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Prefacio

Arzobispo Vincenzo Paglia

El considerable aumento del porcen-
taje de personas mayores en Occidente
y los costes econdémicos asociados que
conlleva la edad avanzada han hecho
que en los ultimos afios las cuestio-
nes relacionadas con el final de la vida
cobren mds importancia. Se trata de
aspectos que se debaten con mucha
frecuencia y van m4s alla de las dis-
cusiones médicas, donde a menudo
se abordan cuestiones puramente cli-
nicas, y se encuentran relacionadas
con las preocupaciones familiares, es
decir, los &mbitos y entornos donde se
enmarcan las decisiones sobre el final
de la vida. El movimiento por «el dere-
cho alamuerte» se ha convertido en un
gran tema de debate en la cultura con-
tempordnea, pero, desgraciadamente,
no tiene en consideracion el marco mas
amplio de la existencia humana, el con-
texto de cada situacién y relacion en
la que la persona pueda hallarse. Por
tanto, reflexionar profundamente so-
bre «la muerte digna» significa volver a
encontrar y ayudar a poner en practica
una nueva cultura de la vida y de las
relaciones para evitar la mayor tragedia
de nuestra época: una mayor esperanza
de vida que suele estar acompafiada
y asociada a una gran soledad, que a
menudo provoca que muchos mueran

solos, sin nadie a su lado. Esto ha su-
puesto un cambio radical en la cultura,
que ha pasado de laempatiay el acom-
pafiar a una persona en sus ultimos
momentos a una «muerte piadosa». La
solicitud de eutanasia suele comenzar
ahi, desde la soledad, que es siempre
negativa y que en momentos de debi-
lidad y enfermedad se vuelve incluso
mas intensa hasta el punto de ser inso-
portable. Es en ese momento cuando se
prefiere morir a sufrir en soledad.

La ventaja de los cuidados paliativos
(CP) es que ofrecen compatfiia, por lo
que contribuyen a crear un entorno
propio para una «buena muerte» al fo-
mentar la liberacién del miedo al su-
frimiento insoportable que se vive al
estar solo.

«Los cuidados paliativos, [...] de hecho,
nos muestran el camino hacia el redes-
cubrimiento del aspecto mds importan-
te de la profesion médica, que es cuidar
personas, incluso cuando no es posible
proporcionarles una cura. Lo cierto es
que la profesion médica no cesa en su
emperio por adquirir nuevos conoci-
mientos y superar un nimero cada vez
mayor de enfermedades. No obstante,
los cuidados paliativos admiten en la
prdctica clinica que, aunque los limites
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de la medicina deben ser desafiados y
superados, también hay que reconocer
yaceptar cuando no se pueden superar.
Esto no supone abandonar a los enfer-
mos, sino estar cerca de ellos y acompa-
Aiarlos en las duras pruebas que mar-
can el final de la vida. Cuando parece
que se han agotado todos los mecanis-
mos de «accidn», surge el aspecto mds
importante de las relaciones humanas,
el «estar»: estar presente, estar cerca,
estar disponible. Esto también significa
compartir el desconsuelo de aquellos
que llegan al final de la vida. Es en-
tonces cuando el «limite» adquiere un
nuevo significado. Ya no se trata de un
momento de separaciony soledad, sino
una ocasion para el encuentroy la co-
munion. La propia muerte adquiere un
significado nuevo y simbdlico en el que
1o se presenta como una barrera contra
la quelavida hace fuerza ni ante la que
debe ceder, sino que es el resultado de
unavida que fue recibida gratuitamen-
tey compartida con carifio».!

Lo que realmente me gustaria sefia-
lar es lo referente a la «deuda» que la
comunidad humana tiene con los cui-
dados paliativos por el «redescubri-
miento» de un enfoque fundamental
e indispensable, el de cuidarse mu-

tuamente. El Buen Samaritano ha
sido un modelo inspirador en la ética
profesional médica durante muchos
siglos, una imagen reveladora, quizas,
porque el comportamiento del Sama-
ritano reflejaba el cuidado que se le
suele atribuir a los profesionales de
la medicina. Al fin y al cabo, durante
mucho tiempo, la medicina no podia
hacer mds que cuidar de los enfermos
mediante el apoyo, la compaiiia, la
presencia y el consuelo. Durante el
transcurso de los siglos, solo se ha ali-
viado en parte el dolor y el sufrimiento
causados por la enfermedad, rara vez
se ha podido tratar la enfermedad de
manera realmente eficaz, deteniendo
su desarrolloy logrando que el pacien-
te se recupere. Sin embargo, parece
que en la actualidad el Buen Samarita-
no no es el modelo mas frecuente en lo
referente a la asistencia médica. Hoy
en dia, si pensamos en un hospital, nos
lo imaginamos lleno de tecnologia y
cuidados intensivos, unlugar donde se
ensalzan los medios cientificos en vez
del cuidado de las personas. De hecho,
la «curacion», que durante muchos
siglos tinicamente representd una po-
sibilidad marginal de la medicina, hoy
juega un papel predominante, hasta el
punto de expropiar el enfoque exclusi-
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vo de la medicina contemporanea. Sin
embargo, existe riesgo al desplazar el
objetivo de «cuidar» al de «tratar» con el
sentido de «curar». Este riesgo se debe a
que solemos considerar la recuperacion
como el unico objetivo que debe alcan-
zarse, el inico resultado que merece la
pena, sobre todo en entornos altamen-
te tecnologicos. Esta actitud tiene dos
principales consecuencias: la primera
es el riesgo de que no sea razonable el
uso de capacidades médicas destinadas
alacuracion, lo que «debe» obtenerse a
toda costa, puesto que cualquier fraca-
SO en este proceso se interpreta como
una derrota de la medicina. Asi se llega
a lo que algunos autores denominan
«obstinacién terapéutica», que en rea-
lidad acaba haciendo que el paciente
sufra como consecuencia de los medios
utilizados, en ocasiones invasivos, cuyo
uso no suele relacionarse con ningun
beneficio general para el paciente. «Ha-
cer todo lo que se pueda» (dentro de
los limites conocidos de la medicina)
puede suponer, hoy en dia, hacer de-
masiado (es decir, incurrir en un exceso
que perjudique al paciente). El segundo
riesgo es abandonar al enfermo cuando
no pueda ser curado, esto es, pensar
que, si no se puede curar, la relacién
con el paciente se ha terminado, no hay

nada mas que ofrecerle ni que se pueda
hacer por €l. {Eso no es verdad! Si no se
le puede curar, aun es posible aliviar su
sufrimiento y cuidar de él. No deberia
parecernos una banalidad. Se puede
distinguir en estos pacientes ese valor
incondicional, esa dignidad humana
absoluta que eslajustificacion esencial
de toda la actividad médica. No se pue-
de hablar en serio de la humanizacion
delamedicina hastaquese hayauna
comprension auténtica, plena y deci-
dida de la dignidad del ser humano, de
cada una de las personas, sobre todo
los enfermos, gravemente enfermos
o aquellos que se estan muriendo. No
obstante, este es precisamente el riesgo
que corre el paciente incurable hoy en
dia, dada la mentalidad de la profesion
meédica en Occidente. Esto conduce a
la despreocupacion, a pensar que «no
hay nada que se pueda hacer» o que
«no vale la pena». Es un discurso peli-
groso que da lugar al abandono de los
pacientes.

El papa Francisco nos impulsa en una
direccion distinta.

«Las intervenciones médicas se han
vuelto cada vez mds y mds efectivas,
pero no siempre son definitivas: pue-
den servir de apoyo a funciones biold-

LIBRO BLANCO PARA LA PROMOCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS GLOBALES —7



|
PREFACIO

gicas que se hayan vuelto insuficientes
o0 incluso pueden sustituirlas, pero no
es lo mismo que promover la salud.
Debemos ser prudentes porque en la
actualidad es insidiosa la tentacion de
insistir en someter a tratamientos que
tienen potentes efectos sobre el cuerpo,
pero que no favorecen el bienestar inte-
graldelapersona. Reconocer de forma
responsable los limites de la condicion
humana requiere admitir cudndo re-
sulta inutil seguir interviniendo. “Con
esto no se pretende provocar la muerte;
seacepta no poder impedirla”es lo que
dice el Catecismo de la Iglesia catdlica
en el punto 2 278. Esta distinta pers-
pectiva hace que el acompariamiento
a los enfermos recobre humanidad y
no brinda apoyo a la eliminacion de
la vida. La dimension personal y afec-
tiva de la vida, y de la propia muer-
te que, al fin y al cabo, no es mds que
un momento extremo de la vida, debe
proporcionar de manera adecuada la
dignidad del ser humano en el cuidado
y el acompaniamiento al paciente. Se
puede decir que el imperativo categori-
co es no abandonar nunca al paciente.
Nuestra angustia ante la condicion
que nos lleva al umbral de nuestros
limites humanos y a las dificiles deci-
siones que hay que tomar nos tienta a

huirdelarelacion con el enfermo. Pero
es este precisamente el lugar donde
se nos pide amor 'y cercania, mds que
nada, al reconocer los limites que todos
compartimos, y que nos conduce a la
solidaridad. Cada uno da amor de la
manera que puede: como padre o ma-
dre, hijo o hija, hermano o hermana,
médico o enfermera. jSolo hay que dar-
lo! Si sabemos que no podemos garan-
tizar siempre la curacion, podemos y
debemos cuidar siempre de la persona
viva, sin acortar suvida, pero también
sin instar innecesariamente a resistir
a la muerte. Este es el camino por el
que ha optado la medicina paliativa y
que resulta culturalmente importante
mientras luchamos por oponernos a lo
que hace que la muerte sea dolorosa y
aterradora: la soledad y el sufrimien-
to. Es muy importante, también a nivel
cultural, comprometerse con uno mis-
mo para resistir todo lo que hace que
la muerte sea temida y desagradable,
es decir, el dolory la soledad».?

Con esto en mente, la Pontificia Aca-
demia para la Vida ha lanzado el
proyecto PAL-LIFE y ha establecido
un comité internacional de expertos
que defienden el proyecto desde sus
inicios para que se desarrollen y se
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expandan los cuidados paliativos por
todo el mundo y se promueva una
cultura que acepte la muerte como
la etapa final e importante de la vida
y que cuide de aquellos que se estan
muriendo. Con todo esto, damos la

bienvenida al Libro Blanco, un docu-
mento que puede servir como una he-
rramienta de trabajo para el personal
sanitario mientras ponen en practica
los cuidados paliativos en varias re-
giones del mundo.

1. Carta del Cardenal Secretario de Estado al Presidente de la Pontificia Academia para la Vida con
motivo de la Conferencia sobre Cuidados Paliativos organizada por la Academia, Roma, del 28 de febrero

al 1 de marzo de 2018.

2. Mensaje del Santo Padre a los participantes en la Reunién Regional Europea de la Asociacién Médica
Mundial sobre las cuestiones al final de la vida, Ciudad del Vaticano, salén del Sinodo, del 16 al 17 de

noviembre de 2017.
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Presentacion de los autores

Este libro presenta el consenso de 13
expertos en Cuidados Paliativos de
todo el mundo, en linea con los ob-
jetivos de PAL-LIFE, sobre lo que se
consideran las recomendaciones mas
importantes de 13 grupos de interés
para ayudar a que avance el desarrollo
de los cuidados paliativos. Algunas
de las recomendaciones se pueden
aplicar a varios grupos de interés (por
ejemplo, la recomendacién para auto-
ridades farmacéuticas en lo referente a
la disponibilidad de morfina también
puede ir dirigida a responsables po-
liticos, administradores, fabricantes
farmacéuticos, distribuidores y de-
fensores de Cuidados Paliativos; o la
recomendacién para las instituciones
académicas también se les deberia
exponer al «personal sanitario y los
educadores»).

Muchos de los puntos que se han pre-
sentado en este documento requie-
ren un enfoque coordinado. A nivel
mundial, 1a mayoria de los pacientes
mueren con mucho dolor sin haber
recibido una sola dosis de morfina o
de cualquier otro analgésico opioide.
Para abordar esta terrible situacion,
es importante armonizar la necesidad
de incrementar el acceso a los opioides

para tratar el dolor, a la par que se tie-
nen en consideracion el potencial de
abuso y los efectos secundarios. Esto
requiere de un enfoque coordinado
entre responsables politicos, institu-
ciones académicas, farmacéuticos y
asociaciones profesionales para que
se pongan en marcha las medidas de
seguridad con el fin de conseguir los
objetivos.

Las recomendaciones en este Libro
Blanco se centran en cuestiones cru-
ciales. Sin embargo, en las situaciones
oOptimas se pueden necesitar recomen-
daciones mds comprensivas y amplias
(por ejemplo, la recomendacion para
autoridades farmacéuticas sobre la
disponibilidad de morfina debe ir
acompafiada de una declaracion que
aclare la necesidad de mds que un
opioide de bajo coste ya que el 80% de
los pacientes puede necesitar la rota-
cion de opioides en algin momento,
aunque en este caso solo se recomien-
da especificamente la morfina). Lo
fundamental es que el gobierno debe
tomar las medidas necesarias para
asegurar el acceso a las medicinas
para los Cuidados Paliativos, inclui-
das las en la Lista Modelo de Medica-
mentos Esenciales de la OMS, donde
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aparece la morfina como ejemplo de
referencia. De manera similar, algu-
nas recomendaciones no reflejan la
relevancia del cuidado espiritual que
esigual de importante que el fisicoy el
psicosocial. Las preocupaciones espi-
rituales, religiosas y existenciales tam-
bién son dimensiones que requieren
de cuidados y deben ser abordadas,

registradas, controladas y gestionadas
por el equipo de Cuidados Paliativos.

El grupo de autores sugiere encare-
cidamente que se consideren las re-
comendaciones en lineas generales,
teniendo en cuenta todas las recomen-
daciones acordadas y no solo las mas
importantes.

LIBRO BLANCO PARA LA PROMOCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS GLOBALES —11



Antecedentes — La Pontificia Academia para la Vida (PAV) es una ins-
titucién académica de la Santa Sede (Vaticano), cuyo
objetivo es el desarrollo y 1a promocion de las ensefian-
zas catolicas en cuestiones de ética biomédica.

— La PAV invito a los expertos en cuidados paliativos de
todo el mundo que profesan distintas religiones para
elaborar recomendaciones estratégicas para el desarro-
1lo de los CP («grupo PAL-LIFE»).

Diseiio — 13 expertos en la promocién de los CP participaron en
el método Delphi de manera virtual. Durante las 4 fases
iterativas, se pidio a los participantes que identificaran
los grupos de interés mas importantes y que, a conti-
nuacion, les propusieran recomendaciones estratégicas
para avanzar en los CP.

— En cada fase se incluia el feedback de las fases anterio-
res hasta que se lleg6 a un consenso sobre cuédles eran
las recomendaciones mas importantes.

— En la ultima fase, se pidio al grupo ad hoc que califica-
ran los grupos de interés segun el orden de importancia
en una escala de 13 puntos y que propusieran sugeren-
cias para la puesta en marcha.

— Un analisis de grupos proporciond la clasificacion de
los interesados en distintos niveles de importancia para
el desarrollo de los CP.

Resultados — 13 grupos de interés y 43 recomendaciones surgieron de
la primera fase y, de estas, se eligieron 13 recomenda-
ciones como las mds importantes (una por cada grupo
de interés).

12— LIBRO BLANCO PARA LA PROMOCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS GLOBALES



— Cinco grupos obtuvieron las calificaciones mas altas.

— Las recomendaciones elegidas por estos cinco primeros
grupos fueron: 1) Responsables politicos: asegurar el
acceso universal a los CP; 2) Instituciones académicas:
ofrecer asignaturas obligatorias sobre CP a los estudian-
tes; 3) Trabajadores sanitarios: los profesionales en CP
deben recibir la certificacion adecuada; 4) Hospitales
y centros de salud: cualquier centro de salud debe
asegurar el acceso a los medicamentos para los CP; y 5)
Asociaciones de CP: las asociaciones nacionales deben
defender eficientemente y trabajar con el gobierno du-
rante el proceso de puesta en marcha del marco politico
internacional.

— Las recomendaciones que no han sido elegidas tanto
para estos grupos con mayor puntuacion como para
los ocho restantes también se expondran en orden de
importancia.

Conclusién Este libro blanco supone una declaraciéon de posicién de la
PAV con respecto a la defensa y la promocion de los CP.

Palabras clave Cuidados paliativos, desenvolvimento, promocao, global,
posicdo oficial.

Titulo abreviado  Libro Blanco para la Promocion de los Cuidados Paliativos

Globales.
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APROXIMADAMENTE 25,5
MILLONES DE PERSONAS
MUEREN PADECIENDO
SUFRIMIENTOS GRAVES
RELACIONADOS CON LA SALUD
QUE ESTAN ASOCIADOS A LA
DURACION DE LAVIDAY A

AFECCIONES POTENCIALMENTE
MORTALES.

/]
09%

CASI EL 80% DE LAS
NECESIDADES MUNDIALES DE CP
SE DAN EN PAJSES CON RENTAS
BAJAS Y MEDIAS.

Antecedentes

| > Cada afio, mds de 25,5 millones de personas mueren pa-

deciendo sufrimientos graves relacionados con la salud
que estdn asociados a la duracion de la vida y a afeccio-
nes potencialmente mortales. Otros 35 millones viven
con estas enfermedades y sufrimientos (1). Pese a todo, la
inmensa mayoria del mundo no tiene acceso a los trata-
mientos y los cuidados adecuados ni a asistencia social.

Los cuidados paliativos contribuyen a aliviar este sufri-
miento proporcionando cuidados fisicos, psicosociales
y espirituales a los pacientes y sus familias*. Los CP ali-
vian el «dolor por completo» al sustituir el modelo mé-
dico moderno, que suele ser demasiado técnico, por un
modelo de cuidados integral centrado en la persona (2).

Se calcula que las necesidades de los CP no satisfechas
en todo el mundo ascienden a unos 26,8 millones al afio
(3). Otros datos sugieren una necesidad aun mayor, de
hasta 40 millones de personas al afio (4), con cifras esti-
madas que alcanzan los 61 millones de personas en todo
el mundo que padecen estos sufrimientos (1). Otros estu-
dios han demostrado que la demanda de CP es inferior a
la oferta de CP (5-9), lo que destaca que la falta de acceso
a los CP es un importante problema de desigualdad sa-
nitaria mundial (0)(11).

Se ha producido un aumento de la incidencia de las
enfermedades no transmisibles (ENT) en todas partes'y,
a nivel mundial, las ENT son la causa del 70 % de todas
las muertes (12) y generan el 93 % de las necesidades de
CP en adultos, dandose casi el 80% de las necesidades
mundiales de CP en paises con rentas bajas y medias (3)
(5). Ademas, la poblacion mundial estd envejeciendo, lo
que unido ala mayor incidencia de las enfermedades no

* En el anexo, se incluye una definicién actualizada de Cuidados Paliativos
basada en un riguroso proceso de consenso mundial que ha sido respalda-
do por el grupo PAL-LIFE.
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transmisibles y la prevalencia de otras enfermedades
cronicas degenerativas e infecciosas reflejan un aumen-
to preocupante de la necesidad de proporcionar CP a
escala mundial (4). De hecho, los estudios estiman que
para 2040 la proporcion de personas que necesitaran CP
en todo el mundo aumentara del 25 % al 47 % (13).

Esta creciente necesidad estd reconocida por las organi-
zaciones sanitarias mundiales; la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) aprobo hace poco el 13° Programa
General de Trabajo donde se reconocia la «escasa dispo-
nibilidad de servicios [de CP] en gran parte del mundo,
lo que conlleva un enorme sufrimiento para millones de
pacientes y sus familias, sufrimiento que es evitable» (4)
(14) y concluy6 haciendo varias recomendaciones para
un mayor desarrollo de los CP y el apoyo a las campafias
mundiales de promocidén de los CP. Aunque las inves-
tigaciones han puesto de manifiesto que los CP han ido
expandiéndose progresivamente a nivel mundial, la
demanda supera con creces la oferta, y este crecimiento
ha sido muy desigual, ya que algunos paises han progre-
sado muy poco en la ultima década (4) (9).

Es evidente que la Iglesia catdlica reconoce los CP como
medida para cuidar de los més vulnerables en su catecis-
mo, donde se recoge que «los cuidados paliativos consti-
tuyen una forma privilegiada de la caridad desinteresa-
da. Por esta razon deben ser alentados» (Catecismo de la
Iglesia catdlica, pto. 2 279). Hace poco, el papa Francis-
co se dirigid al personal sanitario para transmitirles un
mensaje de lo mds valioso sobre los CP: «Animo a los pro-
fesionales y los estudiantes a que se especialicen en este
tipo de asistencia que no es menos valiosa por el hecho
de no salvar vidas. Los CP consiguen algo igualmente
importante: valorar a la persona» (1s).

La Pontificia Academia para la Vida (PAV) es una insti-
tucién académica de la Santa Sede (Vaticano) dedicada
ala promocién de la vida humana y, entre otros aspectos
especificos, al estudio de cuestiones relacionadas con la

<«
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Aunque las
investigaciones
han puesto de
manifiesto que
los CP hanido
expandiéndose
progresivamente
anivel mundial,
la demanda
supera con creces
la oferta, y este
crecimiento ha
sido muy desigual
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Se llevo a cabo
un proceso con
la intencion
de lograr el
consenso de 13
expertos en CP

ética médica. En 2017, la PAV puso en marcha un pro-
yecto internacional denominado «PAL-LIFE: un grupo
de trabajo consultivo internacional sobre la difusién y el
desarrollo de los cuidados paliativos en el mundo» para
asesorar sobre como la Iglesia catdlica podria ayudar al
desarrollo continuo de los CP a nivel mundial (16). Este
libro blanco constituye una declaracion de posicion de
la PAV respecto a los CP, destinada a la promocion ante
los gobiernos locales, las organizaciones sanitarias, los
dirigentes locales y las comunidades religiosas.

Se llevé a cabo un proceso con la intencion de lograr el
consenso de 13 expertos en CP sobre las recomendacio-
nes clave para los principales grupos de interés, donde
se incluia la clasificacién de las mismas y de los grupos
de interés seglin su importancia, asi como sugerencias
para su puesta en marcha. El estudio se presentd y se
aprobd por el Comité Etico de Investigacién Clinica de
la Universidad de Navarra.

Seleccion de los expertos y definicion

del proceso

El grupo de expertos se eligi6é teniendo en cuenta y
compensando la diversidad de regiones geograficas

y de trayectorias profesionales. Entre los miembros
figuraban médicos, especialistas en ética y administra-
dores sanitarios que trabajan en centros académicos

u organizaciones internacionales y regionales de CP

y que profesan diferentes religiones. En un principio,
la PAV eligio a tres expertos en la promocion de CP
con experiencia global en el desarrollo de los cuidados
paliativos. En la segunda fase, se afiadieron expertos
adicionales al grupo mediante un proceso de bola de
nieve con recomendaciones por parte de al menos dos
expertos compafieros, hasta llegar a un total de trece
personas consideradas expertas en la promocién de
los CP (grupo ad hoc). En la ultima fase del proceso

se invitd a dos expertos mds por sugerencia de varios
miembros del grupo.
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Se celebrd una primera reunién presencial en la sede de la —
PAV en Roma en marzo de 2017. El objetivo de dicha reunion INTRODUCCION
era definir la estrategia y la metodologia para identificar las

recomendaciones clave que debia establecer el grupo ad hoc.

Se esbozo el proyecto de un borrador de declaracion de po-

sicién (Libro Blanco) sobre la promocién de CP que contiene

recomendaciones para la planificacion de las politicas sani-

tarias y orienta a los distintos grupos de interés sobre cémo

avanzar en el desarrollo de los CP en paises y regiones.

Tabla 1. Miembros del grupo ad hoc PAL-LIFE

NOMBRE TITULO, INSTITUCION CIUDAD PAiS

Alsirafy, Samy Jefe de la Unidad de Medicina Paliativa, Facultad El Cairo Egipto
de Medicina Kasr Al-Ainy, Universidad del Cairo

Bruera, Eduardo Director del Dpto. de Medicina y CP, Centro Houston EE. UU.
Oncoldgico MD Anderson, Universidad de Texas

Callaway, Mary V. Junta directiva, Asociacion Internacional Houston EE. UU.
de Hospicios y Cuidados (IAHPC)

Centeno, Carlos Director, Grupo de Investigacion ATLANTES Pamplona Espafia
Universidad de Navarra

De Lima, Liliana Directora ejecutiva, IAHPC Houston EE. UU.

Foley, Kathleen M. Neurdloga adjunta emérita, Centro Oncoldgico Nueva York EE. UU.
Conmemorativo Sloan Kettering

Luyirika, Emmanuel Director ejecutivo, Asociacion Africana Kampala Uganda
de Cuidados Paliativos (APCA)

Mosoiu, Daniela Directora, Casa Sperantei, Profesora asociada Brasov Rumania
de la Universidad de Transilvania

Pettus, Katherine Responsable de promocién, IAHPC Houston EE. UU.

Puchalski, Christina Directora, Instituto de Espiritualidad y Salud Washington EE. UU.

de la Universidad George Washington (GWish),
Profesora de Medicina en la GWU

Rajagopal, MR Director, Pallium India, Centro colaborador de Trivandrum India
la OMS para la formacién y la politica de acceso
al alivio del dolor

Sitte, Thomas CEO, Fundacion Alemana Fulda Alemania
de Cuidados Paliativos

Yong, Jin-Sun Director, Universidad Catélica de Corea (CUK), Seul Corea del Sur
Centro Colaborador de la OMS para la Formacion
en Hospicio y Cuidados Paliativos. Profesor de
Enfermeria en la CUK.
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Los miembros

del grupo ad

hoc propusieron
nuevos grupos

de interés o
modificaron los
que ya estaban

en la lista, lo que
resulté en una lista
final de 13 grupos

\/

A efectos de este proyecto, el grupo ad hoc utilizo la de-
finicién de CP establecida por la OMS. El grupo también
adoptd el marco estratégico de salud publica de la OMS
paralos CP (17).

Identificacion de los grupos de interés

En la primera fase, se pidi6 a los expertos del grupo ad
hoc por correo electrénico que identificaran los grupos
de interés mas relevantes a los que iban destinadas

las recomendaciones. Estos grupos de interés fueron
identificados en base a sus papeles en la promocion del
desarrollo de CP a nivel nacional o regional en la sanidad
y/olasociedad. A partir de la lista inicial, mediante un
proceso de consenso Delphi, los miembros del grupo ad
hoc propusieron nuevos grupos de interés o modificaron
los que ya estaban en la lista, lo que resulté en una lista
final de 13 grupos. Cada experto fue asignado a un grupo
especifico en funcién de su especialidad.

Tabla 2. Asignacion de los miembros del grupo ad hoc
a los grupos de interés

MIEMBRO GRUPO DE INTERES

Samy Al-Sirafy Autoridades farmacéuticas

Eduardo Bruera, Daniela Mosoiu  Responsables politicos

Carlos Centeno, Jin-Sun Yong Universidades

Liliana de Lima

Farmacéuticos

Emmanuel Luyirika

Asociaciones y sociedades profesionales

Daniela Mosoiu

Medios de comunicacion

Katherine Pettus

Organizaciones internacionales

Christina Puchalski

Religiones, instituciones religiosas,
y grupos espirituales y éticos

M. R. Rajagopal

Hospitales y centros de salud

Thomas Sitte Pacientes y grupos de pacientes
Jin-Sun Yong Personal sanitario
Mary Callaway Organizaciones filantrépicas y benéficas

Kathleen Foley

Otras asociaciones y sociedades
profesionales
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Proceso de consenso para las recomendaciones

En la segunda fase, se contact6 con cada miembro

por correo electronico y se le pidié que aportara2 o 3
recomendaciones para el grupo de interés correspon-
diente. Cada recomendacion iba acompafiada de una
declaracion, que incluia la justificaciéon de la propuesta
en un maximo de 200 palabras. Las recomendaciones
se basaron en el trabajo previo y la experiencia de los
expertos en su propia instituciéon o en otras, con el fin de
garantizar las mejores recomendaciones posibles para
cada grupo de interés.

En la tercera fase, se compartieron todas las recomen-
daciones con todo el grupo ad hoc mediante una herra-
mienta de encuestas en linea (https://es.surveymonkey.\
com/) y se pidio a todos los miembros del grupo ad hoc
que calificara cada recomendacién en una escala Likert
dela5(dondelera«nada importante» y 5 «sumamente
importante»). A continuacion, se calculd la media de
puntos de cada recomendacion.

Los resultados se presentaron de forma anticipada en
una conferencia sobre CP organizada por la PAV en
Roma en marzo de 2018 y posteriormente fueron debati-
dos por el grupo ad hoc en una nueva reunion presencial
con un subconjunto de expertos. Durante esta reunion,
se realizd una revisidon exhaustiva de las recomendacio-
nes y sugerencias para su puesta en practica con el fin
de mejorar la redaccion.

En la cuarta fase, doce miembros del grupo ad hoc revi-
saron sus calificaciones anteriores y se llevo a cabo otra
fase de clasificacion de los grupos de interés en funcién
de laimportancia atribuida para el desarrollo de los CP.
Mediante una escala de 13 puntos, se asigné una pun-
tuacion a cada uno, segin la clasificacion otorgada por
cada miembro [rango: 12 (el peor = un punto por exper-
to) a 156 (el mejor = 13 puntos por experto)]. Un andlisis
exploratorio de grupos de K-medias proporcioné una
clasificacién de los interesados por niveles de importan-

[ |
INTRODUCCION

SE PIDIO A TODOS LOS
MIEMBROS DEL GRUPO AD
HOC QUE CALIFICARAN CADA
RECOMENDACION EN UNA
ESCALA LIKERT DETAS.
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Las

recomendaciones
resultantes de
cadagrupo de
interés se revisaron
y acordaron, y
posteriormente

se aprobaron por
el Consejo de
Administracion de
la PAV

cia para el desarrollo de los CP. Como ultimo paso de esta
cuarta fase, se pidio a los miembros del grupo ad hoc que
aportaran sugerencias para la puesta en practica de cada
una de las recomendaciones.

Aprobacién de las recomendaciones por parte
de la PAV y presentacién de los resultados

Las recomendaciones resultantes de cada grupo de
interés se revisaron y acordaron, y posteriormente se
aprobaron por el Consejo de Administraciéon de la PAV.
La aprobacion se anuncié durante la sesion plenaria
de la reunion anual de la PAV (junio de 2018) como la
postura oficial de la Academia y las recomendaciones
de PAL-LIFE.

Algunas consideraciones sobre
las recomendaciones

En este libro se presentan todas las recomendaciones
divididas en capitulos para cada grupo de interés. El or-
den responde a su importancia para la promocién de los
cuidados paliativos segun el consenso del grupo ad hoc.
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Tabla 3. Clasificacién de los grupos de interés (1)

GRUPO DE INTERES PONTUACION GRUPO DE
K-MEDIAS

Responsables politicos 122 103.4

Instituciones académicas m

Personal sanitario 103

Hospitales y centros de salud 92

Asociaciones de CP 89

Organizaciones internacionales 7 52.4

Medios de comunicacion 69

Organizaciones filantrépicas y benéficas 62

Autoridades farmacéuticas 59

Pacientes y grupos de pacientes 53

Profesionales del cuidado espiritual 50

Otras asociaciones 29

Farmacéuticos 26

Dentro de cada capitulo, las recomendaciones elegidas
como las mas importantes apareceran en primer lugar.
Todas las recomendaciones van acomparfiadas de una jus-
tificacién/reflexion, y de referencias bibliograficas. Ade-
mas, las cinco recomendaciones mejor valoradas incluirdn
también sugerencias para su puesta en préctica.

|
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(1) Puntuaciones sobre la
importancia relativa (rango
de1a156) y K-medias
para el andlisis de grupos.
El andlisis de grupos de
K-medias confirmd la exis-
tencia de dos niveles en la
clasificacion de los grupos
de interés: cinco grupos
tenian puntuaciones mas
altas (mas cercanas a la
K-media de 103,4) y nueve
grupos de interés obtuvie-
ron calificaciones més bajas
(mas cerca de la K- media
de52,4).
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12 Recomendacion

Los responsables politicos deben reconocer el valor social
y ético de los cuidados paliativos y modificar las estructu-
ras sanitarias, politicas y medidas de resultados con el fin
de garantizar el acceso universal a los cuidados paliativos
paratodos los pacientes que los necesiten. También deben
adoptar las medidas necesarias para garantizar un sistema
sanitario integro a fin de permitir un flujo continuo de pa-
cientes entre los distintos niveles de asistencia, de modo
que los pacientes con graves problemas puedan ser remi-
tidos a los niveles secundario y terciario, seglin sea nece-
sario, y volver a ser atendidos en su domicilio, si es posible.

Los pacientes con enfermedades crénicas degenerativas,
como el cancer, la insuficiencia cardiaca congestiva, la
enfermedad pulmonar obstructiva cronica y el VIH/
SIDA, desarrollan graves sintomas fisicos, psicosociales
y espirituales antes de morir (1)(2). Existen pruebas feha-
cientes de que los CP son beneficiosos para reducir gran
parte de este sufrimiento en los pacientes, asi como la
angustia psicosocial y espiritual o la angustia existencial
en las familias (3).

Hay pruebas solidas de que estos beneficios vienen
acompafiados de una reduccion del coste total de los cui-
dados (4). El ahorro de costes se consigue principalmente
al evitar investigaciones y tratamientos innecesarios de
la enfermedad, asi como ingresos en hospitales y unida-
des de cuidados intensivos (s-8). El valor de la asistencia
sanitaria es el resultado del equilibrio entre los beneficios
y los costes. Los CP han demostrado tener un impacto en
ambos componentes del valor.

— Implicar a las asociaciones nacionales en la promocion
delosCP.

— Defender ante los responsables politicos locales el
acceso a los cuidados paliativos como un derecho
humano.
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— Vincular la promocion a otras iniciativas, como el
movimiento de la asistencia integral a 1a persona, la
medicina preventiva y la promocién de la salud.

— Llevar a cabo una camparia de concienciacion publi-
ca centrada en el sufrimiento innecesario y la res-
ponsabilidad ética del gobierno.

— Incluir los cuidados paliativos como componente de
los planes o estrategias nacionales de enfermedades
no transmisibles.

Los responsables politicos deben garantizar el acceso
universal a los cuidados paliativos y su integracién en
el tratamiento de enfermedades.

Existen pruebas contundentes de que el valor de los
cuidados paliativos (beneficios en la reduccién del
sufrimiento y ahorro de costes de las intervenciones
innecesarias para ciertas enfermedades) aumenta
cuando los pacientes acceden a los cuidados paliativos
de forma temprana (integrados en el tratamiento de
enfermedades) en lugar de tarde (tras el fracaso de este
tratamiento).

32 Recomendacion

Los responsables politicos deben garantizar la formacion
universal en cuidados paliativos entre el personal sani-
tario que trata a pacientes con enfermedades crénicas
degenerativas. También deben modificar las estructuras,
los procesos y los resultados del sistema sanitario para
permitir que los pacientes con problemas mas complejos
puedan acceder a los cuidados paliativos secundarios y
terciarios.
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Los cuidados paliativos deben prestarse en el nivel pri-
mario (por el personal de la salud comunitaria y médicos
especialistas, como oncdlogos, cardidlogos, etc.); en el
nivel secundario (personal de asistencia sanitaria prima-
ria en consulta con especialistas en cuidados paliativos
para los pacientes con problemas mas graves); y en el
nivel terciario (especialistas en cuidados paliativos para
pacientes con los problemas mads graves y que se encar-
garan de la formacion y la investigacion en el &mbito de
los cuidados paliativos en la region).
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12 Recomendacion

Todas las instituciones académicas que ofrezcan titu-
laciones en campos relacionados con la salud deben
incluir asignaturas obligatorias sobre los Cuidados
Paliativos como parte de los planes de estudio de los
grados.

De acuerdo con el Comité de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (CESCR, por sus siglas en inglés),
los Estados miembros estdn obligados a garantizar el
acceso universal a los CP. Esta obligacion incluye el
deber de asegurar que el personal sanitario cumple
con los estandares de educacién adecuados (1). En
consecuencia, la OMS insta a los Estados miembros a
incorporar la formacion basica en CP en toda la ense-
fnanza profesional de grado relacionada con la medi-
cinay la enfermeria (2). En otras palabras, el derecho
internacional establece que los gobiernos y las institu-
ciones académicas de los Estados miembros propor-
cionen una formacién adecuada al personal sanitario
de acuerdo con los principios fijados por 1a OMS (3).

Los estudios también indican que la exposicién tempra-
nay continua de los estudiantes a la ensefianza en CP

se asocia con comportamientos positivos y un aumento
de la satisfaccion hacia los CP entre los estudiantes de
medicina (4). Los estudios también sugieren que los es-
tudiantes de enfermeria consideran que la formacién en
CP debe ser un componente esencial de su educacién, ya
que contribuye favorablemente a su desarrollo personal
y profesional (1).

Laintegracion completa de las asignaturas de CP en
todos los planes de estudio de los futuros trabajadores
sanitarios es tanto una obligacién segtin el derecho
internacional como una estrategia formativa basada en
la evidencia.
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— Aprobar una ley nacional donde la ensefianza en CP
sea obligatoria.

— Elaborar en equipo planes de estudios estandar
sobre cuidados paliativos interdisciplinarios.

— Los planes de estudio sobre CP deben combinar
componentes tedricos y practicos integrados en el
nivel de asistencia primaria.

— La ensefianza en cuidados paliativos debe ser ins-
truida por parte de profesores con experiencia clini-
ca que cuenten con un cargo académico.

— La financiacidn de los programas educativos debe
proceder de los presupuestos de educacion sanitaria
de los gobiernos.

— Cuando no se proporcione enseflanza en cuidados
paliativos, debe invitarse a expertos en CP para que
impartan conferencias sobre el tema con la intencién
de crear demanda.

22 Recomendacion

Incluir los cuidados paliativos como una asignatura en
los planes de estudio de las facultades de medicina 'y
enfermeria.

La formacion y la educacién formal en cuidados pa-
liativos es un componente esencial para todos los pro-
fesionales de la salud y su inclusion en los planes de
estudio de grado conlleva una mejor atencién clinica de
los pacientes. La educacion y la formacion en cuidados
paliativos mejora los conocimientos, las habilidades y
las competencias (especialmente en materia de comu-
nicacién) y mejora las actitudes respecto a los cuidados
(5). Los estudiantes que reciben formacion en cuidados
paliativos a nivel de grado afirman sentirse mejor como
profesionales y mds preparados para atender a todos
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los pacientes en todas las etapas de la enfermedad, asi
como al final de sus vidas (6)(7). Se ha observado una
tendencia a incluir la ensefianza obligatoria de los cui-
dados paliativos en varios paises del mundo (8). Existen
recomendaciones para el desarrollo de planes de estu-
dio de grado en medicina paliativa (o).

32 Recomendacion

Rec. 3. 1: Todas las universidades que se dediquen a la
formacioén de personal sanitario (médicos, enferme-
ros, farmacéuticos, trabajadores sociales, capellanes,
etc.) deberian incorporar asignaturas sobre «atencion
espiritual» y «espiritualidad y salud» como parte de las
asignaturas obligatorias de grado sobre paliativos.

Rec. 3.2: Las asignaturas obligatorias en grados sobre
cuidados paliativos para los estudiantes de sanidad
deberian disefiarse en equipos y ser interdisciplina-
rias, de tal manera que se evite un enfoque puramente
teorico.

Rec. 3.3: Todas las universidades implicadas en la
formacién de personal sanitario deben formar a edu-
cadores que sean plenamente capaces de impartir una
formacién interdisciplinar en equipo sobre cuidados
paliativos y contratarlos como profesores titulares.

Laintegracion de las asignaturas sobre cuidados
paliativos como parte de las ensefianzas de grado no
es suficiente para garantizar que el personal sanitario
reciba la formacion adecuada. Debe ir acompaiiada de
una adecuada gestién de la calidad de los contenidos
y el método de enseflanza. En Estados Unidos, como
en otros paises del mundo, los cuidados paliativos
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suelen ensefiarse simplemente como parte de otra
asignatura (10). Incluso cuando los cuidados paliativos
se incluyen en el plan de estudios como una asignatu-
ra en si, los estudiantes de enfermeria tienden a mos-
trar grados inconsistentes de autoeficacia y poca con-
fianza al graduarse (7). Por ello, es necesario un mayor
desarrollo para ofrecer una educacion de calidad.

Algunos estudios muestran que involucrar a los estu-
diantes de medicina en las practicas clinicas y en los
encuentros reales con los pacientes, al mismo tiempo
que se fomenta la reflexion de los estudiantes a través
de tareas de escritura reflexiva, les proporciona una
comprensién més profunda de los cuidados paliativos
e incluso les propone experiencias que les cambian

la vida (12)(13). Los estudiantes universitarios de en-
fermeria matriculados en una asignatura optativa
sobre cuidados paliativos descubrieron que escuchar
los testimonios de los pacientes y estar junto a ellos
les aportaba un gran valor educativo (14). Este tipo de
programas de formacién constituyen el campo emer-
gente de la «espiritualidad y salud». Los estudiantes
de medicina que han participado en programas de
formacidén en espiritualidad y salud han demostrado
poseer un mayor grado de conocimientos y habilida-
des, asi como actitudes més positivas, en compara-
cién con los estudiantes a los que no se les ha ofrecido
este tipo de formacion (i5). Se han demostrado efectos
similares en un proyecto que pone de manifiesto la
importancia de un enfoque de reflexion critica para la
formacién profesional en el &mbito sanitario (16). Im-
partir un programa de espiritualidad a los estudiantes
de enfermeria también parece tener efectos positivos
en sus competencias (17).

En este sentido, la Conferencia de Consenso Estadou-
nidense de 2009 (Pasadena, California) sugiere que
todos los programas de cuidados paliativos deberian
integrar el &mbito de los cuidados espirituales en sus
planes generales de mejora de la calidad. El motivo es
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que las cuestiones espirituales deben ser consideradas
como una de las constantes vitales del paciente, ya
que la atencién espiritual debe formar parte de cual-
quier modelo de atencién centrada en el paciente (i8).
Ademas, dado que los cuidados paliativos son funda-
mentalmente holisticos, requieren necesariamente
un enfoque interdisciplinario en equipo. Por lo tanto,
la formacidén en cuidados paliativos debe fomentar la
capacidad de trabajar en equipo de forma eficaz. Ya

se ha demostrado que la formacién interdisciplinar

y multiprofesional de los estudiantes de medicina
mejora la autoeficacia y el conocimiento de las cues-
tiones bésicas sobre los cuidados paliativos (19). De ahi
que la Conferencia Internacional de Consenso de 2013
(Ginebra, Suiza) recomiende que, ademads de integrar
la educacion en cuidados paliativos en la formacion
de grado de los estudiantes del ambito de la salud, se
hagan esfuerzos para elaborar continuamente planes
de estudio que cubran la asistencia espiritual, la au-
toconciencia, la sensibilidad cultural y la evaluacién
espiritual (20).
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12 Recomendacion

El personal sanitario que trabaja suministrando cuida-
dos paliativos debe recibir la certificacién adecuada y
seguir formandose para mantener los niveles de com-
petencia adecuados.

Ademads de exigir que los estudiantes de medicinay
enfermeria cuenten con formacion basica en materia
de CP, la OMS insta a los Estados miembros a garan-
tizar formacién de nivel intermedio a todo el perso-
nal sanitarios que se encuentre habitualmente con
pacientes que sufren enfermedades potencialmente
mortales y a integrar totalmente los CP en la atencién
sanitaria en todos los &mbitos, destacando especifi-
camente los contextos comunitarios, y a lo largo del
curso de las enfermedades avanzadas. Los Estados
miembros también deben ofrecer formacién especia-
lizada para preparar al personal sanitario que vaya a
dedicarse a algo mas que la prdctica rutinaria de CP (1).
Esto implica que el personal sanitario debe recibir la
certificacién adecuada una vez que haya adquirido las
competencias que exigen las normas de certificacion.
La formacion especializada es sumamente importante
en aquellos lugares donde el papel de los especialistas
en CP todavia no se ha institucionalizado.

— Llegar a los consejos nacionales de medicina y enfer-
meria y alos Ministerios de Sanidad y Educacién a
través de las Asociaciones Nacionales para promover
el reconocimiento de los Cuidados Paliativos como
especialidad.

— Establecer un grupo de trabajo entre los miembros
del consejo de medicina y el consejo de enferme-
ria con expertos en cuidados paliativos en el pais
para determinar el nivel minimo de competencias,
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conocimientos y habilidades en cuidados paliati-
vos, y los afios de dedicacién requeridos para ser
reconocido como profesional de CP.

— Normalizar la formacidén de los profesionales de la
salud con programas de certificacion basica y de
especialidad segun el proceso de certificacion oficial
de los profesionales de la salud de cada pais.

22 Recomendacion

Todo el personal sanitario que se dedique a los cuida-
dos paliativos debe seguir forméndose para adquirir
conocimientos y habilidades en otras disciplinas rela-
cionadas con su propia profesion, al mismo tiempo que
aplica de manera sencilla un enfoque de equipo inter-
disciplinario en la practica.

El personal sanitario debe completar su formacién
profesional especializada con una enseflanza interdis-
ciplinar continua. Dado que la asistencia integral se
basa en los principios éticos de la atencion centrada
en el paciente y el holismo, el desarrollo de compe-
tencias multidisciplinares es una obligacion moral del
personal sanitario (;). Seguin un estudio cualitativo, los
propios médicos estdn de acuerdo con la necesidad de
una formacion continua que se centre en la practica

y sea interprofesional, ya que la formacion de grado

es insuficiente para los entornos clinicos de la vida
real (3). Por lo tanto, es imprescindible que el personal
sanitario siga adquiriendo conocimientos bdsicos en
otras disciplinas relevantes, ademas de adquirir com-
petencias dentro de su especialidad. Para poder llevar-
lo ala préctica, es necesario que desarrollen capacida-
des para el trabajo en equipo interdisciplinario.
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32 Recomendacion

Todo el personal sanitario que se dedique a los cui-
dados paliativos debe promover la espiritualidad del
individuo mediante programas de espiritualidad y
autocuidado, de tal manera que se le habilite para
evaluar el malestar espiritual y proporcionar un nivel
adecuado de atencién espiritual.

El desarrollo de la propia espiritualidad constituye

un elemento crucial para este tipo de habilidad de
equipo. Esto se debe a que la dindamica del equipo se
centra en el respeto y la comprension mutuos, lo que a
su vez requiere la capacidad de reflexionar sobre uno
mismo y sobre los demds (2). Por ello, la Conferencia
Internacional de Consenso de 2013 recomienda que
todos los miembros de los equipos de cuidados pa-
liativos reciban formacion en cuidados espirituales,

y que sigan formandose de manera voluntaria para
adquirir competencias relacionadas con el autocui-
dado, la autorreflexion y la practica reflexiva (4). Los
estudios parecen demostrar que un programa de
espiritualidad puede promover el bienestar psicold-
gico y espiritual de los enfermeros, lo que, a su vez,
puede contribuir a crear un entorno de asistencia mas
eficaz (5). Los cuidados paliativos que sean realmente
holisticos y se realicen en equipo también requieren
que los profesionales se comprometan con un nivel
adecuado de asesoramiento espiritual. Por lo tanto, el
personal sanitario debe seguir cuiddndose a si mismo,
de modo que pueda estar siempre atento y ser lo sufi-
cientemente sensible como para reconocer de manera
adecuada la angustia espiritual (3).
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12 Recomendacion

Todos los hospitales y centros de salud deberian garan-
tizar el acceso asequible a los medicamentos de cuida-
dos paliativos incluidos en la Lista Modelo de Medica-
mentos Esenciales de la OMS, en particular a la morfina
oral de liberacién inmediata. También deberian aceptar
la disponibilidad de Cuidados Paliativos como un impe-
rativo moral y ético.

Por desgracia, la ciencia médica moderna, basada
cada vez més en la tecnologia, se ha centrado tanto en
la enfermedad que ha dejado de lado al ser humano.
El sufrimiento relacionado con la salud suele pasarse
por alto.

Los persistentes intentos de tratar la enfermedad, a
pesar de la inutilidad del tratamiento, provocan, ade-
mas de sufrimiento fisico, social y mental, dificultades
econdmicasy angustia espiritual. En su discurso a los
participantes en el pleno de la PAV (Sala Clementina, 5
de marzo de 2015) el papa Francisco dijo: «Por ello, acojo
con satisfaccion vuestros esfuerzos cientificos y cultu-
rales para que los CP puedan llegar a todos los que los
necesitan. Animo a los profesionales y los estudiantes
a que se especialicen en este tipo de asistencia que no
es menos valiosa por el hecho de no salvar vidas. Los
CP consiguen algo igualmente importante: valorar a la
personax (1).

La Asamblea Mundial de la Salud en su historica Re-
solucion de 2014 (2) hizo un llamamiento a todos los
Estados miembros para integrar los CP en la asistencia
sanitaria en todos los niveles (primario, secundario y
terciario) a lo largo de todo el proceso (desde el momen-
to en que comienza el sufrimiento relacionado con la
salud hasta la muerte del paciente y, posteriormente,
en forma de apoyo al duelo para la familia).
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— Garantizar la formacion de todo el personal en los
aspectos basicos de los CP.

—Establecer una estrategia de integracion de los
cuidados paliativos para hospitales o centros de
salud.

—Fijar un conjunto minimo de datos para supervisar
la calidad de la asistencia en el avance de la enfer-
medad vy el final de la vida.

22 Recomendacion

Rec. 2.1: Aceptar la prestacion de cuidados paliativos
como imperativo moral y ético.

Rec. 2.2: Establecer un servicio de cuidados paliativos
como parte de la actividad habitual, basado principal-
mente en el cuidado domiciliario con un servicio de
hospitalizacion cuando sea necesario.

Rec. 2.3: Garantizar la formacion de todo el personal
en los aspectos basicos de los cuidados paliativos para
garantizar un enfoque paliativo en toda la asistencia
sanitaria.

Rec. 2.4: Garantizar la disponibilidad de al menos un
médico y una enfermera en cada institucién con forma-
cién especializada en cuidados paliativos.

La salud, segun la Organizacion Mundial de la Salud,
no es solo la ausencia de enfermedad, sino un estado
de completo bienestar fisico, social y mental. Desa-
fortunadamente, la ciencia médica moderna, basada
cada vez més en la tecnologia, se ha centrado tanto en
la enfermedad que puede olvidarse del ser humano.
A menudo se ignora el sufrimiento relacionado con la
salud. Los persistentes intentos de combatir la enfer-
medad, pese a la inutilidad del tratamiento provocan,
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ademads de sufrimiento fisico, social y mental, la ruina
econdmicay la angustia espiritual. En su discurso en
Radio Vaticano el 5 de marzo de 2015, titulado «Los
ancianos son una riqueza, no se pueden olvidar», el
papa Francisco dijo: «Por ello, acojo con satisfaccion
vuestros esfuerzos cientificos y culturales para que los
CP pueda llegar a todos los que los necesitan. Animo a
los profesionales y los estudiantes a que se especiali-
cen en este tipo de asistencia que no es menos valiosa
por el hecho de no salvar vidas. Los CP consiguen algo
igualmente importante: valorar a la persona» ().

La Asamblea Mundial de la Salud en su histoérica re-
solucién de 2014 (;) hizo un llamamiento a todos los
Estados miembros para integrar los CP en la asistencia
sanitaria en todos los niveles (primario, secundario y
terciario) a lo largo de todo el proceso (desde el mo-
mento en que el sufrimiento relacionado con la salud
hasta la muerte del paciente y, posteriormente, en
forma de apoyo al duelo para la familia).
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12 Recomendacion

Los representantes de las Asociaciones Nacionales
deben ser defensores efectivos y trabajar con sus go-
biernos para poner en préctica en sus paises el marco
politico internacional, que incluye convenciones, reso-
luciones y declaraciones (es decir, el documento final
de la UNGASS, Agenda 2030, Resolucion de la AMS).

Los pacientes que requieren de CP suelen tener diver-
sas enfermedades que se superponen y pueden estar
en casa, en centros de cuidados de larga duracién, en
residencias de ancianos y en hospitales. La prestacién
de servicios integrales a los pacientes requiere de
equipos multidisciplinares que pueden trabajar en el
sistema sanitario publico, en la iglesia o en sectores no
gubernamentales (1).

Estos equipos deben planificar sus intervenciones en
funcion de las necesidades del paciente, ya sea adulto
o nifio, y de su familia (2). Para desarrollar las habilida-
des y mejorar sus conocimientos, los miembros de los
equipos multidisciplinares se valen de las directrices y
recomendaciones de asociaciones y sociedades de CP
que suelen colaborar con gobiernos, otros organismos
de la sociedad civil, donantes y promotores de los CP
para fomentar redes funcionales de capacidad, pres-
tacion de servicios e investigacion (3). De este modo

se construye un sistema que puede llegar incluso a las
comunidades mas desfavorecidas donde no llegan los
sistemas sanitarios convencionales (4).

— Poner en marcha talleres de promocion con repre-
sentantes de asociaciones nacionales para capacitar
a los representantes de la sociedad civil de modo que
adquieran las habilidades para llevar a cabo campa-
fias y estrategias de promocion eficaces.
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— Las asociaciones nacionales tienen la potestad y la
legitimidad para solicitar y exigir a sus gobiernos la
aplicacién de las politicas y los marcos internaciona-
les que exigen la inclusidn de los cuidados paliativos
en las politicas y programas nacionales, el fortale-
cimiento de los programas sobre ENT y la adopcién
de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) en la
Agenda 2030.

— Trabajar para definir las normas nacionales en ma-
teria de cuidados paliativos, incluida la educaciéon y
formacidén primaria y especializada en cuidados pa-
liativos, y colaborar con las partes interesadas, tanto
gubernamentales como no gubernamentales, para
desarrollar una estrategia nacional de cuidados palia-
tivos integrada en la asistencia sanitaria universal.

22 Recomendacion

Las asociaciones y sociedades profesionales y todas las
partes interesadas no gubernamentales deben apro-
vechar las oportunidades para trabajar en los paises

y extender los cuidados paliativos a los pacientes en
los hogares, las comunidades, los hospitales y los hos-
picios, aun cuando los sistemas sanitarios nacionales
evolucionan para incluir los cuidados paliativos.

32 Recomendacion

Las asociaciones también deben respaldar la creaciéon
de competencias y la investigacion, asi como el desa-
rrollo y la documentacion de las mejores practicasy el
aprendizaje de cuidados paliativos en los paises en los
que trabajan.
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42 Recomendacion

Las asociaciones también deben trabajar para apro-
vechar las fuentes alternativas de financiacién de los
cuidados paliativos con el fin de complementar los
presupuestos gubernamentales. Los organismos de
financiacidn no deben excluir a estas asociaciones,
ya que a menudo sirven de complemento a los es-
fuerzos gubernamentales y, en algunos casos, son las
pioneras en la implantacién de los sistemas guberna-
mentales.

Los pacientes que necesitan CP suelen tener diversas
enfermedades que se superponen y pueden estar en
casa, en centros de cuidados de larga duracién, en
residencias de ancianos y en hospitales. La prestacion
de servicios integrales a estos pacientes requiere de
equipos multidisciplinares que pueden trabajar en el
sistema sanitario publico nacional, en la iglesia o en
sectores no gubernamentales (1).

Estos equipos profesionales deben trabajar de manera
conjunta con las necesidades del paciente, ya sea adul-
to o nifio y de su familia (s). Desarrollar la profesiona-
lidad de estos equipos multidisciplinares para ofrecer
servicios donde se necesiten suele depender de la exis-
tencia de asociaciones y sociedades profesionales fun-
cionales que a menudo trabajan con gobiernos, otros
organismos de la sociedad civil, donantes y promotores
de los CP para fomentar redes funcionales de capaci-
dad, prestacion de servicios e investigacion (3). De este
modo se construye un sistema que puede llegar incluso
alas comunidades mas desfavorecidas donde no llegan
los sistemas sanitarios convencionales (7).
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12 Recomendacion

Las organizaciones internacionales deben alentar a los
Estados miembros de la OMS a elaborar politicas y pro-
cedimientos para aplicar la Resolucion 67/19 de la AMS
como parte integrante de sus estrategias, y a cumplir la
Agenda 2030 para alcanzar los Objetivos de Desarrollo

Sostenible, prestando especial atencion a las necesida-
des de los nifios y las personas mayores.

Al reconocer que mas del 75 % de la poblacién no tiene
acceso a los servicios de CP, los Estados miembros de

la OMS aprobaron por unanimidad la Resolucién 67/19
de la AMS en 2014. En 2015, los Estados miembros de

la ONU aprobaron por unanimidad la Agenda 2030
para el Desarrollo Sostenible con el compromiso de «no
dejar a nadie atras». No dejar a nadie atrds significa que
los Estados miembros de la ONU deben colaborar para
elaborar politicas y procedimientos integrados, basados
en los derechos humanos, con el fin de lograr los princi-
pales objetivos en materia de salud publica. Las politi-
cas de salud publica basadas en los derechos humanos
ponen los servicios integrados y centrados en la perso-
na a disposicién de todos los ciudadanos, migrantes y
refugiados de todas las edades en todos los entornos: el
hogar, el albergue o el hospicio, la clinica rural o urbana,
el hospital y los centros de estancia prolongada, como
las residencias de ancianos y los centros penitenciarios
M@B)@)(5)(6)(7)(8)(9)(10).

22 Recomendacion

La mision de la Santa Sede en la sede de la ONU debe
servirse de un Libro Blanco elaborado sobre la importan-
cia de los cuidados paliativos y los medicamentos regu-
lados para lograr los Objetivos Mundiales (Agenda 2030)
como base para la redaccién de las contribuciones y las
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intervenciones previstas en la sede de la ONU, el ECO-
SOC, organizaciones funcionales y 6rganos subsidiarios.

El Objetivo 3 de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sos-
tenible en 2015, «<Una vida sana para todos en todas las
edades», incluye la meta 3.8, Cobertura Sanitaria Uni-
versal (CSU) y Acceso a Medicamentos. Sin embargo,

la mayoria de las delegaciones de la ONU que debaten
sobre la Agenda 2030 no saben que los cuidados palia-
tivos (porque el texto no los especifica) estan incluidos
en la CSU (definicién de la OMS), y que los «medica-
mentos esenciales» engloban los medicamentos de CP
regulados internacionalmente, como la morfina (Lista
modelo de la OMS). Es importante sefialar que la obten-
cién de la meta 3.8 implica la integracion de los cuida-
dos paliativos en los sistemas de salud publica segun la
Resolucién 67/19 de la AMS.

Como los cuidados paliativos son una especialidad
meédica relativamente nueva y una cuestion reciente
parala ONU, son pocos los documentos de la ONU que
contienen un «discurso consensuado» referente a los
cuidados paliativos, lo que dificulta la implantacién
de un nuevo programa. La elaboracion de un discurso
consensuado requiere la participaciéon comprometida
e informada de diplomaticos con experiencia en mi-
siones que puedan y estén dispuestos a promover los
cuidados paliativos.

Los diplomaticos de la Santa Sede podrian desempefiar
ese papel en todas las oficinas de la ONU, una vez que

se hayan informado sobre el tema y tengan a mano los
documentos basicos. Hasta la fecha, los delegados de

la Santa Sede en Nueva York, Ginebra y Viena no han
hecho declaraciones a favor de la integracion de las po-
liticas basicas relacionadas con los cuidados paliativos
que incluyan el acceso a los medicamentos regulados en
los debates y discusiones relacionadas con la salud, los
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derechos humanos, las personas mayores y la Agenda
2030. Puede deberse a que el personal de la mision no es
consciente de la importancia de los cuidados paliativos
en la agenda de la ONU y no tiene acceso a un «discurso
consensuado» que pueda proponer para afiadir al texto
durante los procesos de redaccion o en las intervencio-
nes preparadas. La Santa Sede podria colaborar en la en-
sefianza de otras misiones en los organismos de la ONU
mediante la difusién de un libro blanco que contenga
definiciones, explicaciones, un discurso consensuado y
sugerencias para los textos propuestos, asi como a través
de sesiones informativas técnicas y eventos paralelos

en conferencias importantes y foros de alto nivel. Los
resultados serdn: 1) las actas oficiales de reuniones que
incluyan declaraciones de la Santa Sede sobre los cuida-
dos paliativos y los medicamentos; y 2) un conjunto de
discursos consensuados sobre los cuidados paliativos y
los medicamentos regulados (11-17).

2. Recommendations of the Eu-
ropean Association for Palliative
Care (EAPC) for the development
of undergraduate curricula in
palliative medicine at European
medical schools. [Internet]. Dis-
ponible en: http://www.eapcnet.
eu/ Themes/Education/ Medical/
CurriculumUpdate.aspx
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12 Recomendacion

Los medios de comunicacién deben participar en la
creacién de una cultura de entendimiento en torno a la
enfermedad avanzaday al papel de los cuidados palia-
tivos a lo largo de la vida y como parte de la Cobertura
Sanitaria Universal (CSU).

Entre el publico general y el personal sanitario existe

la falsa creencia de que los CP son un sinénimo de asis-
tencia al final de la vida ;). Los CP no estdn destinados
solo a enfermos terminales. Con esta idea surge el impe-
rativo de que los pacientes reciban CP en una fase mas
temprana de la trayectoria de su enfermedad (»), lo que
requiere un cambio cultural que comienza con los mé-
dicos y llega a la poblacion en general.

22 Recomendacion

Los medios de comunicacién deben utilizar como fuen-
tes de informacion a personas que hayan experimenta-
do o se hayan acercado de alguna manera a los cuidados
paliativos, ya sea suministrandolos o recibiéndolos.

Dado los malentendidos y la confusién que a menudo
se producen en la prensa y los medios de comunicacién
respecto a los CP, convendria que los medios de comu-
nicacion contaran con mejores fuentes de informacion.
Sabemos que los politicos son normalmente los encar-
gados de transmitir la informacién relacionada con los
CP alos periodicos y, en menor medida, los profesiona-
les sanitarios cuando se necesita algin tipo de dato téc-
nico, y que suelen ser situaciones controvertidas (3). Las
referencias a los CP estdn relacionadas principalmente
con los debates sociopoliticos vinculados a las propues-
tas de los responsables politicos sobre la asistencia al
final delavida (4).

MEDIOS DE
COMUNICACION

Justificacion

Justificacion
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32 Recomendacion

Teniendo en cuenta el beneficio potencial global para
la humanidad, los medios de comunicacion deben dar
importancia a la atencién sanitaria y a los cuidados
paliativos, destacando el valor de la asistencia total que
proporciona bienestar fisico, social, emocional y espiri-
tual, y resaltando las historias positivas inspiradoras de
pacientes, familiares y cuidadores.

Normalmente, los medios de comunicacién enfocan
los cuidados paliativos de forma negativa, asocidndolos
por lo general con la eutanasia, la muerte y el sufri-
miento; y dejan de lado la mejora de la calidad de vida
de quienes se enfrentan a sus ultimos momentos, la
gratitud que sienten muchos pacientes y familiares y
muchas otras ventajas que ofrecen los cuidados palia-
tivos (s) (6).

4> Recomendacion

Los medios de comunicacién deben aumentar su
presencia en las noticias de todos modos, de tal
manera que los cuidados paliativos se conviertan en
ocasiones en el foco de la actualidad.

El publico general y la sociedad apenas oyen hablar de
los cuidados paliativos. Este es uno de los principales
retos para el desarrollo y 1a integracion de los cuidados
paliativos en el sistema sanitario (3). Si los medios de
comunicacion prestaran atencién e informaran sobre
los cuidados paliativos, mejoraria su presencia en la
sociedad, ya que la prensa es uno de los principales
generadores de conocimiento y opinién publica (s).
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12 Recomendacion

Los individuos y las organizaciones que se dedican a
los cuidados paliativos deben comprometerse, educary
abogar por que las organizaciones filantrépicas y bené-
ficas apoyen el desarrollo de los cuidados paliativos y la
puesta en prdctica de los servicios.

Los CP deben integrarse en los sistemas sanitarios
nacionales de todo el mundo. Los gobiernos nacionales
no han proporcionado la financiacién adecuada para
apoyar el desarrollo de los CP y las organizaciones no
gubernamentales, las organizaciones profesionales,
las fundaciones, las organizaciones religiosas, las or-
ganizaciones benéficas, los fondos de beneficencia y
las agencias de desarrollo han desempefiado un papel
importante en el desarrollo de los hospicios y los CP,
anivel internacional y comunitario, al proporcionar
apoyo médico y social.

Ante la posibilidad de que los gobiernos ofrezcan una
cobertura sanitaria universal y un paquete bdsico de
CP, todas las organizaciones donantes deben trabajar
con los proveedores de CP para desarrollar sistemas
innovadores de apoyo educativo y social (1-4).

22 Recomendacion

Debe realizarse un seguimiento de los donantes de
cuidados paliativos y de hospicio y presentarse en

una reunion de donantes existentes y potenciales. Los
donantes participantes deben presentar las estrategias
de sus programas, los logros y las ensefianzas extraidas
y elaborar un plan de accién para abordar las necesida-
des no satisfechas.

INSTITUCIONES
FILANTROPICAS
Y BENEFICAS

Justificacion
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Y BENEFICAS

Justificacion

Justificacion

Los cuidados paliativos se estan extendiendo lenta-
mente por todo el mundo, pero las organizaciones que
actualmente financian la politica, los servicios, la edu-
cacion y la formacion y la sensibilizacién relacionados
con los cuidados paliativos, y la politica de medica-
mentos no son muy conocidas por los proveedores de
cuidados paliativos que buscan apoyo. Un seguimiento
detallado y una descripcion de la financiacion de los
donantes regionales y nacionales, como fundaciones
privadas, fundaciones empresariales, agencias nacio-
nales de desarrollo, organizaciones benéficas y otras
organizaciones, serviria como base de datos de recursos
para los programas de cuidados paliativos (s-g).

32 Recomendacion

Los donantes que financian dreas de programas simi-
lares, como la educacion o el desarrollo de servicios,
deberian unirse para formar una colaboracién de do-
nantes que permita aprovechar y aumentar el apoyo a
los programas.

No se cuenta con suficiente financiacion para el de-
sarrollo y la prestacidn de cuidados paliativos a nivel
local, nacional o regional. Los donantes que se unan
para apoyar programas de cuidados paliativos similares
podrian aprovechar sus recursos y aumentar la canti-
dad de financiacion disponible para los programas de
cuidados paliativos (9-14).
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12 Recomendacion

La morfina (preferentemente de formulacién oral de
liberaciéon inmediata) es el medicamento preferido para
el tratamiento del dolor moderado-fuerte provocado
por el cancer y los cuidados paliativos, y debe estar dis-
ponible y ser accesible. Ningiin gobierno deberia apro-
bar la morfina de liberacion modificada, los parches
transdérmicos de fentanilo o la oxicodona de liberacion
retardada sin garantizar también una amplia disponibi-
lidad de morfina oral de liberacién inmediata.

La OMS recomienda la morfina como opioide fuerte
de primera linea para el tratamiento del dolor modera-
do-fuerte provocado por el cdncer en adultos y nifios
(-4). Aunque estd disponible en diferentes formulacio-
nes (3-4), se recomienda disponer de morfina oral de
liberacion inmediata que sea barata por motivos como
la asequibilidad y la flexibilidad de uso. Aunque tam-
bién deben estar disponibles otros opioides mds nue-
vos y potentes, su disponibilidad no debe considerarse
como un sustituto de la morfina.

22 Recomendacion

Debe facilitarse una lista de medicamentos esenciales para
los cuidados paliativos que incluya farmacos asequibles.

Los pacientes con enfermedades que acortan la vida,
incluidas las oncoldgicas y las no oncoldgicas, pueden
sufrir debido al dolor y a una amplia gama de otros
sintomas (s-6). La disponibilidad de medicamentos para
combatir el dolor y otros sintomas es un aspecto esen-
cial de los cuidados paliativos, ya que muchos de los
sintomas que experimentan los enfermos terminales
pueden tratarse eficazmente con medicamentos senci-
llos y asequibles. La 202 edicion de la Lista Modelo de

AUTORIDADES
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Justificacion

Justificacion
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Medicamentos Esenciales de la OMS que salié en 2017
yla 62 edicién de la Lista Modelo de Medicamentos
Esenciales para Nifios de la OMS incluyen una seccion
dedicada a los «<Medicamentos para el dolor y los cui-
dados paliativos» (3-4). Los medicamentos enumerados
son esenciales para combatir el dolor y otros sintomas
comunes en los pacientes que reciben cuidados paliati-
vos. La Lista de Medicamentos Esenciales para Cuida-
dos Paliativos de 1a IAHPC es una lista més completa (7).
Estas listas pueden utilizarse para orientar la elabora-
cién de listas modelo en los paises, teniendo en cuenta
la asequibilidad.

Debe tenerse en cuenta que la disponibilidad de los
medicamentos esenciales para los cuidados paliativos
es un componente y no un sustituto de los cuidados
paliativos integrales.

32 Recomendacion

Para garantizar la disponibilidad y accesibilidad de los
medicamentos regulados necesarios para los pacientes
que reciben cuidados paliativos, las autoridades farma-
céuticas deben trabajar para lograr un equilibrio respecto
a las politicas nacionales sobre medicamentos regulados.

Las normativas restrictivas que limitan la disponibili-
dad y la accesibilidad a los medicamentos regulados,
incluidos los analgésicos opidceos, siguen suponiendo
un obstdculo para el tratamiento del dolor en muchos
paises (8). Del mismo modo, el mal uso de los medica-
mentos regulados resultante de la falta de control o de
la comercializacion engafiosa de nuevos opioides/for-
mulaciones tiene un impacto negativo en el tratamiento
del dolor. Se pide a las autoridades farmacéuticas que
trabajen en colaboracion con los organismos interesados
para revisar las politicas nacionales de regulacién de los
analgésicos opidceos guidndose por las recomendacio-
nes de la OMS (9).
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a o PACIENTES
12 Recomendacion Y GRUPOS DE

PACIENTES
Los pacientes y los grupos de pacientes podrian ser de gran

ayuda para elaborar y exigir una campaiia de alfabetiza-
cién sanitaria para todos los pacientes con necesidades de
CPy sus familias con el fin de aumentar el conocimiento y
la comprension sobre los cuidados paliativos y su papel en
el proceso de toma de decisiones.

El analfabetismo sanitario, incluso en los paises donde los Justificacion
cuidados paliativos se han desarrollado bien, es un obsta-
culo para la integracion temprana de los CP que mejora la
terapia (1). De manera errénea, es posible que algunos pa-
cientes consideren que aliviar los sintomas es una forma de
acelerar la muerte (7). Existe un considerable analfabetismo
sanitario y tanto los pacientes como sus familias no se dan
cuenta de que los CP pueden administrarse de forma si-
multdnea a las terapias activas centradas en la enfermedad
(). Laeducacion dirigida a estos grupos puede ayudar a
desmontar los mitos de que los CP aceleran la muerte o son
solo un medio de asistencia para los pacientes terminales.

22 Recomendacion

Los pacientes con cuidados paliativos y los grupos de pa-
cientes necesitan la informacion y las herramientas nece-
sarias para difundir el conocimiento a una gran variedad
de niveles diferentes (3) (4).

La falta de conocimiento, el infratratamiento y el sobre- Justificaciéon
tratamiento conducen a futilidad (s), causan dafio a los
pacientes y acortan su vida en lugar de apoyar su capaci-
dad para resistir y solucionar problemas y sintomas inter-
medios. La informacion sobre los CP favorece a la sociedad
(6). Su disponibilidad publica nos aporta palabras clave y
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muestra como encontrar informacion. Al mismo tiempo,
es necesario poner en marcha las herramientas necesarias,
prepararlas a través de Internet para su uso electrénico,
versiones impresas, presenciales o tutoriales. Las personas
no cuentan con formacién, pero deben saber hacer pre-
guntas utiles y necesitan las herramientas adecuadas para
encontrar respuestas de cara a la toma de decisiones com-
partida y al consentimiento informado (7-8-9).
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12 Recomendacion

Las instituciones religiosas y los grupos encargados del
cuidado espiritual deben cooperar para incluir el cuida-
do espiritual, que engloba la evaluacion continua de la
angustia y el bienestar espirituales, en las directrices de
cuidados y como un componente de la prestacion ruti-
naria de cuidados paliativos.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha recono-
cido el cuidado espiritual como un elemento obligatorio
de los CP. La angustia espiritual (sufrimiento espiritual
o existencial) es una cuestion que debe ser abordada por
todos los miembros del equipo para poder proporcionar
la mejor calidad de cuidados tanto a los pacientes como
a sus familiares y contribuir a aliviar su sufrimiento. Va-
rias conferencias de consenso estadounidenses e inter-
nacionales han elaborado definiciones y modelos para
abordar la angustia espiritual en el &mbito clinico ().

Los lideres religiosos deben abogar por la inclusion

del cuidado espiritual interprofesional en los CP y por

la formacién adecuada de todos los médicos para que
proporcionen cuidados espirituales a los pacientes y sus
familias. Del mismo modo, deben promover el desarrollo,
la formacién y la ayuda para contar con la cantidad ade-
cuada de capellanes en todos los entornos sanitarios (2-3).

22 Recomendacion

Rec. 2.1: Incluir el cuidado espiritual interprofesional
como un componente obligatorio de los cuidados paliati-
vos longitudinales en los planes de estudios de todas las
enseflanzas relacionadas con la medicina, la enfermeria,
el trabajo social, la teologia y otras de cardcter preprofe-
sional. El contenido variard en funcion del papel clinico
que ocupe cada uno de estos profesionales.
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Rec. 2.2: Incluir una ensefianza educativa interprofesio-
nal continua para todo el personal sanitario que se dedi-
que a los cuidados paliativos, entre ellos los capellanes
y el clero que participan en la asistencia a pacientes con
cuidados paliativos.

Rec. 2.3: El cuidado espiritual forma parte de los cuida-
dos paliativos habituales y se encuentra integrado en las
politicas de admisién y en la evaluacién continua de la
angustia y el bienestar espirituales.

Ademas de los aspectos clinicos de los cuidados espiri-
tuales existe una serie de mandatos éticos por los que
todos los sistemas sanitarios deben honrar la dignidad
de todas las personas. Las organizaciones religiosas, en
particular, pueden liderar los esfuerzos para garantizar
que todas las personas sean tratadas con dignidad, ten-
gan derecho a la evaluacion y al alivio del sufrimiento y
tengan acceso al cuidado espiritual interprofesional (4).
Estos modelos se basan en el reconocimiento de que la
espiritualidad, entendida en sentido amplio, es un ele-
mento fundamental de los cuidados paliativos. Todos
los médicos proporcionan cuidados espirituales gene-
rales; los capellanes sanitarios y los profesionales de los
cuidados espirituales son los expertos en la prestacion
de cuidados espirituales.

Los clérigos y otros profesionales religiosos, aunque no
sean miembros del equipo médico, proporcionan cui-
dados religiosos en entornos comunitarios y también
se les debe formar en los aspectos clinicos del cuidado
espiritual. Todos los estudiantes de ambitos de la salud,
teologia y los capellanes sanitarios deben tener cono-
cimientos basicos sobre el cuidado clinico espiritual,
como complemento al cuidado pastoral; los contenidos
mas avanzados dependen de la funcién de cada profe-
sién en el &mbito clinico.
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Ademas de los aspectos clinicos de los cuidados espiri-
tuales existe una serie de mandatos éticos por los que
todos los sistemas sanitarios deben honrar la dignidad
de todas las personas. En particular, las organizaciones
religiosas pueden liderar los esfuerzos para garantizar
que todas las personas sean tratadas con dignidad, ten-
gan derecho a la evaluacion y al alivio del sufrimiento y
tengan acceso al cuidado espiritual interprofesional.
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12 Recomendacion

Las asociaciones y sociedades profesionales que no sean
de CP deben alentar a las organizaciones de derechos
humanos para que consideren las declaraciones exis-
tentes y pongan en marcha estrategias cuyo objetivo

sea promover el desarrollo de los cuidados paliativos en
todo el mundo en el marco de los derechos humanos.

Muchas instituciones y organizaciones han reconocido
el alivio del dolor y los CP como un derecho humano (-s).

22 Recomendacion

Alentar y colaborar con otras organizaciones profe-
sionales para elaborar directrices sobre el uso de los
cuidados paliativos con el fin de tratar enfermedades
especificas.

La OMS, en su Atlas Mundial de Cuidados Paliativos, es-
tima que 20 millones de pacientes al afio, de los cuales
19 millones son adultos y 1 millén son nifios, se benefi-
ciarian de los cuidados paliativos al final de la vida. La
cifra asciende a 40 millones si se tienen en cuenta las
necesidades de los enfermos graves antes de su ultimo
afio de vida. Los pacientes con cancer, VIH y una amplia
variedad de enfermedades no transmisibles son can-
didatos para recibir cuidados paliativos. Los especia-
listas en enfermedades especificas han reconocido los
cuidados paliativos y han elaborado directrices sobre
cuidados paliativos en pacientes con tuberculosis, en-
fermedades cardiacas, VIH, cancer y cuidados renales,
neuroldgicos e intensivos (6-15).
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Y SOCIEDADES QUE
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12 Recomendacion

Los farmacéuticos deben desempefiar un papel ac-
tivo en los equipos de cuidados paliativos al evaluar

la conveniencia de los medicamentos recetados a los
pacientes, asegurar la dispensacion a tiempo, educar
alos miembros del equipo respecto a las interacciones
farmacoldgicas y asegurar que los pacientes y los cui-
dadores entiendan la pauta recetada para garantizar la
fidelidad al tratamiento.

22 Recomendacion

Los farmacéuticos deben trabajar para proporcionar me-
canismos eficientes para la preparacion extemporanea
de formas farmacéuticas de dosificacion no estandary
deben encontrar la manera de que el paciente pueda dis-
poner y acceder a ellas, sobre todo cuando no hay formu-
laciones genéricas o mas baratas disponibles en el pais.

32 Recomendacion

Los farmacéuticos deben ensefiar a los pacientes, a las
familias y a los médicos como garantizar la eliminacién
seguray legal de todos los medicamentos una vez que
el paciente haya fallecido, para lo que deben establecer
y mantener la comunicacion con los organismos regu-
ladores y de concesion de licencias para garantizar una
dispensacién y uso seguros, especialmente de medica-
mentos regulados, como los analgésicos opioides.

Los pacientes que reciben CP a menudo deben tomar
varios medicamentos al mismo tiempo y, como resulta-
do, corren més riesgo de que se produzcan interacciones
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farmacoldgicas y problemas relacionados con los medi-
camentos esenciales para CP. Los farmacéuticos cono-
cen los medicamentos y sus efectos mejor que cualquier
otro miembro del equipo médico y, por lo tanto, son los
que estan mejor preparados para detectar posibles pro-
blemas y hacer las recomendaciones oportunas (1-2).
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Epilogo

La contribucion de las religiones

Desde el principio, a los cuidados pa-
liativos los han acompafiado tanto el
control de los sintomas fisicos y menta-
les como la preparacion para la muerte,
ya que debe tenerse en cuenta que las
cuestiones existenciales nunca pueden
separarse totalmente de la experiencia
de la enfermedad por la que pasa el pa-
ciente, especialmente cuando se con-
sidere incurable y la progresidén hacia
la muerte sea inevitable. Gracias a los
cuidados paliativos, «la propia muerte
se introduce en un horizonte simbo-
lico en el que ya no destaca como el
final contra el que la vida se detiene y
sucumbe, sino como la culminacién de
una vida que fue recibida gratuitamen-
te' y compartida con carifio».

Para lograr este objetivo, es importante
que los cuidados paliativos mediten
intensamente y reflexionen sobre los
principales aspectos antropoldgicos y
los enormes desafios éticos a los que
nos enfrentamos en relacion con las
cuestiones del final de la vida y las ne-
cesidades de las personas que surgen
de los cambios dindmicos del espiri-
tu humano al acercarse a la muerte.
Ademas de la experiencia clinica, los
cuidados paliativos requieren la con-
tribucion de las ciencias humanas y la

indispensable palabra de la verdad y
el sentido que ofrece la religion en la
busqueda de sentido del ser humano
y el misterio del autodescubrimiento.

De hecho, existe una estrecha relaciéon
entre las religiones y los cuidados pa-
liativos. Esta relacion se basa en el cui-
dado que las religiones promueven al
considerar a la persona humana como
un todo fisico y espiritual, para ayu-
dar a comprender que el sentido de la
vida no es solo la atencién a nosotros
mismos, sino que cada uno de noso-
tros estd interconectado con los demas,
sobre todo los mds débiles de la socie-
dad. La ley de oro que dice «no hagas
a los demas lo que no quieres que te
hagan» se traduce de manera positiva
como «cuida de los demds como si se
tratara de ti mismo». Por eso el amor, el
cuidadoy la compasion son partes fun-
damentales del mensaje religioso y es
este cuidado de los demas lo que debe
extenderse, apoyarse y profundizar en
todas las partes del mundo al expandir
la filosofia de los cuidados paliativos.

En la actualidad, la comunidad cienti-
fica de los cuidados paliativos reconoce
el importante papel que desempefian
las religiones a la hora de impulsar esta
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forma de cuidar a los enfermos, ter-
minales o no, dada la capacidad que
poseen las religiones para llegar a las
periferias de la humanidad, a aque-
llos que, dentro de una comunidad,
estdn m4és necesitados. Aun asi, las
religiones pueden hacer mucho mas.
Las religiones no solo fomentan la con-
secucién de una mayor presencia de
los cuidados paliativos alli donde se
necesitan, sino que son la verdadera
fuerza de los cuidados paliativos. La
atencion integral a la persona no obe-
dece a ninguna légica humana, y mu-
cho menos a la légica econdmica que
rige nuestra cultura contempordnea.
El resultado de tal légica solo puede
conducir alo que el papa Francisco de-
nomina la «cultura del derroche». Solo
una lectura «religiosa» de la existencia
humana y de la realidad, confesada o
no, nos permite ver y afirmar un bien
que va mas alla de lo visible y que no
corresponde a la medida de los cdl-

culos. Solo una mentalidad «abierta»
de lo sagrado permite afirmar que la
vida humana tiene un valor intangi-
ble, incluso cuando es fragil y parece
que la ha derrotado la enfermedad.
Los cuidados paliativos encarnan una
vision del ser humano profundamente
religiosa y esta visidn es precisamente
la verdadera alma y fuerza de los cui-
dados paliativos.

«Las confesiones religiosas apoyan los
principios de los cuidados paliativos
para aliviar el dolor y el sufrimiento al
acercarse el final natural de la vida».»

Solo cabe esperar que todas las religio-
nes apoyen activamente el movimien-
todelos cuidados paliativos y ofrezcan
su preciada contribucién de sabiduria
para lograr una cultura de acompaiia-
miento que sea realmente inclusiva y
respetuosa con la dignidad propia de
todo ser humano.

1. Carta del Cardenal Secretario de Estado al Presidente de la Pontificia Academia para la Vida con
motivo de la Convencién de Cuidados Paliativos organizada por la PAV, Roma, del 28 de febrero al 1 de

marzo de 2018.

2. Maruzza Foundation, Religions of the World Charter. Palliative Care for Older People. Disponible en:
http://www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2017/03/Charter.pdf (consulta el 21 de

diciembre de 2018).
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Definicion de Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos son la asisten-
cia activa y holistica de personas de
todas las edades con sufrimientos gra-
ves relacionados con la salud debido a
una dura enfermedad, y especialmente
de quienes estan cerca del final de la
vida. Su objetivo es mejorar la calidad
de vida de los pacientes, sus familias y
sus cuidadores.

Cuidados paliativos:

—Incluyen la prevencion, la detec-
cion precoz, la evaluacion integral
y el control de problemas fisicos,
entre ellos el dolor y otros sintomas
inquietantes, el sufrimiento psico-
1égico, el sufrimiento espiritual y las
necesidades sociales. Siempre que
sea posible, estas intervenciones de-
ben estar basadas en la evidencia.

— Brindan apoyo a los pacientes para
ayudarlos a vivir lo mejor posible
hasta que fallecen, facilitando la co-
municacion efectiva, ayudandoles
a ellos y a sus familias a determinar
los objetivos de la asistencia.

— Son aplicables durante el transcurso
de la enfermedad, de acuerdo con
las necesidades del paciente.

—Se proporcionan junto con trata-
mientos que alteran la enfermedad,
siempre que sea necesario.

— Pueden influir positivamente en el
curso de la enfermedad.

— No pretenden acelerar ni posponer
la muerte, afirman la vida y reco-
nocen la muerte como un proceso
natural.

— Brindan apoyo a la familia y a los
cuidadores durante la enfermedad
de los pacientes y durante su propio
duelo.

— Se prestan reconociendo y respetan-
do los valores y creencias culturales
del paciente y de la familia.

— Son aplicables en todos los ambien-
tes de atencion médica (lugar de re-
sidencia e instituciones) y en todos
los niveles (primario a terciario).

— Pueden ser proporcionados por pro-
fesionales con formacién basica en
cuidados paliativos.

—Requieren de un especialista en
cuidados paliativos con un equipo
multiprofesional para la derivacién
de casos complejos.
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Para lograr la integracion de los
cuidados paliativos, los gobiernos
deben:

1.

Adoptar politicas y normas adecua-
das que incluyan los cuidados pa-
liativos en las leyes sanitarias, en
programas nacionales de salud y en
presupuestos nacionales de salud;
Asegurar que los planes de seguro in-
tegren los cuidados paliativos como
un componente de sus programas;
Asegurar el acceso a medicamen-
tos y tecnologias esenciales para el
alivio del dolor y los cuidados pa-
liativos, incluidas las formulaciones
pediatricas;

. Asegurar que los cuidados paliativos

formen parte de todos los servicios
de salud (desde programas de salud
comunitarios hasta hospitales), que
todos sean evaluados y que todo el
personal sanitario pueda propor-
cionar cuidados paliativos basicos y

cuente con equipos especializados
disponibles para referencias y con-
sultas;

5. Asegurar el acceso a cuidados pa-
liativos a los grupos vulnerables, in-
cluidos nifios y personas mayores;

6. Colaborar con las universidades,
instituciones académicas y hospita-
les universitarios para incluir la in-
vestigacion y la formacion en cuida-
dos paliativos como un componente
integral de educacion permanente,
que englobe la capacitacién basi-
ca, intermedia y especializada, asi
como la formacién continua.

Se puede acceder a la definiciéon com-
pleta, que incluye también los tér-
minos del glosario y el texto en otras
lenguas, en este enlace: https://hos-
picecare.com/what-we-do/projects/
consensus-based-definition-of-pallia-
tive-care/definition
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