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Presentación: Atención paliativa de calidad, línea estratégica del ICO

Dra. Candela Calle
 
Directora General del Institut Català d’Oncologia

El Institut Català d’Oncologia (ICO) ha desarrollado, como una de sus líneas estratégicas prioritarias, la atención paliativa de calidad: en el ámbito asistencial, con servicios de cuidados paliativos y atención integral en todos sus centros, que son un referente para la atención de personas con enfermedad oncológica avanzada, y en colaboración con todos los niveles asistenciales; en la formación, ha sido también un referente para la capacitación de profesionales en cuidados paliativos, con una oferta docente que incluye todos los niveles de complejidad, incluyendo el Máster ICO/UVIC de Atención Paliativa, la creación de la Cátedra UVIC/ICO de Cuidados Paliativos y la Cátedra Wecare con la UIC, pioneras en nuestro país; y en la investigación, el grupo ICO/IDIBELL es referente para la investigación clínica, epidemiológica y de evaluación de servicios y programas, y el Observatorio Qualy/Centro Colaborador OMS para Programas Públicos de Cuidados Paliativos es referente de innovación para el conocimiento aplicado a organizaciones y programas.
 
Este Manual muestra la capacidad de nuestra institución de identificar y compartir uno de los retos más actuales de los cuidados paliativos, que es el de la promoción de la atención paliativa precoz e integrada para personas con enfermedad oncológica avanzada, que ya ha demostrado efectividad y eficiencia, para extenderlo a la mejora de la atención de personas con todo tipo de patologías y en todos los servicios de salud y sociales.




 

Prólogo

Apreciado/a lector/a:
 
El presente Manual tiene el potencial de ayudar principalmente al personal de enfermería y medicina que normalmente no trabaja en el ámbito de los cuidados paliativos. De esta forma, se pretende mejorar radicalmente el tratamiento y los cuidados de las personas con enfermedades crónicas avanzadas.
 
En primer lugar se explica cómo se han desarrollado los cuidados paliativos en las últimas décadas, siendo no sólo una subespecialidad médica, sino un acercamiento que todos los profesionales sanitarios pueden adoptar. El Manual insiste en que se trata de una aproximación que puede aplicarse en todas las personas afectas de enfermedades crónicas avanzadas, no sólo en las que tienen cáncer.
 
Pueden aprenderse consejos y conocimientos de expertos en el tema, que explican cómo identificar a las personas tributarias de esta aproximación paliativa. Se sugiere cuándo iniciar esta aproximación, por ejemplo utilizando la pregunta sorpresa («¿se sorprendería de que esta persona falleciera en el próximo año?») y el instrumento NECPAL.
 
Existen también capítulos en el Manual sobre el abordaje de estas personas en el ámbito hospitalario, en el ámbito residencial y en de la atención primaria.
 
Así, este libro le ayudará a identificar muchas personas que realmente se beneficiarán de una aproximación holística en sus últimos meses y años de vida, y no sólo en sus últimos días o semanas. De esta manera podrá mejorar el cuidado de las personas dejando de diagnosticar que han fallecido antes de haber tenido tiempo de reconocer que están en sus últimos meses de vida.
 
Profesor Scott A. Murray
 
St Columba’s Hospice, Director de «Chair of Primary Palliative Care Research Group, Centre for Population Health Sciences», Universidad de Edimburgo (Reino Unido)







Prefacio

Este Manual de atención integral de personas con enfermedades crónicas avanzadas surge de la necesidad de dar respuesta a las necesidades y demandas de las personas que sufren enfermedades crónicas avanzadas, progresivas, con pronóstico de vida limitado y con necesidades de atención paliativa.
 
Existe un aumento progresivo de la prevalencia y de la mortalidad de las personas con enfermedades crónicas (neurodegenerativas, demencia, cáncer, insuficiencias orgánicas, etc.), muy frecuentemente asociadas a condiciones como la dependencia, la fragilidad y la multimorbilidad. Estas personas presentan distintos grados de complejidad de necesidades y demandas, por lo que aparecen los términos «pacientes crónicos complejos» (PCC) o con necesidades complejas y «pacientes crónicos avanzados» (PCA) cuando se añade la condición de pronóstico de vida limitado.
 
Los datos actuales en nuestro entorno muestran que el 75% de la mortalidad se debe a este tipo de procesos, con una proporción de cáncer/no cáncer de 0,5. En cuanto a la prevalencia, la de personas con enfermedades crónicas y necesidades complejas es del 3-5%, mientras que la de personas con enfermedades crónicas avanzadas es del 1,2-1,5% de la población general, dependiendo de la tasa de envejecimiento, de la prevalencia de algunas enfermedades y de otros factores.
 
Las características de esta población prevalente de pacientes con enfermedades avanzadas son una media de edad de 82 años, predominio de mujeres, atendidos/as en la comunidad, con alta frecuencia de fragilidad y con multimorbilidad; las condiciones más frecuentes son la demencia y las enfermedades neurodegenerativas, seguidas del cáncer y de las insuficiencias orgánicas (respiratoria, cardíaca, renal, hepática).
 
Esta población presenta muchas necesidades de atención, numerosos síntomas, gran impacto emocional en ellos y en sus cuidadores, con una alta frecuencia de crisis en la evolución y una elevada demanda y uso de servicios, muy a menudo hospitalarios y de urgencias. Además, se añaden la polifarmacia y una atención reactiva y fragmentada basada en la respuesta a las crisis. La prevalencia de los PCA en los servicios de salud y sociales muestra que están presentes en todo el sistema, con frecuencias del 35-45% en los hospitales de agudos y del 40-70% en los centros residenciales, con una proporción de 20-25 personas por médico de familia.[image: image]
 
En la figura de la página siguiente pueden observarse los aspectos distintivos de las personas con enfermedades avanzadas.
 
Uno de los puntos más relevantes en la atención a estas personas era la capacidad de identificar precozmente a este grupo de PCA en la llamada «primera transición», o aquella situación en la que existen una o varias condiciones crónicas avanzadas, pronóstico de vida limitado y que sabemos que evolucionarán progresivamente a medio plazo. En los últimos años se han desarrollado métodos e instrumentos para identificar a estas personas en todos los servicios.
 
La atención de los pacientes con enfermedades avanzadas requiere conocer los aspectos clínicos, éticos y organizativos que puedan responder con mayor efectividad a sus necesidades. Así, uno de los retos más relevantes consiste en cómo insertar la mirada, aproximación, perspectiva o visión paliativa (el palliative approach de la literatura anglosajona) en todos estos pacientes de manera precoz y progresiva, superando la consideración convencional de los cuidados paliativos que estaba centrada en la atención institucional específica de enfermos terminales de cáncer con pronóstico de semanas, combinando ahora medidas paliativas con curativas de manera flexible y superando así la dicotomía curativa/paliativa.
 
Una vez identificados los pacientes, se trata de iniciar gradualmente un proceso de atención del cual los ejes fundamentales son la evaluación multidimensional de las necesidades, la revisión de la situación de las enfermedades, la adecuación terapéutica, la identificación de los valores y de las preferencias con la planificación de decisiones anticipadas, realizando una gestión de casos que proponga una atención preventiva, integral en cada servicio e integrada en contextos sectorizados.
 
El presente manual es el primero de un proyecto más amplio que abarcará dos títulos, y cuyo objetivo general es describir las necesidades de los pacientes, los aspectos fundamentales del modelo de atención multidimensional y de la atención planificada, los aspectos clínicos y éticos fundamentales, y las propuestas de mejora de la calidad de la atención en servicios y en contextos territoriales.
 
El primer título que sale a la luz, Manual de atención integral de personas con enfermedades crónicas avanzadas: aspectos generales, de carácter conceptual y descriptivo, comienza con una breve historia de los cuidados paliativos para pasar a explicar las transiciones conceptuales actuales de la atención paliativa. A lo largo de este primer título se propone un modelo de atención, se explican las necesidades multidimensionales de los pacientes y sus familias, tratando en otros capítulos los aspectos psicológicos, el abordaje de las familias y la planificación de decisiones anticipadas en este grupo de población, entre otros aspectos. Tal y como se ha dicho, se trata de personas presentes en todos los ámbitos del sistema sanitario: por ello se comentan aspectos sobre gestión de casos y sobre rutas asistenciales.
 
En el segundo título, de carácter más práctico y que se publicará posteriormente, se abordarán las características clínicas, las necesidades, la evolución clínica, los criterios clínicos y pronósticos, el papel de los tratamientos específicos, el control de síntomas, los dilemas ético-clínicos frecuentes, etc., de los distintos tipos de patologías y condiciones (insuficiencia cardíaca, respiratoria, hepática, renal, demencias, cáncer, pediatría, etc.), con ejemplos de casos clínicos y de experiencias en diferentes servicios y territorios, dando así una respuesta integrada a los retos planteados.
 
Esperamos que responda a las expectativas de profesionales y gestores, como una contribución a la mejora de la atención a la cronicidad.
 
Xavier Gómez Batiste-Alentorn
 
Agnès Calsina-Berna




 

Abreviaturas



ABVD    Actividades básicas de la vida diaria

APGAR    Adaptability, Partnership, Growth, Affection, Resolve

ATDOM    Atención domiciliaria

AVD    Actividades de la vida diaria

BCLC    Barcelona Clinic Liver Cancer Staging System

BODE/BODEx    Body mass index, airflow Obstruction, Dysnea and Excercise capacity/exacerbations

CCOMS    Centro Colaborador de la Organización Mundial de la Salud

CIAP    Clasificación Internacional de la Atención Primaria

CIE    Clasificación Internacional de Enfermedades

CMBD    Conjunto mínimo básico de datos

CRG    Clinical Risk Groups

CV    Capacidad vital

DAFO    Debilidades, amenazas, fortalezas, oportunidades

DLCO    Capacidad de difusión de monóxido de carbono

DME    Detección del malestar emocional

DVA    Documento de voluntades anticipadas

EAP    Equipo de atención primaria

EAPC    European Association of Palliative Care

ECP    Equipo de cuidados paliativos

ELA    Esclerosis lateral amiotrófica

EM    Esclerosis múltiple

ENV    Escala numérica verbal

EPOC    Enfermedad pulmonar obstructiva crónica

ESAS    Edmonton Symptom Assesment System

EVA    Escala visual analógica

FACES-II    Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale

FCS-VE    Family Communication Scale versión española

FE    Fracción de eyección

FG    Filtrado glomerular

GDS/FAST    Global Deterioration Scale/Functional Assessment Staging

GOLD    Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease

GSF    Gold Standards Framework

HADS    Hospital Anxiety and Depression Scale

HPE    Hospitalizaciones potencialmente evitables

HTAP    Hipertensión arterial pulmonar

ICPC    International Classification of Primary Care

ICO    Institut Català d’Oncologia

ICS    Institut Català de la Salut

IMC    Índice de masa corporal

INE    Instituto Nacional de Estadística

MACA    Modelo de atención crónica avanzada

MANE    Modelo de atención a las necesidades esenciales

MEC    Mini-Examen Cognoscitivo

MELD    Model for End-stage Liver Disease

MMSE    Mini-Mental State Examination de Folstein

NECPAL    Instrumento NECPAL-CCOMS-ICO®

NYHA    New York Heart Association

OECD    Organización Española para la Cooperación y el Desarrollo

OMS    Organización Mundial de la Salud

PACE    Program for All-inclusive Care for the Elderly

PADES    Programa de atención domiciliaria y equipos de soporte

PAP    Presión media de la arteria pulmonar

PapScore    Palliative Prognostic Score

PDA    Planificación de decisiones anticipada

PIG    Prognostic Indicator Guidance

POS    Palliative Care Outcome Scale

PPAC    Programa de prevenció i atenció a la cronicitat

PPS    Palliative Performance Status

PROM    Patient Reported Outcome Measures

PS    Pregunta sorpresa

PSDA    Patient Self- Determination Act

RA    Ruta asistencial

SECPAL    Sociedad Española de Cuidados Paliativos

SIDA    Síndrome de inmunodeficiencia adquirida

SPCIT    Scottish Palliative Care Indicator Tool

SPMSQ    Short Portable Mental Status Questionnaire

SUPPORT    Study to understand prognoses and preferences four outcomes and risks of treatments

TDC    Toma de decisiones conjunta

UFISS    Unidad funcional interdisciplinaria sociosanitaria

UT    Unidad de tratamiento

VEMS    Volumen espirado máximo en el primer segundo de la espiración forzada






Capítulo 1

Historia de los cuidados paliativos


Agnès Calsina-Berna

Jesús González-Barboteo




Introducción

Si bien la historia moderna de los cuidados paliativos aparece con Cicely Saunders y el desarrollo del Movimiento Hospice a finales de la década de 1960, etimológicamente los términos «hospicio» y «hospital» provienen de la palabra latina hospes, que significa «huésped» y la relación afectuosa entre el anfitrión y su huésped. El lugar donde se produce ese encuentro se denomina hospitium1.
 
Fue en el sigloiv, al aparecer los primeros edificios inspirados en la caridad cristiana para atender, cuando se les dio el nombre de hospicios u hospitales. En la Edad Media, en el contexto de las Cruzadas y en los trayectos de las grandes rutas de peregrinación, surgen los hospicios que atendían a todo tipo de personas que necesitaban cualquier ayuda, no sólo asistencia médica, sino también cobijo y alimento2.
 
El término hospice (hospicio) como centro de atención de personas al final de su vida parece que se utilizó por primera vez en Lyon, aproximadamente a mediados del siglo xix, por la Asociación de Mujeres del Calvario. Siguiendo este modelo, años más tarde Anne Blunt creó el Calvary Hospital de New York1.
 
Paralelamente, en el último tercio del mismo siglo (1879), la madre Mary Aikenhead de las Hermanas de la Caridad fundó en Dublín el Our Lady’s Hospice. Dicha congregación fundó diversos hospicios en otros lugares, y en Londres establecieron en 1905 el St. Joseph’s Hospice.
 
De forma progresiva, a lo largo de los siglos xviii y xix los hospices fueron transformándose de centros de atención a viajeros y peregrinos a centros de atención sanitaria3.
 


El desarrollo de los cuidados paliativos

En los años 1940, una enfermera y trabajadora social, Cicely Saunders, decidió expresar su sentimiento religioso a través del cuidado de pacientes terminales. Para ello completó su formación sanitaria cursando los estudios de Medicina en el St. Thomas’s Hospital Medical School. Sus experiencias, tanto en el St. Luke’s Home for the Dying Poor como en el St. Joseph’s Hospice de Londres, le permitieron profundizar sus conocimientos médicos en el cuidado de las personas moribundas, así como el uso de la morfina para el alivio del dolor. En 1967 inaugura el St. Christopher Hospice en Londres, donde rápidamente incorpora la atención domiciliaria a este tipo de enfermos, y acuñó el término «dolor total», en referencia a las múltiples dimensiones que se están afectando o pueden verse afectadas cuando un paciente expresa que tiene dolor. El objetivo de este centro era la atención total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo multidisciplinario, no con la finalidad de prolongar la vida del paciente terminal sino de mejorar su calidad de vida y cubrir sus necesidades. Dicho centro se convierte en modelo de expansión de la atención de pacientes terminales en los siguientes años, y es considerado el primer hospice moderno.
 
Alto impacto provocó en 1963 su conferencia en la Universidad de Yale, en Estados Unidos, en la que explicó su visión holística en la atención de los pacientes terminales, así como el éxito de un adecuado manejo de los síntomas de tales pacientes. Este acto, junto con la publicación del libro On death and dying (La muerte y los moribundos) en 1969 por E. Kubler-Ross, en el cual argumenta cinco fases por las que pasa un paciente terminal a lo largo de su proceso de final de la vida, llevaron a la discusión en Estados Unidos de la necesidad de un cambio en la atención de estos pacientes. Se crearon entonces los hospices americanos, que fueron incluidos en su sistema sanitario Medicare a principios de la década de 19802. Esto condujo a la creación de determinados criterios para la inclusión de estos pacientes dentro de dichos programas (criterios de la National Hospice Organization)4.
 
La filosofía planteada por C. Saunders y su equipo fue seguida en muchos lugares del Reino Unido y se establecieron numerosos hospices a lo largo del territorio. Este fenómeno es lo que se ha denominado en todo el mundo Movimiento Hospice. Un elemento importante en el desarrollo de estos centros es que no se convirtieron en lugares donde fallecían los pacientes, sino que gracias a la aplicación de los conocimientos desarrollados en el control de los síntomas y las complicaciones de las enfermedades avanzadas se ha conseguido que un alto porcentaje de pacientes puedan ser dados de alta a su domicilio.
 
Progresivamente se incorporaron nuevas áreas asistenciales, como las unidades de atención domiciliaria impulsadas por la Fundación Macmillan-Macmillan Cancer Relief, y el desarrollo de la atención social promovida por la Fundación Marie Curie, facilitando el cuidado en el domicilio por parte de enfermeras y casas de acogida para pacientes con cáncer. Más tarde se desarrollaron los centros de día, con la intención de facilitar, mediante estancias cortas, la valoración y la atención por parte de equipos específicos como fisioterapia, terapia ocupacional y soporte psicosocial3.
 
Ya en los años 1980, la atención paliativa pasó de las organizaciones privadas a incluirse dentro del sistema público de salud. Al mismo tiempo se establecieron dentro de los hospitales generales las primeras unidades de soporte hospitalario especializadas en el control de síntomas.
 
Actualmente existe la especialización de Medicina Paliativa en 20 países, bien en forma de especialidad, subespecialidad o especial denominación de los Cuidados Paliativos5. A finales de la década de 1980, la aparición de diversas revistas favoreció la extensión de los cuidados paliativos (Journal of Palliative Care, Journal of Pain and Symptom Management y Palliative Medicine, entre otras)
 
La expansión de la atención paliativa a lo largo del mundo llevó a la creación de Unidades de Cuidados Paliativos dentro de los hospitales de agudos en Canadá (p. ej., en el Royal Victoria Hospital en Montreal). También en este país se acuñó por primera vez el término «cuidados paliativos», al considerar en su momento que describía de una manera más apropiada la filosofía establecida en los hospices, cuya acepción quedó más centrada en la estructura física3.
 
A finales de la década de 1970 y en los primeros años de la siguiente se fueron expandiendo los cuidados paliativos por otros países de Europa, lo que dio lugar a la creación, en 1989, de la European Association of Palliative Care (EAPC), cuyo primer presidente fue Vittorio Ventafridda. Entre sus diferentes objetivos podemos destacar:

1. Promover el desarrollo y la difusión de los cuidados paliativos en los ámbitos científicos, clínicos y sociales.

2. Estimular la implementación del conocimiento existente en los cuidados paliativos por parte de las diferentes instituciones docentes, así como promover el estudio y la investigación junto con el desarrollo de medios de divulgación de dichos conocimientos.

3. Abordar los problemas éticos asociados con el tratamiento de los enfermos terminales.

4. Establecer una red internacional para el intercambio de información y conocimientos.

5. Promover la creación y la aplicación de leyes y reglamentos de ámbito europeo, regional y nacional, así como la disponibilidad de fondos que garanticen el acceso a los mejores cuidados paliativos posibles a todos los pacientes que los necesiten, en el cuidado de la salud y de los sistemas sociales6.

6. Actualmente, los congresos que organiza la EAPC constituyen reuniones científicas de ámbito y reconocimiento mundial.
 


Los cuidados paliativos en España

En España, en la década de los 80 algunos profesionales mostraron interés por esta nueva disciplina médica y visitaron diversos centros en el Reino Unido (p. ej., Jaime Sanz el Royal Masden de Londres, y Josep Porta y Xavier Gómez-Batiste el St. Christopher de Londres) y en Italia (p. ej., Marcos Gómez Sancho el Istituto de Tumori de Milán) (tabla 1-1).
 

Tabla 1-1
 
Cronograma de la historia reciente de los cuidados paliativos en España
 
	Año 	Lugar 	Acontecimiento 
 	1984 	Londres (Reino Unido) 	Visita del Royal Masdem de Londres por el Dr. Jaime Sanz 
 	1984 	Santander 	Instauración de la primera Unidad de Cuidados Paliativos en España en el Hospital Universitario de Valcecilla 
 	1986-87 	Londres (Reino Unido) 	Encuentro de los Dres. Josep Porta y Xavier Gómez- Batiste en el St. Christopher Hospice de Londres 
 	1986 	Vic (Barcelona) 	Programa de Cuidados Paliativos en el Hospital Santa Creu de Vic 
 	1989 	Vic (Barcelona) 	Fundación de la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Paliativos 
 	1990-95 	Cataluña 	Programa piloto de la OMS de Cuidados Paliativos de Cataluña 
 	1992 	Madrid 	Fundación de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) 
 	1993 	Madrid 	Publicación de la Guía de cuidados paliativos de la SECPAL por parte del Ministerio de Sanidad y Consumo 
 	1994 	Madrid 	Publicación del primer número de la revista Medicina Paliativa 
 	1994 	Madrid 	Primera edición del Máster de Cuidados Paliativos de la Universidad Autónoma de Madrid 
 	1995 	Barcelona 	Primer Congreso Nacional de la SECPAL 
 	1997 	– 	Publicación de la primera edición del Directorio de Programas de Cuidados Paliativos en España 
 	2000 	Madrid 	Aprobación del Plan Nacional de Cuidados Paliativos 
 	2007 	Madrid 	Aprobación de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos 
 	2008 	L’Hospitalet de Llobregat (Barcelona) 	Nombramiento del Institut Català d’Oncologia como Centro Colaborador de la OMS para Programas Públicos de Cuidados Paliativos 
 	2014 	Lleida 	Celebración del VIII Congreso Mundial de Investigación de la EAPC en Lleida 
  


Estas iniciativas llevaron a la creación de las primeras Unidades de Cuidados Paliativos en nuestro país en los años 80, entre los que destacan el Hospital Universitario de Valdecilla, Santander; el Hospital de la Santa Creu, Vic, Barcelona; el Hospital de la Creu Roja, Lleida; y el centro de El Sabinal, Las Palmas de Gran Canaria.
 
En 1987 se realizó la primera reunión científica española sobre cuidados paliativos, y en 1989 se fundó la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Paliativos. Un hecho especialmente relevante fue, en 1990, el desarrollo de un Plan de Cuidados Paliativos en Cataluña auspiciado por la Organización Mundial de la Salud. Dentro de este proceso de nacimiento de los cuidados paliativos españoles se inauguró en Vic (Barcelona), los días 12 a 14 de marzo de 1992, el Primer Congreso de Cuidados Paliativos en España7.
 
También se iniciaron diferentes cursos realizados por diversos centros. Dentro de los pioneros, el Grupo de Estudios de Bioética y Ciencias de la Salud de Zaragoza estableció un curso anual en cuidados paliativos (1990). Posteriormente se iniciaron los másteres en cuidados paliativos de la Universidad Autónoma de Madrid (1994), la Universidad de Valladolid (1996) y el Institut Català d’Oncologia (1998).
 
El 8 de enero de 1992 se funda la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL), y en 1995 se celebra en Barcelona su primer congreso junto con el IV Congreso de la EAPC.
 
En 1994, bajo el liderazgo del Dr. Porta- Sales, se publica el primer número de la revista Medicina Paliativa, órgano de expresión de la SECPAL y primera revista en habla española del mundo dedicada a este tema7.
 
De forma progresiva, aunque irregular, se han ido creando equipos domiciliarios, equipos de soporte hospitalario, y unidades específicas y no específicas en las diversas comunidades autónomas de España. Para dar información adecuada sobre ellos se creó en 1998 el Directorio de Programas de Cuidados Paliativos8.
 
En 1993, el Ministerio de Sanidad y Consumo publicó la Guía de Cuidados Paliativos de la SECPAL9. En el año 2000 se estableció el Plan Nacional de Cuidados Paliativos10, y posteriormente, en 2007, la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud11, con el propósito de homogeneizar la atención paliativa por todo el territorio.
 
Diversas entidades públicas han contribuido al desarrollo de los cuidados paliativos, como la Asociación Española Contra el Cáncer y la Orden de San Juan de Dios, entre otras, a través de equipos de voluntarios o de equipos específicos domiciliarios, o mediante la creación de unidades específicas de cuidados paliativos. En este sentido y más recientemente, la Obra Social “La Caixa”, con el objetivo de cubrir una de las áreas más deficitarias de la atención paliativa como es el ámbito psicosocial, instauró en el año 2009 cerca de 30 equipos psicosociales por toda la geografía española12.
 
En reconocimiento por el trabajo realizado y su liderazgo en cuanto a organización y desarrollo de sistemas de cuidados paliativos, en 2008 la Organización Mundial de la Salud (OMS) distinguió al Institut Català d’Oncologia como Centro Colaborador de la OMS para Programas Públicos de Cuidados Paliativos13.
 
En este resumen de la historia de los cuidados paliativos falta mencionar numerosas personas e instituciones que han colaborado en su desarrollo. Siendo conscientes de ello al tratarse de un capítulo de resumen de la historia, queremos de igual modo mostrar nuestro reconocimiento a todos los profesionales, instituciones, pacientes y familiares que han contribuido y siguen contribuyendo al desarrollo de los cuidados paliativos en España.
 


Retos de futuro

A lo largo de estos años, los conocimientos de la Medicina Paliativa se han centrado principalmente en la atención de los pacientes con cáncer avanzado. Algunos de los retos a los que nos podemos enfrentar en los años venideros son la identificación de las necesidades paliativas en pacientes con enfermedades crónicas avanzadas no oncológicas, así como el manejo de complicaciones específicas para cada patología. En este contexto, el uso de instrumentos como el NECPAL CCOMS-ICO©14 ayuda a ofrecer a estos pacientes una atención más adecuada y precoz, tal y como se comenta a lo largo del presente manual.
 
La atención de poblaciones especiales como son los niños y ancianos en todos sus ámbitos, así como la intervención temprana en colaboración con otras especialidades y tratamientos específicos, convierten el futuro en una oportunidad de desarrollo de los cuidados paliativos y en un instrumento de ayuda fundamental para los pacientes que los necesitan, iniciando la atención de forma más temprana15. Por ello, tal y como se comenta en otros capítulos, especialmente en el capítulo 3 (Transiciones conceptuales en la atención paliativa del siglo xxi), actualmente hablamos del concepto de atención paliativa.
 
Pero aún queda mucho por hacer en el desarrollo territorial de la atención paliativa por todo el mundo. La accesibilidad a ella y sus tratamientos se postula para ser considerada como un nuevo derecho humano.
 
La investigación de síntomas de difícil control, el desarrollo de nuevos fármacos, y la incorporación de ámbitos como la psicología y el trabajo social, se convierten en la actualidad en una obligación taxativa para una mejora en la atención de estos pacientes.
 
Por último, la formación especializada, y en nuestro entorno la consideración de la Medicina Paliativa como subespecialidad, serían una de las mejores maneras de reconocer el trabajo de estos profesionales por parte de los gobernantes.
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Capítulo 2

Paradigmas para comprender mejor el concepto de atención paliativa


Gustavo G. De Simone




Introducción

La atención paliativa implica un sistema de gestión y educación sanitaria y social para personas con enfermedades crónicas en situación avanzada y progresiva, con un sustrato ético que incluye valores fundamentales tales como la dignidad, el respeto a la autonomía, la espiritualidad, el afecto y la esperanza1.
 
Este modelo se aplica a una gama amplia de situaciones de cronicidad, e incluye la identificación precoz y la valoración de necesidades físicas, psicosociales y espirituales, tanto del paciente como de su entorno (unidad de tratamiento).
 
Una de las premisas de la asistencia es el respeto y la promoción de la autonomía de la persona, privilegiando aspectos cualitativos vinculados con el concepto y la autopercepción de la calidad de vida.
 
Si bien el origen de la atención paliativa se remonta al denominado Movimiento Hospice, originado en Gran Bretaña en la segunda mitad del siglo xx con el liderazgo de la Dra. Cicely Saunders, es evidente que muchos de los aspectos vinculados con la atención paliativa exceden el ámbito de la medicina y la enfermería, y se vinculan con otras disciplinas como la sociología, la psicología, la antropología, la filosofía, la teología, la economía, etc.
 
Dice el libro del Talmud: «si quieres descubrir lo invisible, mira con atención lo visible». El doble desafío de atender a lo visible de manera profunda y sistemática, y descubrir allí la esencia espiritual de la vida, intangible pero presente, es en definitiva uno de los retos persistentes de nuestra sociedad y de los miembros que la integramos. La identificación de paradigmas que iluminen ese desafío permite la mejor comprensión de los hechos y la fundamentación de las decisiones, aunque no garantice por sí misma la actitud compasiva y amorosa sobre la cual los paradigmas cobran sentido.
 
El objetivo de este capítulo es contribuir a la reflexión sobre un tema que tiene un alto impacto en la historia de la humanidad: cómo posicionarnos frente al sufrimiento y las necesidades de la persona vulnerable, con deterioro de su calidad de vida y pronóstico limitado. Para ello, la identificación de un marco conceptual que facilite la comprensión, el análisis, la implementación y la evaluación de la atención y la educación paliativa es un desafío pendiente, con el objeto tanto de sustentar los principios como de reformularlos a partir de la praxis paliativa.
 
Se resumen dos teorías que pueden contribuir a estos fines, proponiendo su campo de aplicación en el terreno de la atención paliativa y la formulación de sus estrategias:

• Teoría del pensamiento complejo (Edgar Morin).

• Teoría de las necesidades humanas (Max Neef).
 


Teoría del pensamiento complejo (Edgar Morin)

Edgar Morin es un filósofo y sociólogo francés de origen judeo-español nacido en 1921, aficionado desde joven a la lectura filosófica y comprometido con causas de naturaleza humanitaria y política. Estudió en la Sorbona y en la Universidad de Toulouse, y completó la licenciatura en Geografía e Historia y en Derecho en 1942. Cursó posteriormente estudios universitarios de Sociología, Economía y Filosofía, que se vio obligado a interrumpir por el estallido de la II Guerra Mundial. Fue militante de la resistencia francesa contra el movimiento nazi y, más tarde, miembro del Partido Comunista Francés hasta 1951, año en que fue expulsado por su antiestalinismo. Pese a que desde el abandono de dicho partido no militó en ninguno más, nunca dejó de interesarse y participar en política. Admitido como intelectual destacado en el Centro Nacional de Investigación Científica en su país natal, incursiona en terrenos tan variados como la cinematografía, la cibernética y la biogenética2.
 
A principios de la década de 1960, Morin inicia trabajos y expediciones por Latinoamérica y queda impresionado por su cultura. Posteriormente empieza a elaborar un pensamiento vinculado con el desarrollo del sujeto, y en compañía de sus colaboradores desarrolla una investigación de carácter experimental que culmina con la tesis de la transdisciplinariedad, que le genera contradicciones con otros académicos. Elabora a posteriori su epistemología de la complejidad, y publica en 1990 una de sus numerosas obras: Introducción al pensamiento complejo2. En ella, Morin ve el mundo como un todo indisociable, donde cada espíritu individual posee conocimientos ambiguos, desordenados, que necesita acciones retroalimentadoras, y propone un abordaje de manera multidisciplinaria y multirreferenciada para lograr la construcción del pensamiento que se desarrolla con un análisis profundo de elementos de certeza. Estos elementos se basan en la complejidad, caracterizada por tener muchas partes que forman un conjunto intrincado y difícil de conocer3.
 
El pensamiento complejo es una noción utilizada en filosofía y epistemología que se basa en un asunto espiritual humano como el aliento de vida. Las palabras «aliento de vida» y «espíritu humano» tienen un significado muy cercano porque son lo mismo: se refieren al espíritu (para Morín, espíritu humano) que el hombre y la mujer tienen dentro de su cuerpo humano.
 
Cuestiona la ambición del pensamiento simple de controlar y dominar lo real, y en cambio trata de ejercitar un pensamiento capaz de tratar, de dialogar, de negociar con lo real. Advierte también que deben disiparse dos ilusiones4, de las cuales la primera es creer que la complejidad conduce a la eliminación de la simplicidad. Si bien la complejidad aparece allí donde el pensamiento simplificador falla, integra en sí misma todo aquello que pone orden, claridad, distinción y precisión en el conocimiento. Mientras que el pensamiento simplificador desintegra la complejidad de lo real, el pensamiento complejo integra lo más posible los modos simplificadores de pensar, pero rechaza las consecuencias mutilantes, reduccionistas, unidimensionales y finalmente cegadoras de una simplificación que se toma por reflejo de aquello que hubiere de real en la realidad. Y la segunda ilusión es la de confundir complejidad con «completud». Ciertamente, la ambición del pensamiento complejo es rendir cuenta de las articulaciones entre dominios disciplinarios quebrados por el pensamiento disgregador (uno de los principales aspectos del pensamiento simplificador). En este sentido, el pensamiento complejo aspira al conocimiento multidimensional.
 
¿Qué es la complejidad? A primera vista la complejidad es un tejido (complexus: lo que está tejido en conjunto) de constituyentes heterogéneos inseparablemente asociados: presenta la paradoja de lo uno y lo múltiple. Al mirar con más atención, Morin afirma que la complejidad es, efectivamente, el tejido de eventos, acciones, interacciones, retroacciones, determinaciones y azares que constituyen nuestro mundo, y se presenta con los rasgos inquietantes de lo enredado, lo inextricable, el desorden, la ambigüedad, la incertidumbre, etc. De ahí la necesidad, para el conocimiento, de poner orden en los fenómenos rechazando el desorden, de descartar lo incierto, es decir, de seleccionar los elementos de orden y de certidumbre, de quitar ambigüedad, clarificar, distinguir, jerarquizar, etc. Pero tales operaciones, necesarias para la inteligibilidad, corren el riesgo de producir ceguera si eliminan los otros caracteres de lo complejo; y efectivamente, afirma el autor, nos han vuelto ciegos3.
 
El pensamiento de la complejidad no es en ningún caso un pensamiento que rechace la certeza en beneficio de la incertidumbre, que rechace la separación en beneficio de la inseparabilidad, que rechace la lógica para autorizar todas las transgresiones. El procedimiento consiste, por el contrario, en una ida y vuelta incesante entre certezas e incertidumbres, entre lo elemental y lo global, entre lo separable y lo inseparable. No se trata de abandonar los principios de la ciencia clásica (orden, separabilidad y lógica), sino de integrarlos en un esquema que es, al mismo tiempo, más amplio y más rico. No se trata de oponer un holismo global y vacío a un reduccionismo sistemático. Se trata de incorporar lo concreto de las partes a la totalidad. Hay que articular los principios de orden y de desorden, de separación y de unión, de autonomía y de dependencia, que son, al mismo tiempo, complementarios, competidores y antagonistas en el seno del universo2-4.
 
En resumen, el pensamiento complejo no es lo contrario del pensamiento simplificante, sino que integra este último. Como diría Hegel, éste opera la unión de la simplicidad y de la complejidad, e incluso hace finalmente aparecer su propia simplicidad. En efecto, el paradigma de la complejidad puede ser enunciado de un modo tan simple como el de la simplicidad; mientras que este último impone desunir y reducir, el paradigma de la complejidad nos empuja a religar distinguiendo. El pensamiento complejo es, en esencia, el pensamiento que integra la incertidumbre y que es capaz de concebir la organización; que es capaz de religar, de contextualizar, de globalizar, pero al mismo tiempo, de reconocer lo singular y lo concreto2-4.
 
¿No es acaso esta perspectiva un aporte que ilumina la concepción nuclear de la atención paliativa?
 
Consideramos que este pensamiento ilumina aspectos esenciales del cuidado paliativo:

• El modo de comprender el «dolor total».

• La necesidad del trabajo en equipo, donde no sólo el todo es más que cada una de las partes, sino que es diferente a la suma de todas las partes.

• La comprensión de fenómenos múltiples que presentan los pacientes y sus familiares (síntomas, creencias, demandas, necesidades latentes, deseos, etc.).

• La reflexión ética sobre tales fenómenos.
 


Teoría de las necesidades humanas (Max Neef)

Manfred Max Neef (nacido en Chile en 1932) es economista, ambientalista y político, autor de varios libros, ganador del Right Livelihood Award en 1983 y candidato a la presidencia de Chile en 1993. Sus obras más destacadas son dos tesis que denominó La economía descalza y Desarrollo a escala humana, que definen una matriz que abarca nueve necesidades humanas básicas: «subsistencia», «protección», «afecto», «comprensión» o «entendimiento», «participación», «creación», «recreo» u «ocio», «identidad» y «libertad». Además propone una décima necesidad, pero que prefiere mantener separada de las anteriores: la «trascendencia». Todas ellas hacen hincapié en la importancia de los esfuerzos humanos pequeños y apasionados5.
 
Los desarrollos teóricos han transformado uno de los conceptos básicos de la economía clásica, el de necesidad, en pura y simple demanda, con lo cual se empieza a perder la perspectiva humana que desde sus orígenes siempre tuvo esta ciencia. Esto determinó una especie de cambio en su sentido, ya que lo esencial dejó de ser la búsqueda del conocimiento y de la práctica que permita satisfacer las necesidades de las personas y contribuir al mejoramiento de la calidad de vida y el logro del bienestar, para transformarse en una ciencia de la administración de recursos escasos6.
 
Como salida a esta situación se ha ido configurando un paradigma diferente de desarrollo que busca ofrecer una opción a esta pérdida de sentido de la economía clásica. Consideramos que la propuesta del «desarrollo a escala humana», que señala que el desarrollo se concentra y sustenta en la satisfacción de las necesidades humanas fundamentales, se orienta a la generación de niveles crecientes de autodependencia y al logro de una articulación orgánica de los seres humanos con la naturaleza y la ciencia y la tecnología, razones por las cuales propiciamos este marco conceptual para el análisis que nos ocupa en relación con la intervención del equipo de cuidados paliativos (ECP).
 
El objetivo definido para los cuidados paliativos es «mejorar la calidad de vida de las personas que padecen una enfermedad crónica, progresiva e incurable que amenaza la vida», promoviendo las condiciones dignas y el alivio del sufrimiento; en su esencia, se trata de una meta que integra la dimensión científica-técnica-sanitaria con la dimensión humanística-ética- sociocultural7,8.
 
El punto de partida de la intervención paliativa es definir las necesidades de la persona y de su familia y entorno (denominados en conjunto «unidad de tratamiento» o «unidad de trabajo»). Estas necesidades se convierten entonces en el punto de partida para definir el marco conceptual, reafirmando que «la eficacia práctica de una teoría depende de su habilidad para seguir la pista de las necesidades humanas concretas»9.
 


Necesidades humanas: carencia y potencialidad

Las múltiples necesidades que la unidad de tratamiento (UT) presenta se expresan inicialmente como «demandas» al ECP, que llegan para ser canalizadas o no. Se trata del tradicionalmente denominado «motivo de la consulta» de las historias médico-clínicas. De acuerdo con un modelo simplista de intervención, las necesidades son explicadas como carencias, que se expresan en la cotidianeidad profesional como demandas a las cuales hay que dar respuesta. Este modelo es de una racionalidad instrumental, y su concepción sobre las necesidades y la satisfacción de éstas se reduce al circuito cerrado y limitado de recurso-demanda, que no considera dicha necesidad como un derecho que se encuadra en un principio de justicia social10.
 
Concebir las necesidades tan sólo como carencias implica restringirlas a lo puramente fisiológico o subjetivo, que es precisamente el ámbito en que una necesidad asume con mayor fuerza y claridad la sensación de «falta de algo». Sin embargo, en la medida en que las necesidades comprometen, motivan y movilizan a las personas, son
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ASPECTOS DISTINTIVOS DE PERSONAS CON ENFERMEDADES AVANZADAS

1.2 transicion

Prevalencia 1,0-1,5% poblacion

Identificada con Pregunta Sorpresa y NECPAL

Viviendo en comunidad (domicilio o residencia)

Fragilidad, multimorbilidad, demencia, insuficiencias orgénicas, cancer
Prondstico de vida limitado (mediana 2 afios)

Incertidumbre prondstica

Deterioro y pérdidas progresivos

Sintomas e impacto

Complejidad de decisiones ético-clinicas combinando curativo/paliativo

Enfasis gradual en:

- Planificacion de decisiones anticipadas

~ Necesidades esenciales (espiritualidad, dignidad, relaciones, autonomia, esperanza)
— Aspectos psicosociales, familiares y atencion del duelo

* Organizacional: medidas en todos los Servicios y atencion integrada sectorizada
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