobre los recursos minimos necesarios para
cubrir las necesidades de cuidados paliativos de
una comunidad. Los diferentes tipos de
servicios se presentan en base a los siguientes
aspectos:

e Definicion y finalidad del servicio.
e Demanda en la comunidad.
e Necesidades (de espacio y de personal).

8.1. Unidad de cuidados paliativos

8.1.1. Definicién y finalidad
Las Unidades de Cuidados Paliativos (UCPs)
proporcionan cuidados paliativos a
pacientes ingresados. Una Unidad de
Cuidados Paliativos es un departamento
especializado en el tratamiento y cuidado de
pacientes que requieren cuidados paliativos.
Suele estar ubicados en una planta dentro de
un hospital, o adyacente a él, pero también
cabe la posibilidad de que sea fisicamente
independiente. En algunos paises, las
unidades de cuidados paliativos son una
unidad mas dentro del hospital que
interviene en momentos de crisis de
pacientes con problemas y sintomas
complejos. En otros paises, las UCPs pueden
ser instituciones fisicamente independientes
que proporcionan cuidados al final de la
vida a pacientes a quienes ya no es posible
atender en el domicilio. El objetivo de las
unidades de cuidados paliativos es aliviar el
malestar generado por la enfermedad y su
tratamiento, y si es posible, estabilizar la
situacion funcional del paciente. Asimismo,
ofrecen apoyo psicologico y social al
paciente y a sus cuidadores para posibilitar
el alta o traslado a otro entorno donde
continuar con su cuidado

En las UCPs ingresan pacientes cuya
situacion médica (fisica, psicologica, social y
espiritual) requiere cuidados paliativos
multiprofesionales especializados*®. La
duracion de los ingresos de los pacientes para
recibir cuidados especializados puede ser de
dias o semanas; los problemas médicos, de
enfermeria, psicolégicos o espirituales pueden
hacer cambiar las prioridades.

Estas unidades también pueden incluir
instalaciones para un centro de dia tipo
«hospice», atencion a domicilio,
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intervenciones de soporte para pacientes
asistidos en residencias, y atencion en el duelo,
ademas de servicios de asesoramiento y
formacions?.

Los servicios esenciales deberian estar
disponibles 24 horas al diay 7 dias a la
semana®!. Si fuera posible, deberia existir un
teléfono de consulta disponible 24 horas al dia
para profesionales y otro, también disponible
24 horas, para ofrecer apoyo a pacientes
conocidos que no estén hospitalizados y a sus
cuidadores.

Las UCPs deben colaborar con otros
servicios, tanto del ambito ambulatorio como
del hospitalario*. Trabajan en coordinacién
con centros médicos, unidades hospitalarias,
médicos generales, servicios de enfermeria
ambulatoria, y otros servicios pertinentes®2.

8.1.2. Demanda

Se estima que son necesarias 50 camas de
cuidados paliativos por cada 1,000,000 de
habitantes. Teniendo en cuenta que 8-12
camas es el tamaifio 6ptimo de una unidad
estariamos hablando de cinco UCPs por cada
millon de habitantes. Estimaciones mas
recientes han elevado el nimero de camas
de cuidados paliativos necesarias a 80-100
por cada 1,000,000 de habitantes.

Hasta hace poco, la necesidad de camas de
cuidados paliativos para pacientes con cancer
era de unas 50 por millén de habitantes. Sin
embargo, este ratio no incluye a pacientes de
otras patologias, ni tiene en cuenta el namero,
cada vez mayor, de enfermedades cronicas que
el envejecimiento de la poblacién europea
conlleva®®. La necesidad real de camas
probablemente ascienda al doble de esa cifra.
En general, se puede decir que el nimero de
camas necesarias en una region determinada
dependera del desarrollo socioecon6émico y
demografico de dicha region, asi como de la
disponibilidad de otros servicios de cuidados
paliativos especializados que proporcionen por
ejemplo cuidados de descarga familiar o
atencién domiciliaria. En Austria, se
recomienda que haya 60 camas por cada
millén de habitantes, distribuidas segun las
condiciones regionales®®. En el caso de Irlanda,
El Report on the National Advisory Committee
on Palliative Care recomienda que deberia
haber al menos 80-100 camas disponibles por
cada millon de habitantes®.

El Atlas de Cuidados Paliativos de la EAPC
proporciona informacién sobre el nimero de
camas de cuidados paliativos que existen en
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diferentes paises europeos®. Se calcula que el
numero de camas por millén de habitantes en
Europa Occidental varia entre las 10-20
(Portugal, Turquia) y las 50-75 (Suecia, Reino
Unido, Islandia, Luxemburgo).
Consecuentemente, hay que incrementar el
numero de camas en muchos paises de Europa
Occidental, - y en la mayoria de Europa del
Este.

8.1.3. Requisitos

Las UPCs necesitan un equipo
multidisciplinar altamente cualificado*®. El
personal de las unidades de cuidados
paliativos debe tener formacién como
especialistas. El equipo basico esta
compuesto por médicos y enfermeras. El
equipo ampliado incluye profesionales
asociados relevantes como psic6logos,
fisioterapeutas, trabajadores sociales y
capellanes.

Una caracteristica fundamental de las
unidades de cuidados paliativos es la existencia
de un equipo multiprofesional con miembros
especialmente formados procedentes de
diferentes profesiones sanitarias, que se
complementan con voluntarios®?.

El equipo basico estd compuesto como
minimo por médicos y enfermeras y cuenta
con la aportacion de psicologos, trabajadores
sociales, fisioterapeutas y personal dedicado al
cuidado espiritual. Ademas, deberia resultar
tacil el acceso a otros profesionales. Todos los
miembros del equipo basico deben tener la
especialidad en cuidados paliativos certificada
oficialmente

Entre el personal médico deben existir
asesores (el equivalente a la figura de senior
consultant) con conocimientos y habilidades
especificos de medicina paliativa. Las
enfermeras deben tener formacion especifica
en cuidados paliativos. Los voluntarios deben
haber hecho un curso de formacién especifico
para voluntarios de cuidados paliativos®.

Las UCPs necesitan un equipo basico de
enfermeras y médicos. El ratio del personal
de enfermeria de una UCP deberia ser de al
menos una enfermera por cama, y
preferiblemente 1.2. Las UPCs necesitan
tener médicos con formacion especializada,
con un ratio de al menos 0.15 médicos por
cama

Si en una unidad se atiende a nifios, en
cada turno, deberia haber al menos una
enfermera con formacion pediatrica
especializada.
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Existen recomendaciones sobre el personal
de enfermeria especializado necesario en los
diferentes escenarios donde se proporcionan
cuidados paliativos. Deberia existir por lo
menos una enfermera especializada en
cuidados paliativos trabajando a jornada
completa por cada cama*. Se recomienda que
haya al menos un médico especializado en
medicina paliativa con dedicacién completa,
por cada cinco o seis camas.

Las UCPs necesitan un equipo de
profesionales asociados relevantes como
psicologos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas, y agentes de pastoral.
Estas profesiones deben formar parte del
equipo o trabajar en estrecha
colaboracion con él. Estos profesionales
deberian dedicarse al equipo o al menos
se deberia garantizar su disponibilidad
cuando fueran necesarios.

Diversos documentos nacionales, sobre
normas de personal de cuidados paliativos,
coinciden en que las siguientes profesiones
son relevantes y deben ser incluidas en un
equipo completo de cuidados paliativos:
logopedas, psicOlogos, capellanes, terapeutas
ocupacionales, nutricionistas clinicos,
farmacéuticos, fisioterapeutas, especialistas en
el manejo de heridas, especialistas en
linfedema, trabajadores sociales y especialistas
en el duelo. Ademas, deberia haber
voluntarios y un coordinador de voluntarios
profesional.

Las unidades de cuidados paliativos
deberian ofrecer una atmosfera acogedora
con zonas privadas tranquilas. Deberian
ser instalaciones apartadas con 8 -15
camas. Las unidades deberian estar
equipadas con habitaciones individuales
o dobles, instalaciones para que los
familiares pasen la noche y salas
destinadas a actividades sociales como
cocinas o salones.

Las areas dedicadas a los pacientes deber
estar adaptadas a personas con discapacidad.
Cada habitacion debe contar con bafio. La
unidad también deberia estar dotada con una
sala multiusos donde meditar y velar a los
pacientes fallecidos. Seria conveniente poder
disponer de una capilla o sala de oracion
(multiconfesional)

El entorno debe estar dispuesto de tal
manera que aane confort y seguridad y facilite
numerosas oportunidades de privacidad e
intimidad®!. Si es posible, debe asemejarse a un
hogar y tener acceso al exterior.
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8.2. Centro residencial tipo «hospice»

8.2.1. Definicion y finalidad

En un centro residencial tipo «hospice»
ingresan pacientes en la tltima fase de vida,
cuando el tratamiento en un hospital ya no
es necesario y el cuidado en casa o en una
residencia de mayores no es posible.

Los objetivos principales de un centro
residencial tipo «hospice» son aliviar los
sintomas y conseguir la mayor calidad de vida
posible hasta la muerte, asi como ofrecer apoyo
en el duelo’e.

En muchos paises, la funciéon de un centro
residencial tipo «hospice» es similar a la de
una UCP, mientras que en otros paises
existen claras diferencias.

En Alemania, por ejemplo, los pacientes
ingresan en una UCP para poder ser atendidos
en situaciones de crisis, y en un centro
residencial tipo «hospice» para cuidados al
final de la vida. En algunos paises, un
«hospice», en contraposicion con una UCP, es
una entidad fisicamente independiente que
tiene como principal objetivo el cuidado al
final de la vida.

8.2.2. Requisitos

Un centro residencial tipo «hospice» necesita
una equipo multiprofesional que atienda a
pacientes y familiares de un modo integral.
El ratio de personal de enfermeria deberia
ser de 1, y preferiblemente 1.2, enfermeras
por cama. Un médico especializado en
cuidados paliativos deberia estar disponible
24 horas al dia. Deberia contar, ademas con
la colaboracion especifica de trabajadores
psicosociales y espirituales asi como de
voluntarios.

El equipo bésico de un centro residencial
tipo «hospice» esta formado por enfermeras
pero con acceso a un meédico formado
especificamente. El equipo completo consta de
trabajadores sociales, fisioterapeutas, dietistas,
logopedas, terapeutas ocupacionales y
voluntarios®.

Un centro residencial tipo «hospice»
precisa una atmdosfera acogedora, estar
adaptado a personas con discapacidad y
disponer de habitaciones individuales o
dobles para un total de al menos 8 camas.
Un centro residencial tipo «hospice» deberia
estar equipado con salas destinadas a
actividades terapéuticas y sociales.

Los centros residenciales tipo «hospice» debe
constituir unidades organizativas autbnomas
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con sus propios equipos y 8 camas®®. Las
habitaciones de los pacientes deben disponer
de bafio. También debe facilitar instalaciones
para que los familiares pasen la noche.

8.3. Equipo de soporte de cuidados paliativos
hospitalarios

8.3.1. Definicion y finalidad

Los equipos de soporte de cuidados
paliativos hospitalarios proporcionan
asesoramiento y apoyo especializado en
cuidados paliativos a otros profesionales
sanitarios, pacientes, familiares y cuidadores
en un entorno hospitalario. Ofrecen
docencia formal e informal, y sirven de
enlace con otros servicios dentro y fuera del
hospital.

Los equipos de soporte de cuidados
paliativos hospitalarios también se denominan
equipos de apoyo hospitalario o equipos
moviles.®. Los equipos de soporte de cuidados
paliativos hospitalarios se encargan en primer
lugar de prestar apoyo a profesionales de la
salud en unidades hospitalarias y policlinicas
no especializadas en cuidados paliativos®.

Un objetivo primordial de un equipo de
soporte de cuidados paliativos hospitalario
es aliviar los multiples sintomas de los
pacientes, en cuidados paliativos, en los
diferentes servicios hospitalarios, asesorando
al personal que les atiende y ofreciendo
apoyo tanto a los pacientes como a sus
familiares. Ademas esta atencion experta en
medicina paliativa y cuidados paliativos
debe ser ofrecida en el entorno hospitalario
en el que se encuentra el paciente

Las actividades de docencia y apoyo que
ofrecen incluyen terapia del dolor, control de
sintomas, cuidado integral y apoyo
psicosocial. Esto requiere atender a pacientes
en diferentes ambitos y asesorar a otros
profesionales. Sin embargo, la toma de
decisiones y la ejecucion de terapias e
intervenciones contintian siendo
responsabilidad del personal que atiende al
paciente. El equipo de soporte de cuidados
paliativos hospitalarios acude cuando es
requerido por el personal médico y de
enfermeria, el paciente ingresado o sus
familiares*s. Cabe esperar que el equipo actie
en intima colaboraciéon con otros
especialistas.

Los objetivos de un equipo de soporte de
cuidados paliativos hospitalarios son la
mejora de los cuidados que faciliten el alta
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del paciente desde una unidad de agudos y
posibiliten el paso del ambito de ingresado
al ambito ambulatorio.

Las acciones desarrolladas por el equipo
pueden dirigirse a conseguir el traslado de los
pacientes a unidades de cuidados paliativos o a
coordinar las intervenciones entre el
tratamiento hospitalario y ambulatorio. Una
funcién importante de un equipo de soporte
de cuidados paliativos hospitalarios es
colaborar estrechamente con otros servicios y
contribuir a la existencia de una red de
cuidados paliativos sostenible. En este
contexto, otras tareas pueden ser: ofrecer un
teléfono para asesorar a personal médico y de
enfermeria en cuestiones dificiles de cuidados
paliativos, o desarrollar actividades docentes en
temas concretos de cuidados paliativos, a nivel
regional®?.

8.3.2. Demanda

Deberia existir un equipo de soporte de
cuidados paliativos hospitalarios afiliado a
cada unidad de cuidados paliativos y
deberia estar a disposicion de todos los
hospitales en caso de necesidad. Deberia
haber al menos un equipo disponible por
cada 250 camas.

Seria deseable que hubiera un equipo de
soporte de cuidados paliativos hospitalario
asociado a cada unidad de cuidados paliativos.
En caso de necesidad, ese equipo deberia estar
a disposicion de cualquier hospital’. Sin
embargo, en la mayoria de los paises europeos,
este modelo de apoyo y cuidados esta
representado muy pobremente®. Bélgica,
Francia, Irlanda y el Reino Unido son paises
que tienen un alta proporcion de equipos de
soporte de cuidados paliativos hospitalarios. El
la mayoria del resto de paises europeos, se
puede apreciar una considerable escasez de este
tipo de equipos.

8.3.3. Requisitos

Un equipo de soporte de cuidados paliativos
hospitalarios esta formado por un equipo
multiprofesional con al menos un médico y
una enfermera con formacion especializada
en cuidados paliativos.

El equipo basico deberia estar formado por
médicos y enfermeras®® 2. El personal médico y
de enfermeria debe disponer de formacion
como especialistas en cuidados paliativos
certificada oficialmente. El equipo debe tener
tacil acceso a otros profesionales que trabajen
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en colaboracién con él como especialistas en el
duelo, capellanes, dietistas, especialistas en
linfedema, terapeutas ocupacionales,
oncologos, farmacéuticos, fisioterapeutas,
psiquiatras, psicologos, trabajadores sociales, y
logopedas. Todo el personal médico debe
complementarse con personal administrativo.
El equipo debe disponer de apoyo a la plantilla,
por ejemplo en temas de supervision.

Un equipo de soporte de cuidados
paliativos hospitalarios deberia disponer de
una sala de reuniones y de apoyo
administrativo.

8.4. Equipo de cuidados paliativos de
atencion domiciliaria

8.4.1. Definicion y finalidad

Los equipos de cuidados paliativos de
atenciéon domiciliaria proporcionan
cuidados paliativos especializados a
pacientes que los necesitan a domicilio y
apoyan a sus familiares y cuidadores en casa
del paciente. También prestan apoyo
especializado a los médicos generales,
médicos de familia y enfermeras que
atienden al paciente en casa.

El equipo de cuidados paliativos de atencion
domiciliaria es un equipo multiprofesional
que, en primer lugar, presta su atencion a los
pacientes en su domicilio o en residencias de
mayores (por ejemplo, a los familiares,
personal médico, enfermeras, fisioterapeutas,
familiares). Este apoyo tiene un cardcter
gradual. En la mayoria de los casos, la funcion
del equipo de atencion domiciliaria es de
asesoramiento y orientacion. También ofrece
su experiencia en tratamiento del dolor,
control de sintomas, cuidados paliativos y
apoyo psicosocial. El apoyo y el asesoramiento
de un equipo de atencion domiciliaria puede
ser ofrecido directamente al paciente. Aunque
con menos frecuencia, el equipo de atencion
domiciliaria también puede asumir los
cuidados directos en colaboracion con el
médico de cabecera u otros profesionales de
atencion primaria. En casos muy concretos que
presentan sintomas y problemas muy
complejos, el equipo de atencion domiciliaria
puede hacerse cargo del tratamiento en lugar
del médico y del servicio de enfermeria que
trate al paciente y proporcionarle atencion
paliativa de modo directo e integral. El tipo de
intervencion también depende del modelo
local de atencion al enfermo y del nivel de
implicacion de los profesionales de atencion
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primaria. El equipo de atencion domiciliaria de
cuidados paliativos también se encarga de la
transicion del enfermo del hospital a casa®.

8.4.2. Demanda

Deberia haber un equipo de atencion
domiciliaria por cada 100.000 habitantes. El
equipo debe estar disponible 24 horas al
dia®e.

Los equipos de cuidados paliativos de
atencion domiciliaria tienen que estar
disponibles 24 horas al diasy 7 dias a la
semana®?.

Segun el Atlas de Cuidados Paliativos de la
EAPC en Europa, el Reino Unido, Polonia y
Suecia tienen una alta proporcion de recursos
de atencién domiciliaria, con un ratio
aproximado de 1 servicio por cada 160.000 —
180.000 habitantes®. Italia y Espafia también
disponen de numerosos servicios domiciliarios
con un ratio aproximado de 1 servicio por cada
310.000 - 380.000 habitantes. Sin embargo, en
otros paises europeos, el namero de servicios es
mucho menor. En algunas regiones, casi no
hay ninguno (por ejemplo, en Alemania hay
un total de 30 servicios para una poblacion de
mas de 80.000.000 personas). En las zonas
rurales, los servicios de atencién domiciliaria
deben abarcar un area mas amplia para que
sean rentables®. Por lo tanto,es preciso
desarrollar redes regionales para proporcionar
cuidados paliativos ambulatorios en zonas
rurales con pocas infraestructuras.

8.4.3. Requisitos

El equipo basico de un equipo de cuidados
paliativos de atencidon domiciliaria consiste
en 4-5 profesionales que trabajan con
jornada completa y consta de médicos y
enfermeras con formacién como
especialistas, un trabajador social y personal
administrativo.

El equipo bésico de cuidados paliativos de
atencion domiciliaria deberia estar constituido
por profesionales con formacién especializada
acreditada oficialmente®®.

En algunos equipos de cuidados paliativos
de atencion domiciliaria, los cuidados diarios a
pacientes y cuidadores son impartidos por
personal no especializado que tiene a su
disposicion asesores de cuidados paliativos y
enfermeras especializadas para que los oriente
y supervise®?.

Ademas, deberian poder acceder con
facilidad a otros profesionales como
fisioterapeutas, psicologos, terapeutas
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ocupacionales, logopedas, dietistas, personal
dedicado al cuidado espiritual y voluntarios.

El equipo de cuidados paliativos de
atencion domiciliaria trabaja en estrecha
colaboracién con otros profesionales para
poder llevar a cabo en el entorno
domiciliario del paciente un trabajo en
equipo totalmente multiprofesional.

Algunos paises no disponen de equipos
multiprofesionales, y los cuidados paliativos en
el domicilio los realizan servicios de enfermeria
especializados en cuidados paliativos y médicos
con formacion especifica que trabajan
medicina general o en servicios de atencion
domiciliaria.

Los cuidados paliativos domiciliarios
requieren una estrecha colaboraciéon con
otros servicios profesionales como son
enfermeria especializada, y médicos
generales con formacion especifica, ello
debe incluir pero no debe quedar limitado a
visitas periodicas compartidas en la cabecera
del enfermo.

El equipo de cuidados paliativos de
atencion domiciliaria necesita disponer de
una sala de trabajo para las enfermeras, los
médicos, y los trabajadores sociales asi como
una sala de reuniones y un almacén de
material sanitario.

8.5. «Hospitalizacion a domicilio»

La hospitalizacion a domicilio proporciona
cuidados intensivos de tipo hospitalario a
pacientes que estan en casa.

En algunos paises europeos, por ejemplo
Francia o Finlandia, la denominada
«hospitalizacion a domicilio» ofrece un servicio
médico y de enfermeria intensivo que permite
permanecer en casa a pacientes que de otro
modo habria que ingresar. Este tipo de cuidado
es mucho mas parecido al tratamiento que un
enfermo recibe al estar ingresado en un
hospital que a la tipica atenciéon domiciliaria.
Existen diferentes modelos para llevarlo a cabo
que van desde la ampliacién de unos recursos
ya existentes dentro del entorno domiciliario
hasta la asignacion de un equipo especialista
que cubra toda la demanda*.

8.6. Programas de voluntarido en cuidados
paliativos

8.6.1. Definicion y finalidad

Un programa de voluntariado en cuidados
paliativos ofrece apoyo y afecto a los
pacientes y sus familias en momentos de
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enfermedad, dolor, pena y duelo. El equipo
de voluntarios forma parte de una red
integral de apoyo y colabora estrechamente
con otros servicios profesionales de cuidados
paliativos.

Los grupos de voluntarios de cuidados
paliativos son cruciales ya que contribuyen con
apoyo emocional y psicosocial a pacientes,
tamiliares y profesionales. Asimismo, fomentan
el mantenimiento y mejora de la calidad de
vida de los pacientes y cuidadores. El apoyo
persiste mas alla de la muerte del paciente y
continta en la fase de duelo®®. Los grupos de
voluntarios de cuidados paliativos no sélo
desempefian un papel indispensable en los
cuidados paliativos a pacientes y familiares,
sino que también acttian como promotores de
los cuidados paliativos ante la sociedad en
general. En algunos paises, los voluntarios
contribuyen a recaudar fondos, y en centros
residenciales tipo «hospice», se encargan de
labores de recepcién y administracion y de
tareas de direcciéon como miembros del consejo
de administracion.

8.6.2. Demanda

Deberia haber un programa de voluntariado
de cuidados paliativos por cada 40.000
habitantes®.

No obstante, en el procedimiento Delphi
(ver la parte 1 de este articulo en la EJPC) no
hubo tanto consenso en cuanto a esta cifra
como en otros casos. La demanda de
voluntariado de cuidados paliativos puede
variar segan el papel que el voluntariado
desemperie a nivel nacional y local. En
algunas regiones, un equipo de voluntarios
por cada 80.000 habitantes puede resultar
suficiente.

8.6.3. Requisitos

Un programa de voluntariado en cuidados
paliativos incluye colaboradores voluntarios
con formacidn especifica y al menos un
coordinador profesional.

Un programa de voluntarios de cuidados
paliativos consta de al menos 10 o0 12
voluntarios y cuenta con la dedicacion de un
coordinador profesional. Los estudios del
coordinador deben corresponder al &mbito
sanitario y/o social, y ademas debe tener
formacion especifica en cuidados paliativos.
Los voluntarios deberian haber hecho un curso
de formacion acreditado y participar en
sesiones de supervision e introspeccion, asi
como de formacién continua®. La cualificacion

MONOGRAFIAS SECPAL



‘nﬂxf;,

Libro blanco sobre normas de calidad y estdndares de cuidados paliativos..." B

necesaria de los voluntarios y de sus
coordinadores depende del papel que
desemperien en cuidados paliativos. El
voluntariado que lleva a cabo funciones
administrativas o de otro tipo necesitan una
formacion diferente.

8.7. Centros de dia de cuidados paliativos

8.7.1. Definicion y finalidad

Los centros de dia de cuidados paliativos son
espacios en hospitales, residencias tipo
«hospice», UCPs o en la comunidad,
especialmente disefiados para desarrollar
actividades terapéuticas y recreativas
destinadas a pacientes de cuidados
paliativos.

Los pacientes suelen pasar parte del dia en
el centro de dia, bien diariamente o una vez
por semana. Los centros de dia de cuidados
paliativos se centran en la creatividad y el
cuidado social. Ofrecen a los pacientes la
oportunidad de participar en actividades
variadas durante el dia alejados del entorno
familiar. En un centro de dia no suele haber
consultas médicas formales, pero en algunos
los pacientes si pueden recibir ciertos
tratamientos como transfusiones de sangre o
quimioterapia durante su estancia en el
centro.

Los principales objetivos son el cuidado
social y terapéutico, evitar el aislamiento social
y aliviar el peso que el cuidado supone a
familiares y cuidadores.

8.7.2. Demanda
Hasta ahora, los centros de dia han sido
caracteristicos del desarrollo de los cuidados
paliativos en el Reino Unido, con un total
estimado de mas de 200. Sin embargo resultan
muy escasos en otros paises europeos®. En
consecuencia, no existe un calculo preciso de
la necesidad de centros de dia en paises
europeos. Una estimacion de la demanda de
servicios de cuidados paliativos puede ser que
cada centro de dia abarque un area de
captacion de 150.000 habitantes. Debido a la
falta de datos concluyentes, es muy necesaria
la elaboracion de estudios piloto que
investiguen en este sentido. Es necesario
aclarar que en muchos paises, los centros de
dia no se consideran un servicio esencial y en
su lugar se ofrecen otras formas de administrar
cuidados paliativos.

Deberia haber un centro de dia de
cuidados paliativos por cada 150.000
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habitantes®. Se deberian llevar a cabo
estudios piloto a nivel nacional que
investigaran la necesidad de este tipo de
servicio.

8.7.3. Requisitos

Un centro de dia esta dotado de un equipo
multiprofesional que se complementa con
trabajadores voluntarios. Se recomienda
que, por cada 7 asistentes al dia, haya dos
enfermeras presentes en las horas de
apertura, siendo al menos una de ellas
especialista en cuidados paliativos. Un
médico cualificado deberia estar disponible
en caso de necesidad. También seria
deseable poder disponer de otros
profesionales tales como fisioterapeutas,
trabajadores sociales o personal dedicado al
cuidado espiritual®® 52,

Se entiende que un centro de dia tiene que
tener habitaciones para los pacientes, una
sala de terapia, salas para el personal, un
baiio, una cocina y una sala recreativa.
Todas las salas han de estar adaptadas para
personas con discapacidad.

Un centro de dia debe tener un clima
acogedor. Las areas de pacientes deben estar
comodamente equipadas y ser adecuadas para
desempefiar multiples funciones. El centro
debe constituir una unidad organizativa
autobnoma con al menos 6 plazas pudiendo
estar asociada a un centro residencial tipo
«hospice» 0 a una unidad de cuidados
paliativos.

8.8. Consultas externas de cuidados
paliativos

Las consultas externas de cuidados
paliativos ofrecen consultas a pacientes que
residen en casa y que pueden acudir a la
clinica.

Las consultas externas de cuidados
paliativos son un componente importante
del programa de cuidados paliativos de una
comunidad. Normalmente estan asociadas a
UCPs especializadas o a residencias tipo
«hospice». Llegard un momento en que los
pacientes con enfermedades progresivas y
autonomia reducida no puedan acudir a las
consultas externas. Por lo tanto las consultas
externas deberian estar integradas en las
redes regionales que les permitan estar
contacto con los servicios de hospitalizacion,
los equipo de cuidados paliativos de
atencion a domicilio o el equipo de atencion
primaria.
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9. Discusion y perspectivas futuras
Tras una etapa pionera de unas cuatro décadas,
los cuidados paliativos todavia son una
disciplina bastante joven y los procesos de
construcciéon de consensos constituyen una
inquietud reciente. Terris et al, en su publicacion
sobre el modelo americano para orientar la
atencion del paciente y la familia afirman que
«el movimiento base se desarroll6 donde existian
lideres»®!. Los enfoques sobre la manera de
proveer cuidados paliativos estaban basados en
opiniones individuales. De ahi la gran
variabilidad en los servicios ofrecidos por cada
programa asi como la accesibilidad desigual.
Carlos Centeno y sus colegas, en su reciente
publicacién sobre los resultados del Grupo de
Trabajo de la EAPC sobre el Desarrollo de Los
Cuidados Paliativos en Europa, planteaban la
existencia de los siguientes problemas al
evaluar los servicios de cuidados paliativos®:

e Diferentes tipos de servicios en diferentes
paises.

e Falta de estandares unificados y de
definiciones universalmente aceptadas
para cada tipo de recurso existente.

e Diferentes interpretaciones de lo que se
considera un «recurso de cuidados
paliativos especializado».

Al comentar dicha publicacion, Von Gunten
atfirmaba que esta falta de uniformidad
«complica el discurso, las comparaciones y el
progreso»*. Reclamaba con firmeza la existencia
de consenso y apuntaba a Canada y EEUU como
naciones que ha dado un buen ejemplo en este
sentido. La necesidad de un consenso
profesional sobre lo que constituye cuidados
paliativos de calidad es un requisito
indispensable para poder proveer, de forma
eficaz, dichos servicios a largo de un contimum
asistencial. La divulgacion y el respaldo de estos
estandares y normas, recomendados por la
EAPC, a los encargados de tomar decisiones y
estamentos interesadas favorecerd la
concienciacion publica de lo que son los
cuidados paliativos en Europa®. La Organizaciéon
Mundial de la Salud (OMS) recomienda
encarecidamente a las autoridades que
garanticen que los cuidados paliativos sean una
parte constitutiva de todos los servicios
sanitarios y que no se perciban como un
«afiadido» a éstos®!. Este punto concuerda con las
recomendaciones del Consejo de Europa a sus
estados miembros en las que expone que los
cuidados paliativos son una parte integral e
indispensable de la atencién sanitaria. Por lo
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tanto, las estrategias de asistencia sanitaria a nivel
nacional deberian incluir medidas para el
desarrollo e integracion funcional de los cuidados
paliativos®®. Las organizaciones de la salud deben
ser recompensadas por mejorar la calidad.
Deberian establecerse vinculos de colaboracion
entre equipos médicos geriatricos, residencias de
ancianos y personal de cuidados paliativos.

La EAPC apoya las siguientes
recomendaciones de la OMS a politicos y
encargados de tomar decisiones®':

e Reconocer las implicaciones de la sanidad
publica en las necesidades de cuidados
paliativos del colectivo de personas
mayores.

e Emprender una «auditoria de calidad» de
servicios de cuidados paliativos.

e Invertir en el desarrollo de una base de
datos.

e Invertir en métodos de auditoria y mejora
de calidad/ recompensar la participacion
de las organizaciones sanitarias.

e Garantizar que los servicios
multidisciplinares estén adecuadamente
financiados, recompensados y apoyados.

e Garantizar que la formacién de los
profesionales sanitarios incluya suficiente
tiempo de dedicacién a la medicina
paliativa y que dichos profesionales sean
apoyados para la actualizacién de sus
conocimientos.

e Actuar contra los estereotipos de no
ofrecer a las personas mayores cuidados
paliativos cuando los necesitan.

El objetivo de este Documento de posicion
oficial son las normas de calidad y estandares
de cuidados paliativos en Europa tal y como
recomienda la EAPC. El contenido se ha
limitado a todos aquellos asuntos directamente
relacionados con la distribucién de servicios en
la comunidad asi como con el material,
personal y equipamiento que dichos servicios
necesitan.

Naturalmente, ademas de la estructura de los
cuidados, hay otros aspectos de gran
importancia en la administracion de unos
cuidados paliativos de calidad —tales como
métodos de tratamiento, medidas de resultados
y calidad, investigacion, formacion,
financiacion, politica y organizacion, y
legislacion. Cubrir todos esos aspectos
detalladamente se escapa al alcance de este
documento de posicién. Otros temas relevantes
seran examinados con mas profundidad en
una futura serie de articulos.
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