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RESUMEN

Introduccion: A nivel mundial existe un nimero creciente de poblacién
con enfermedades no transmisibles y en proceso de envejecimiento
pasibles de cuidados paliativos. Objetivo: Analizar cuando deberian
ser integrados los cuidados paliativos en personas con enfermedades
crénicas no oncoldgicas y las implicancias de su implementacion.
Metodologia: Revision de literatura cientifica realizada en las bases
de datos Web of Science, PubMed y CINAHL, por medio de los des-
criptores cuidados paliativos, enfermedades cronicas y beneficios.
Resultados: Se seleccionaron 28 articulos cientificos, identificando
cuatro categorias: Cuidados paliativos para todos; Integracion tem-
prana de los cuidados paliativos; Estrategias para la implementacion;
Beneficios de la integracién de cuidados paliativos. Conclusiones:
Los cuidados paliativos son una estrategia de atencion para todas las
personas con patologias crénicas complejas, la cual debe ser integra-
da tempranamente, de forma activa, multidimensional y segura, al
alero de un equipo de salud capacitado y coordinado en los distintos
niveles de atencion.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Enfermedad Crénica; Interven-
cion Temprana.

ABSTRACT

Introduction: Clobally, there is a growing number of population with
noncommunicable and aging diseases that are eligible for palliative
care. Objective: To analyze when palliative care should be integrated
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in people with non-oncological chronic diseases and the implications of
its implementation. Methodology: Review of scientific literature in the
Web of Science, PubMed and CINAHL databases, using the descriptors
palliative care, chronic diseases, and benefits. Results: 28 scientific
articles were selected, identifying four categories: palliative care for
all; early integration of palliative care; strategies for implementation;
benefits of palliative care integration. Conclusions: Palliative care is
a strategy of care for all people with complex chronic pathologies,
which should be integrated early, in an active, multidimensional and
safe way, under the wing of a trained and coordinated health team

at different levels of care.

Keywords: Chronic Disease; Early Intervention; Palliative Care.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
defini6 los cuidados paliativos (CP) como el cuidado
total y activo de las personas cuya enfermedad no
responde a un tratamiento curativo, con el objetivo
de controlar el dolor y otros sintomas desagrada-
bles, y manejar problemas psicolégicos, sociales
y espirituales que pudieran presentarse'. Por lo
tanto, plantea un enfoque holistico que considera
a la persona desde su multidimensionalidad.

Los CP se han implementado desde tiempos
remotos en la humanidad, sin embargo, no fue
hasta los afios 60 que se profesionalizaron gracias
al trabajo realizado por la Dra. Cecily Saunders*>.
En sus inicios estaban enfocados a personas que
portaban una patologia oncoldgica que se encon-
traban cercanas a la muerte, no obstante, con el
paso de los afios se ha planteado la posibilidad de
aplicarlos en personas con enfermedad crénica
avanzada*°.

El enfoque de los cuidados paliativos se
centra en las necesidades de las personas con
una enfermedad que limita la vida, y de las
familias que los cuidan, por lo que su foco es la
identificacién temprana de estas necesidades,
reconociendo a la persona desde su totalidad
e integralidad y considerando las necesidades
de informacién, comunicacién, planificacion y
toma de decisiones®’, con el objeto de prevenir
y aliviar cualquier dolor y sufrimiento que altere
su bienestar*®.

A nivel mundial existe un nlimero creciente

de poblacién con enfermedades no transmisibles
y en proceso de envejecimiento, estimandose
que mas de 40 millones de personas requieren
anualmente cuidados paliativos®, de los cuales
solo 1/3 corresponde a pacientes con cancer’,
generando asi una amplia gama de necesidades de
atencion tanto fisica, psicolégica, social, cultural y
espiritual®, que requieren de una pronta atencién.

En las Gltimas décadas se han presentado
varias interrogantes entre los especialistas de
distintas areas médicas frente a la necesidad de
determinar qué personas son pasibles de recibir
cuidados paliativos y desde cuando. Dado que
varios estudios han demostrado que el pronéstico
de la muerte no es un buen indicador para iniciar
los cuidados paliativos, aplicandose tardiamente o
incluso prescindiendo de ellos'®!, algunos expertos
sostienen que los cuidados paliativos podrian ser
relevantes no solo a fin de vida, sino a lo largo
de la trayectoria de la enfermedad, incluso desde
el diagnéstico en adelante®, como prestaciones
simultaneas'. Considerando a la vez, que esta
modalidad de atencion debe tener en cuenta el
cuidado compasivo tanto en la atencién de la
persona enferma como a la familia que enfrenta
el sufrimiento por la pérdida del estado de salud®.

Actualmente existen barreras en la integracion
de los cuidados paliativos en pacientes adultos
con enfermedades crénicas como es la demen-
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cia, enfermedad pulmonar crénica, insuficiencia
cardiaca, diabetes, insuficiencia renal, entre otras,
y en nifos con pardlisis cerebral, enfermedades
metabdlicas, genéticas y otras patologias definidas
como raras, dado su grado de imprevisibilidad
en la trayectoria de la enfermedad y el bajo uso
de indicadores de pronéstico, por lo que, en
general, se hace cuando la enfermedad esta muy
avanzada’®.

Esto se da principalmente por la falta de un
consenso entre los profesionales de salud sobre
cuando comienza la trayectoria paliativa, sin
considerar criterios de evaluacién como son la
posibilidad de curacion de la enfermedad, el pro-
nostico, el tiempo de vida restante que se prevé,
las necesidades de atencion o una combinacion
de estos factores. A lo anterior se suma el temor
que existe de hablar de cuidados paliativos, dada
la errénea asociacion con la muerte que se hace
socialmente y a las implicancias que ello pueda
tener en los pacientes que no tienen claridad de
su prondstico®'.

Considerando todo lo sefialado, el objetivo
de la presente revision es analizar, en base a la
literatura cientifica, quién debe recibir cuidados
paliativos, cudndo y como deberian ser integrados
en personas con enfermedades crénicas no onco-
[6gicas y las implicancias de su implementacion
en la calidad de vida de dichas personas.

Metodologia

Se procedid a una revision narrativa de lite-
ratura cientifica relacionada con la integracion
de los cuidados paliativos (CP) en personas con
enfermedades cronicas limitantes para la vida.
Para ello, se realizé una bisqueda que permitié
identificar los articulos cientificos relevantes re-
lacionados con la temdtica planteada, entre los
afnos 2016 y 2022, sin restringir segtin idioma. Se
consultaron las bases de datos MEDLINE, Web
of Science y CINAHL, utilizando los descrip-
tores (“Palliative Care”[Mesh]) AND “Chronic
Disease”[Mesh] AND Benefit, encontrandose 30
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articulos de investigaciones primarias y revisiones
sistematicas. Posteriormente, se realizé un analisis
de contenido de los principales hallazgos de cada
una de las investigaciones respecto a quienes y
cuando deben acceder a estos cuidados y los
beneficios de una integracién temprana.

Resultados
Cuidados paliativos para todos

El 2016, la OMS recalcé que los CP deberia
estar al alcance de todas las personas afectadas
por una enfermedad con limitacion de la vida, por
lo que deberian ser integradas en fases tempranas
y durante la trayectoria de la enfermedad®. La
integracion de los CP en personas de distintas
edades y condiciones con patologias crénicas
limitantes para la vida, busca disminuir la brecha
entre las necesidades de los pacientes y las aten-
ciones entregadas, favoreciendo que estas sean
integrales, oportunas y seguras'®, lo que trae a su
vez una mejora de los resultados sanitarios y la
reduccién de los costos en salud”.

Es relevante considerar que al hablar de per-
sonas con enfermedades crénicas con limitacién
de la vida, tanto en nifos, nifas y adolescentes
como en adultos, esto abarca a una poblacién
compleja y heterogénea, caracterizada por tener
importantes necesidades de salud, mdltiples
afecciones crénicas y graves que van cambiando
en el trascurso de la enfermedad, con procesos
indeterminados, con limitaciones funcionales y
un elevado uso de la atencién sanitaria'®', lo
que hace dificil entregar de forma satisfactoria las
prestaciones y cuidados requeridos, a menos que
estas sean brindadas bajo un modelo de atencién
como son los CP*2",

Integracion temprana de los cuidados paliativos

Durante los dltimos anos, se ha introducido
el concepto de “cuidados paliativos tempranos”,
que contempla intervenciones paliativas que se
entregan en una fase precoz e incluso inicial en la
trayectoria de enfermedades que limitan la vida,
considerado dentro de las 8 semanas después
del diagnostico'®*?, dejando a un lado la creencia
que estos debian solo aplicarse en personas con
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diagnéstico terminal con una esperanza de vida
menor a 6 meses?’.

Se ha planteado la relevancia de la incor-
poracién de los CP en forma temprana, incluso
de manera simultanea al tratamiento curativo",
considerandose al momento del diagnéstico de
enfermedades que no tienen una curacién definitiva
o son limitantes para la vida, aunque esta sea a
largo plazo®**, lo que favorece la gestién de un
acompafamiento activo con enfoque integral.

Esta postura se basa en la determinacién de
varios autores que consideran que los CP pueden
integrarse en cualquier momento del curso de la
enfermedad, con el objeto de controlar oportuna-
mente sintomas desagradables, prevenir factores
de riesgo, favorecer y optimizar el tratamiento
farmacolégico y complementarios para dichos
sintomas*>?*?’, y de esa manera mejorar el bien-
estar y calidad de vida de la persona enferma y
sus cuidadores?®29.

Sin embargo, para los clinicos no es facil
considerar los CP en fases tempranas de las en-
fermedades crénicas, ya que significa enfrentar
muchas veces complejos retos de comunicacion
y asesoria al paciente, que se presentan frente a la
incertidumbre diagndstica en algunas patologias
neurodegenerativas o por desconocimiento frente
a lareal utilidad en la integracién temprana de los
cuidados paliativos®**°3', lo que se complejiza por
la tardia solicitud de asesoria a los profesionales
especializados en CP?'.

Esto se suma al temor de dar una sefial de
renuncia o fracaso frente a la esperanza de una
curacién, y desmoralizar al paciente y a los
familiares, generando un quiebre en la relacion
médico-paciente'” o no entregando el tratamiento
oportuno por miedo a danar al paciente por des-
conocimiento. No obstante, esto se subsanaria a
través de una comunicacion honesta, compasiva
y cercana, donde la esperanza no se centra en la
curacion sino en el bienestar de la persona desde
etapas tempranas de la enfermedad.

La integracién temprana de los CP conlleva
un trabajo conjunto y coordinado en la atencion
entregada por los especialistas, los médicos de
cabecera y los médicos con la especialidad de
cuidados paliativios*” en base a una comunica-

cion fluida y eficiente que permite una atencién y
cuidados mas eficaces, oportunos e integrales*?,
la cual se estructura en base a un proceso que
considera el afrontamiento y apoyo del paciente
y cuidadores, el control de los sintomas, la toma
de decisiones y la planificacién del futuro®.

Es relevante sefialar que dada la gran cantidad
de personas con patologias crénicas en etapa
avanzada que son pasibles de recibir CP, muchas
veces se hace dificil una derivacion oportuna con
un adecuado seguimiento por los equipos de las
diferentes especialidades, por lo que la atencién
conjunta en base a la integracion temprana desde
la Atencién Primaria y en los distintos niveles de
atencion, podria ser una estrategia para entregar
cuidados integrales y activos hasta fin de vida*.

Estrategias para la implementacion
1. Formacion de los equipos de salud

Una de las estrategias mas relevantes para la
integracion temprana de los CP es la formacién
de los profesionales de salud®, siendo un aspecto
clave no solo para enfrentar la resistencia que hoy
existe en los especialistas, sino también para crear
conciencia de la relevancia que tienen estos en
la calidad de vida de las personas con patologias
y condiciones cronicas*?°.

Por ello, esta formacién deberia incorporarse
de forma transversal desde pregrado hasta pos-
grado, en todas las disciplinas relacionas con la
salud, considerandolo como un contenido tedrico
practico obligatorio en los curriculum®, ya que
s6lo el 15% de los médicos en América Latina
han capacitados en el drea de los CP, siendo adn
menor en las otras profesiones de la salud?®.

Esta deficiencia también se observa en la
especialidad, de hecho, en el estudio de Pastrana
et al., se sefala que en Latinoamérica solo en el
42% de los paises de la region se reconoce for-
malmente la medicina paliativa como especialidad
médica, generando una brecha en el acceso a una
atencién especializada, segura y oportuna de las
personas pasibles de CP. Entre los paises donde es
reconocido se encuentra Brasil, Colombia, Costa
Rica, Venezuela, Argentina, Ecuador, México y
Paraguay. Sin embargo, estos programas poseen
diferencias en la duracién de la formacion, en su
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coherencia y los estandares de competencia®.
Por otra parte, hay paises como Chile, con un
alto nivel de desarrollo de programas de CP en
personas con cancer, pero que ain no cuenta
con el reconocimiento de la especialidad médica
por la Superintendencia de Salud, aunque si por
CONACEM (Corporaciéon Nacional Auténoma
de Certificacion de Especialidades Médicas)*®.

Si bien la capacitacién a nivel de pre y post
grado es muy relevante, esta debe ser acom-
panada por la promocién de un desarrollo de
la sensibilidad y de virtudes desde la ética del
cuidar, donde la compasién, la competencia, la
confianza, la confidencialidad y conciencia sean
los ejes articuladores de todo profesional de sa-
lud, y de esa manera fortalecer la formacion de
un equipo multidisciplinarios especializado, de
manera de permitir la entrega de una atencion
segura, oportuna y de calidad®.

Por lo anterior, se hace necesario que los do-
centes clinicos mejoren su capacidad para modelar
y ensenar el enfoque de los CP en los distintos
niveles de atencion, desde la Atencion Primaria
hasta las unidades de alta complejidad®®, y de esa
manera generar una orientacion mas integradora
e integral en los campos clinicos.

I1. Voluntades anticipadas

Varios estudios en paises desarrollados han
demostrado que la implementacion de las vo-
luntades anticipadas o planificacion de cuidados
avanzados en el marco de los CP, favorece una
mejor disposicién por parte de la persona enfer-
ma frente a su patologia y trayectoria de esta, a
través de una comunicacién mas abierta, fluida y
honesta de parte de los equipos de salud en torno
al pronéstico de la enfermedad*. Esta herramienta
de comunicacién permite a las personas y cuida-
dores tomar decisiones informadas y conscientes
en base a un proceso reflexivo, de manera de
poder participar en su propio cuidado, mejorar
la actitud frente a la implementacién de los CP,
mantener una comunicacion eficaz en torno a las
preferencias de atencion vy fortalecer la relacién
entre las necesidades de atencién deseadas y las
entregas por los servicios de salud*.

El trabajar en base a voluntades anticipadas
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permite a su vez, que cualquier cambio en el
transcurso de la enfermedad, sea analizado por
el equipo de salud de cabecera y especialista en
conjunto con el paciente y cuidadores, de manera
de tomar decisiones médicas que permitan dismi-
nuir la incertidumbre del proceso y a si mismo,
respetar la autonomia de la persona enferma, de
manera de ajustarse a sus objetivos de atencion®.

Algunos autores recomiendan que se plantee
esta temadtica una vez que el paciente tenga mas
asumido el diagndstico y se presenten situaciones
“desencadenantes” como son la aparicion de
nuevos sintomas, hospitalizaciones, deterioro
funcional o el requerimiento de algunos disposi-
tivos, de manera que para los pacientes sea mas
facil reconocer la progresion de su enfermedad
y, con ello estar mas preparados para discutir la
incorporacion a un programa de CP?*. Sin embar-
go, serfa importante recalcar a los clinicos que
la derivacién no debe realizarse de forma tardia,
pudiendo dificultar el control de los sintomas o
que simplemente sea tan cercano a la muerte,
que no alcance a recibirlos*.

11l. Reuniones familiares tempranas

Una de las estrategias recomendadas para
la integracion temprana son las reuniones fami-
liares planificadas por el equipo de salud. Esta
es una estrategia de comunicacion que permite
intercambiar informacién de forma eficaz entre
la persona enferma y familiares, con el equipo
de salud de cabecera®'. Es considerada como una
practica que permite una atencion centrada en
las necesidades y preferencias de la persona y
cuidador, donde se generan alianzas estratégicas
que permiten reducir la angustia de los cuidadores,
atenuar la percepcion de necesidades insatisfechas
y capacitar a los familiares para el cuidado®.

IV. Uso de la “Pregunta sorpresa”

Frente a la incertidumbre de definir cuando
iniciar la atencién paliativa, se han creado guias
e instrumentos que ayudan a los profesionales
de salud a identificar a las personas adultas que
probablemente moririan en los préximos 12 meses
y que puedan requerir apoyo paliativo adicional.
Una de estas guias es la desarrollada por Thomas
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et al.2010), denominada “Prognostic Indicator
Guidance” (PIG), herramienta integrada basada
en la prediccién de la tasa de supervivencia,
el deterioro en el curso de la enfermedad vy el
aumento de las necesidades de soporte****. A su
vez, también en esta guia se recomienda usar la
denominada pregunta sorpresa, donde el médi-
co de cabecera del paciente debe preguntarse:
«;Me sorprenderia que mi paciente muriera en
los préximos 12 meses?” En el caso que el profe-
sional conteste que “no”, se debe considerar que
ha llegado el momento de iniciar los CP.

Thomas et al. plantean que si los médicos siguen
presentando dudas, deben utilizar indicadores
generales de deterioro seglin cada patologia y
considerar el aumento en las atencion especia-
lizadas, basandose en indicadores funcionales,
biolégicos, clinicos y terapéuticos, que pueden
ser complementados con herramientas de eva-
luacion funcional como es el indice de Barthel,
la evaluacién de “cribado” PULSE o la Karnofksy
Performance Status Score*®, considerando la
experiencia del médico al momento de utilizar
estos instrumentos.

Beneficios de la integracion de cuidados paliativos

En la actualidad se pueden encontrar numerosos
estudios que han demostrado que la integracion
de los cuidados paliativos en el trascurso de la
enfermedad y no al final, han permitido mejorar
sustancialmente la calidad de vida de las personas
con patologias complejas, al garantizar que reciban
una atencién adecuada durante todo el trascurso
de la enfermedad'>3294445_Esta mejora se basa en
un mayor control de sintomas complejos propios
de la enfermedad, a la reduccién del sufrimiento
y dolor, un mejoramiento del estado funcional, la
aplicacién de intervenciones menos agresivas y
menor ansiedad por parte de los pacientes?34¢,

Se ha observado, ademas, que la implemen-
tacion de CP en el hogar favorecen una mayor
autonomia de los pacientes y sus familiares con
una participacién mas activamente de su cuidado,
lo que genera una disminucion de las consultas
a urgencia y hospitalizaciones'>**%. Esto fue mas
notorio en los casos en que la integracién de los
CP fue realizada tempranamente?”*, y donde se

incorporo terapias de rehabilitacion para mejorar
la funcionalidad de las personas®.

Por otra parte, la integracién temprana de los
cuidados también beneficia el estado mental,
fisico y social de los cuidadores, quienes sefalan
sentir mayor satisfaccion frente a su cuidado con
una menor carga en la atencion®.

Conclusion

Actualmente los cuidados paliativos han to-
mado cada vez mayor protagonismo como una
estrategia de atencion en salud, sin embargo, su
desarrollo se ha visto enmarcado al alero de la
oncologia, existido una resistencia en la integracion
de dichos cuidados en los pacientes con patologfas
crénicas que limitan la vida, lo cual corresponden
a mas del 65% de las personas que son pasibles
de cuidados paliativos en el mundo®. Esta resis-
tencia no solo se presenta desde los especialistas
clinicos, sino también desde los propios pacientes
y familiares, para quienes la palabra “paliativo”
puede ser desalentadora, dado que se vincula
directamente con la muerte'.

En consecuencia, se hace necesario desmitificar
los CP en la poblacién general, empezando por
capacitar a los profesionales de salud respecto a
la esencia de los cuidados paliativos, junto con
el desarrollo de politicas publica enfocadas a CP
universales tempranos y no solo en personas en
estado terminal®®, de manera de contar con presta-
ciones y financiamiento para su implementacion.

Por lo mismo, es imprescindible la formacion
en la especialidad en cuidados paliativos, y el
reconocimiento de ésta entre los profesionales
médicos, de enfermeria, de psicologia, entre
otros, lo que favoreceria una discusion experta
para la implementacién temprana de las CP en
la poblacion a todo nivel de la atencién en salud.

La evidencia ha demostrado la efectividad que
tiene la integracion temprana y oportuna de los CP
en las personas con enfermedades oncoldgicas,
en quienes este enfoque ha generado una mejora
significativa en el ambito fisico, psicoemocional
y espiritual, repercutiendo sustancialmente en
su calidad de vida, tanto en el trayecto de la
enfermedad como a fin de vida. Por lo tanto, la
aplicacién de un enfoque de CP tempranos en
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personas con patologias cronicas complejas y con
limitacion de su vida, independiente de la edad,
permitiria entregar una atencion activa, oportuna,
segura e integral, al alero de un equipo de salud
interdisciplinar que esté capacitado y coordinado
en los distintos niveles de atencion en base una
red integrada, la cual debe estar liderada por
profesionales especializados y empoderados en
su quehacer.

“TG me importas por ser td, importas hasta
el Gltimo momento de tu vida y haremos todo lo
que esté a nuestro alcance, no sélo para ayudarte
a morir en paz, sino también a vivir hasta el dia
en que mueras” (Cicely Saunders).
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