


CUIDADOS PALIATIVOS

Salud y Globalidad UNAM - Niatm. 1 Noviembre 2023



Comite editorial

Dr. Juan Ramoén de la Fuente Ramirez
Titular

Dr. Germdn E. Fajardo Dolci
Director Facultad de Medicina

Dra. Maria Elena Medina-Mora Icaza
Coordinadora

Dra. Nayely V. Salazar Trujillo
Coordinadora Grupo de Trabajo Cuidados Paliativos

Colaboradores

Dra. Luz Adriana Templos Esteban
Hospital General Doctor Manuel Gea Gonzélez

Dra. Zoila Trujillo de los Santos
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Suérez

Dra. Enjie Fakhr El Din Ismail Paz

Hospital Infantil de México Federico Goémez

Dra. Irma Alejandra Coronado Zarco
Instituto Nacional de Perinatologia Isidro Espinosa de los Reyes

Dra. Ménica Osio Saldaiia
(Préctica privada)

Psic. Maria de la Cruz Medina-Mora
(Practica privada) Comunicacion

. , , Emiliano Cassani Serrano
Dra. en Psic. Susana Ruiz Ramirez

Seminario de Estudios sobre la Globalidad de la UNAM Disefo y formacién

. Tania A. Zaldivar Marti
Mtro. Alfredo Camhaji Samra ania 4. cqidivar iartinez

Seminario de Estudios sobre la Globalidad de la UNAM Correccién de estilo

. . , Moénica Serrano Pérez Grovas
Dr. Francisco Javier Mesa Rios

Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muniz

Lic. Hilda Davila Chdavez

Coordinadora Nacional de las Ventanillas de Salud

SOBRE LA GLOBALIDAD

Colaboradora Externa S@G ‘ SEMINARIO DE ESTUDIOS

Mtra. Luz Elena Olaiz Cortina
Centro de Cuidados Paliativos de México

Av. Ciudad Universitaria 298,
Jardines del Pedregal

Alvaro Obregén, 01900 Ciudad de
México, CDMX

w

Salud y Gobalidad UNAM - Nim. 1 Noviembre 2023



Salud y Globalidad UNAM - Nétm. 1 Noviembre 2023




SEMINARIO DE ESTUDIOS SOBRE LA GLOBALIDAD

INDICE

Estudios del SEG
La educacion como pilar esencial para el desarrollo de la atencion paliativa
Aspectos bioéticos en la atencién paliativa: el derecho a decir 13
Innovacion 17
Simulaciéon Clinica en Cuidados Paliativos 18
Opioide analgésico transdérmico: Buprenorfina una alternativa en el tratamiento
del dolor en pacientes con enfermedad de Parkinson avanzada. 21
Casos de éxito 25
“Para no morir antes de morir”: Centro de Cuidados Paliativos de México 26
Ciencia Global 29
Cuidados Paliativos en México a través del tiempo 30
Cuidados Paliativos Pediatricos: una estrategia para mejorar la calidad de vida en
las y los nifios 33
Crisis de farmacos para la poblacién neonatal y pediatrica 37
Ventanillas de salud y las decisiones al final de la vida en poblaciéon migrante 40
Mujeres en la Globalidad 44
Mujeres en los cuidados paliativos 45
Mitos y creencias 48
Mitos y creencias en los Cuidados Paliativos 49
Consejos 54
Estigmas que impiden la construccion de sociedades mas compasivas 55

Salud y Gobalidad UNAM - Nim. 1 Noviembre 2023

(Op]



itorial

on el objetivo de analizar el complejo entorno global en el que estamos inmersos, poder

comprender y transmitir la cultura universal y su dinamica vinculacion con la cultura

nacional, es que la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM) crea en 2007 el
Seminario de Estudios sobre la Globalidad (SEG) hoy con cuatro grupos de trabajo, Cuidados
Paliativos, Violencia, Opioides y Migracion. A través de la edicion del boletin digital: “Globalidad
UNAM" se busca cumplir con el mandato de difusion.

Es una publicacion electrénica trimestral en donde se planteara y discutira de forma plural el
impacto de la globalizacion, en los temas de interésy se difundiran los aspectos mas relevantes
por medio de los expertos y colaboradores de cada grupo de trabajo.

Durante el desarrollo de este boletin, el Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos, expone
en cada una de las siguientes secciones su experiencia y conocimiento desde una vision
multidisciplinaria en donde converge, la medicina paliativa, psicologia paliativa, economia,
bioética, medicina paliativa pediatrica y neonatal, psicologia social, psiquiatria y geriatria.

A lo largo de la historia, los cuidados paliativos han sido un pilar esencial para los enfermos
gue llegan a la fase avanzada de su enfermedad, brindandoles bienestar asi como un soporte
emocional y espiritual, tanto al paciente como a toda su familia.

El término “Medicina Paliativa” se refiere fundamentalmente al quehacer de lasy los médicos
dedicadosaestadisciplina, mientras que el de “Cuidados Paliativos” es un concepto masamplio
gue considera la intervencion de un equipo interdisciplinario, incorporando en la definicion el
trabajo integrado por médicas y otros profesionales como psicélogos, enfermeras, asistentes
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sociales, terapeutas ocupacionales y representantes religiosos.

En las diversas secciones que integran este boletin, como son: Estudios del
SEG, Casos de Exito, Ciencia Global, Mitos y Rumores, Mujeres en la Globalidad
y Consejos, las personas interesadas en la atencion paliativa y los fendmenos
globales en torno a ella, podran encontrar explicaciones de los investigadores
expertos de la UNAM.

Dra. Maria Elena Medina-Mora

Doctora en Psicologia Social por la Universidad Nacional Autonoma
de México (UNAM) y miembro de El Colegio Nacional. Directora de la
Facultad de Psicologia, UNAM y afiliada al Centro de Investigacion en
Salud Mental Global del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramon de la
Fuente Muniz.

Es Investigadora Emérita de la Comision Coordinadora de los Institutos

Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Especialidad y del Sistema
Nacional de Investigadores. Es profesora de las Facultades de Medicina y Psicologia en la
UNAM (45 anos) Miembro de la de la Red Informal de Cientificos de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) / Oficina contra la Droga y el Delito de Naciones Unidas (UNODC) y de la
Comision de Alto Nivel sobre Salud Mental y COVID-19 de la de la Organizacion Panamericana
de la Salud (OPS).
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La educacion como pilar
esencial para el desarrollo de la
atencion paliativa

Sdélo 3% de la poblacion tiene acceso a servicios de cuidados
paliativos; aunado a que solo hay 25.5 médicos con formacidn
formal en CP por cada 100 mil habitantes.

México se sitia dentro de los pocos paises que
cuentan con legislacion acerca de los cuidados
paliativos. El marco legal actual define de manera
clara los lineamientos para la implementacion,
atencién y formacién de recursos humanos en temas
de la atencidn paliativa; e incluso, forman parte, los
derechos sanitarios de sus habitantes.

La necesidad de la atencidn integral mediante los
equipos de cuidados paliativos seguird en aumento;
esto como consecuencia de la creciente carga que
representan las enfermedades no transmisibles y del
proceso de envejecimiento de la poblacién.

Una asistencia paliativa temprana reduce las hospi-
talizaciones innecesarias y permite el uso racional de
los servicios de salud; sin embargo, los recursos for-
mados en esta area son escasos.

Aqui algunos datos:

El Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica
publicado en el 2020, reporta que el censo de
poblacion para México en 2018 de 130 millones 759

mil 100 habitantes, sélo el 3% de la poblacién tiene
acceso a los servicios de cuidados paliativos, con un
total de 120 unidades distribuidas en el pais, siendo
casi inexistente en comunidades rurales. Aunado a lo
anterior, solo hay 25,5 médicos con formacién formal
en cuidados paliativos por cada 100 mil habitantes,
29,2 enfermeras para 100 mil habitantes. Ademas de
que sélo 13 de 109 facultades de medicina en el pais
cuentan con asignatura independiente de Cuidados
paliativos a nivel nacional.
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La ensefanza de los cuidados paliativos en la
educaciéon de pregrado para los médicos en
formacion, puede ser una estrategia para afrontar
la demanda de atencién e integrar a su préctica
profesional, competencias que permitan mejorar la
atencion de los pacientes y familias que sufren una
enfermedad compleja.

En el 2022 la OMS publicé un documento con
indicadores factibles para medir el desarrollo de
los cuidados paliativos en los paises, en donde se
establece la capacitacién baésica y especializada en
cuidados paliativos desde las facultades de las areas
de la salud de las universidades.

Por lo que la Universidad Nacional Auténoma de
México (UNAM) comprometida y atendiendo estas
necesidades ha representado un papel importante
en los temas de educacién en materia de cuidados
paliativos.

Historia de los cuidados

La historia de los cuidados paliativos en México va
de la mano de las clinicas del dolor. En ese sentido,
hay que destacar que la primera clinica del dolor

en México se fundd en 1972 en el Instituto Nacional
de Ciencias Médicas y Nutricion «Salvador Zubiran»
(INCMNSZ) por los médicos Ramén M. De Lille y
Fuentes y Vicente Garcia Olivera.

En 1998, la UNAM acepta los Cursos de Alta
Especialidad en Medicina para Especialistas en Clinica
del Dolor, que actualmente avala nueve cursos de
posgrado de alta especialidad en Medicina del dolor
y paliativa en diversas sedes y reconoce la necesidad
de contar con una formacién especializada.

Aunque también una opcidén viable para vincular a
la universidad con la sociedad, es por medio de la
prestacién de los servicios sociales; los cuales son un
instrumento que permite a los estudiantes entrar en
contacto directo con las necesidades de la sociedad y
poner asu disposicion sus conocimientos, habilidades
y destrezas para la solucion de problemas. Ademas
de ampliar su etapa formativa, al desarrollar en ellos
una consciencia civica, de servicio y retribucion a la
sociedad.

Es en 1936 que el doctor Gustavo Baz Prada, siendo
director de la entonces Escuela de Medicina, instaurd
el servicio social con caracter obligatorio para todos
los pasantes de la UNAM.

Desde entonces y hasta la fecha, los fundamentos,
principios y naturaleza del servicio social se basa
en la participacién de los profesionales para la
resolucion de algun problema nacional, aplicando
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su conocimiento en la atencién de una necesidad
ingente de sectores sociales especificos en situacién
de vulnerabilidad.

En 2017 la UNAM, en apoyo con la Fundacién Carlos
Slim a través del Seminario de Estudios sobre la
Globalidad implementé el Programa Universitario
Servicio Social rotatorio en Cuidados Paliativos,
actualmente bajo el programa en vinculacidon esta
modalidad de servicio social busca continuar con la
capacitacion y formacion de los futuros médicas y ser
un apoyo ante la brecha de atencién existente.

En 2022 la Facultad de Psicologia dié inicio al
programa de servicio social en psicologia paliativa.

Las mejores practicas de servicio social tienen la
caracteristica de basarse en un concepto amplio de
servicio a la sociedad y mediante una coordinacién
estratégica entre las instituciones de salud y la
Universidad.

La formaciéon profesional y educacién en Cuidados
Paliativos, busca dotar de las herramientas necesarias
que permitan a las y los futuros profesionales de
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la salud, evaluar e intervenir oportunamente en la
atencion paliativa y soporte para la calidad de vida;
asi como sensibilizarlos ante la necesidad de brindar
un acompafiamiento célido y humano durante los
procesos de la atencién médica de los pacientes y
familias con enfermedades limitantes para la vida.

También se busca promover un cambio cultural
que atienda con ética y responsabilidad la toma de
directrices y voluntades anticipadas, fomentando
hasta donde sea posible, la autonomia del paciente y
el respeto a su dignidad.
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Aspectos bioéticos en la atencion paliativa:
el derecho adecidir

La Adecuacidn del Esfuerzo Terapéutico supone aceptar la
irreversibilidad de una enfermedad o situacion clinica que tengan
escasa posibilidad de éxito o cuya finalidad tnica sea prolongar la

vida, sin posibilidad de recuperacion funcional.

considerada una obra fundamental. En ella los

n las Ultimas décadas la medicina ha sufrido
Emés cambios que en cualquier otro tiempo y
subsecuentemente, la tecnologia va demasiado
lejos; el desarrollo tecnoldgico constituye un hacer que
trae consigo siempre significados de corte ético en sus

aplicaciones sociales, donde no todo lo técnicamente
posible puede ser siempre éticamente justificable.

Fueen 1969 que comenzd areconocerse laautonomia
del paciente, en ese afo se elaboré el primer cédigo
de derechos de los pacientes "A Patient's Bil of
Rights”, elaborado por la Asociacion Americana de
Hospitales, que considera las opiniones y deseos de
los pacientes.

Documento que reconoce el derecho del paciente
de decidir sobre el curso del tratamiento, asi como
la importancia de que el médico le brinde toda la
informacién pertinente en el proceso. A partir de
entonces, la autonomia, entendida como el derecho
a tomar decisiones que afecten al propio cuerpo o
salud cobré gran importancia en el &mbito clinico.

"Principles of Biomedical Ethics “de Tom Beauchamp
y Jame Childress es un texto sumamente influyente
en el movimiento bioético norteamericano y es

autores consiguen construir un sistema tedrico-
practico y una metodologia para encontrar respuestas
fundamentadas a los multiplesy complejos problemas
que surgen con el desarrollo de las ciencias y técnicas
de laviday la salud.

Actualmente estos principios son parte esencial de
las bases bioéticas de la atencion en la salud y en la
atencién paliativa:

« Autonomia: Se debe proveer contodalainformacién
necesaria a su paciente sobre su padecimiento y
el tratamiento, respetando la capacidad de cada
persona para tomar decisiones sobre su vida. En la
practica, este principio queda asegurado gracias al
proceso del consentimiento informado.

. No maleficencia: se debe evitar, en la medida de lo
posible, el dafio y perjuicio del paciente.

. Beneficencia: contribuir al beneficio de los demas,
tomando en consideracion los potenciales dafios
y beneficios de los tratamientos, intervenciones en
la salud.

. Justicia: Se trata de la reparticion equitativa de los
beneficios, riesgos y costos de la asistencia sanitaria
y la atencidén en salud dentro de una sociedad.

Salud y Gobalidad UNAM - Nim. 1 Noviembre 2023

13



14

©

ESTUDIOS DEL SEG

Autonomia

Consentimiento informado

Derecho a la informaacién sobre su
padecimiento y prondstico

Libertad en la decisién (entendiendo
a los cuidados paliativos como
una intervencién)

Justicia

Sin discriminacién

Derecho a la verdad

Respeto a sus valores, cultura, deseos

Principios
Bioéticos

No
Maleficencia

Beneficiencia

Cuidados paliativos (acceso a los
servicios disponibles)

Manejo del dolor y sintomas

Permitir el acompanamiento de
sus seres queridos

NO ser sometido a medios,

tratamientos, procedimientos
obstinados e innecesarios.

El quehacer del profesional de la salud estd
fundamentado en el principio de beneficencia y
consiste en el deber de asistir a las personas que lo
necesiten. Este principio se vincula con la norma
moral en donde siempre debe promoverse el bien
y tiene como obligaciones derivadas el brindar un
servicio de calidad, con atenciéon respetuosa, evitar el
exceso de terapéutica y respetar condiciones, credos
o ideologias.

Este principio es utilizado para prevenir, aliviar el
dafio, hacer el bien como otorgar beneficios, debe
estar dirigido a garantizar la salud de la sociedad en
el sentido mas amplio de este concepto, para lo que
se precisa de un personal preparado, competente,
actualizado, con una formacidon humanistica basada
en los principios éticos y conocedor de los aspectos
sociales y culturales de la poblacién.

La medicina moderna ha permitido incrementar la
esperanza de vida para todos. Sin embargo, tal avance
también nos invita a replantear los limites entre la
curacién y la paliacién, asi como la futilidad de algunos

de los procedimientos médicos que someten al
enfermo con enfermedades limitantes para lavida, con
nula o poca expectativa de curacién a la prolongacion
de su agonia y sufrimiento.

En atencién a ello, se hace presente la consideracion

de lo que llamamos “Adecuacion del esfuerzo
terapéutico”.
El concepto clasico de limitacion del esfuerzo

terapéutico ha evolucionado al de adecuacién
del esfuerzo terapéutico (AET), con una idea de
proactividad y de adaptacion a cada situacidn evolutiva
de laenfermedad. La AET supone adaptar laintensidad
de cuidados y de atencidn a la situacion del paciente.
Es asi como definimos la Adecuacién del Esfuerzo
terapéutico como la adaptacion de las medidas
diagnéstico- terapéuticas de acuerdo a su situacidn
clinica y pronéstico, esto supone para los equipos de
salud, paciente y familia, aceptar la irreversibilidad de
una enfermedad o situacién clinica y la conveniencia
de suspender o de no iniciar tratamientos que tengan
escasa posibilidad de éxito o cuya finalidad Unica sea
prolongar la vida, sin posibilidad de recuperacion
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funcional o de mantener una calidad de vida minima.
Actualmente la AET, es considerada una expresién de
buena practica clinica que exige adaptar la atencion
médica-diagndstica, terapéutica o preventiva a la
situacién clinica y biogréfica del paciente.

Hay que distinguir la AET de otros procesos en los
que se precisa actuar para producir voluntariamente
la muerte del paciente, como son la eutanasia y el
suicidio asistido o el homicidio por compasién.

El rechazo o la denegacion de consentimiento a un
procedimiento (diagndstico o terapéutico) por parte
de un paciente debidamente informado, libre y capaz
para tomar esa decisién es aceptable desde un punto
de vista ético y legal, se basa en el respeto debido a su
autonomia.

En el &mbito de la autonomia tienen importancia dos
aspectos:

1. La evaluacion de la capacidad del paciente.

2. La consulta sobre la existencia de un Documento
de Voluntades anticipadas o de una Planificaciéon
Anticipada de la atencién médica, que es
aplicable también en caso de que no se cuente
con la capacidad y se haya asignado a un
representante.

La capacidad incluye comprender el diagnéstico,
el estado actual de la enfermedad y su prondstico
para poder elegir libremente y sin coaccién sobre las
opciones de tratamiento, de acuerdo con sus valores, y
manifestar su decisién.

La voluntad anticipada puede ser entendida como “la
decisién que toma una persona de ser sometida o no
a medios, tratamientos o procedimientos médicos que
pretendan prolongar su vida cuando se encuentre en
etapa terminal y, por razones médicas, sea imposible
mantenerla de forma natural, protegiendo en todo
momento la dignidad de la persona”.

Es importante entender que la voluntad anticipada
no prolonga ni acorta la vida, respeta el momento
natural de la muerte y favorece la atencién y los
cuidados paliativos al final de la vida, es decir, ofrecer
acompafamiento al paciente.

Es importante aclarar que voluntad anticipada no es lo
mismo que eutanasia. La voluntad anticipada regula
|a ortotanasia; es decir, la actuacidon correcta ante la
muerte por parte de quienes atienden al que sufre una
enfermedad incurable o en fase terminal. La legislacion
de nuestro pais actualmente no permite |la eutanasia o
acto deliberado de dar fin a la vida de un paciente en
nuestro pais.

Salud y Gobalidad UNAM - Nim. 1 Noviembre 2023
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Simulacion Clinica
en Cuidados Paliativos

a simulacién clinica en la educacidén para
I el personal de la salud es efectiva en el

desarrollo de competencias profesionales.
Tiene como beneficios brindar seguridad y atencién
en la practica de la atencidn sanitaria, ya que el uso
de ésta es un complemento deseable para crear
una préactica segura y efectiva que
permite  desarrollar  habilidades,
conocimientos y actitudes para el
optimo desempenio.

Frecuentemente el personal de la

salud que presta atencién a pacientes

al final de la vida, se enfrenta a situaciones en las que
el trabajo en equipo para la toma de decisiones y
establecer prioridades mientras se actlia conrapidez es
primordial; ademas los profesionales deben mantener
la calma y controlar sus emociones para comunicarse
de forma claray empética con sus pacientes, familiares
y companeros.

La simulacion es una estrategia que crea un escenario
para permitir que las personas experimenten la
representacién de un acontecimiento real con la
finalidad de practicar, aprender, evaluar, probar o

adquirir conocimientos de sistemas o actuaciones
humanas. Es una experiencia guiada que se efectiia de
manera totalmente interactiva. Permite proporcionar
aprendizaje experiencial, desarrollar habilidades
practicas, mejorar el pensamiento critico y favorece la
toma de decisiones en un entorno seguro.

Fundamentos de la simulacidn clinica

La simulacidon en medicina ha avanzado gracias al
impulso de diferentes variables:

a.El desarrollo de la bioética desde la declaracién
de Helsinki en 1964, que protege a los individuos
como sujetos de experimentacion, y, actualmente,
se orienta hacia los derechos de los pacientes

b.El desarrollo de la educaciéon en ciencias de la salud
y medicina

c.La preocupacion por incrementar la seguridad de
los pacientes

Salud y Globalidad UNAM - Niétm. 1 Noviembre 2023



SEMINARIO DE ESTUDIOS SOBRE LA GLOBALIDAD

d. El desarrollo de la tecnologia, que permite replicar
aspectos de la realidad clinica (")

Especificamente en Cuidados Paliativos:

El estudiante previamente entrenado tendrd menos
riesgo de cometer errores en los procedimientos que
se aplicaran al paciente humano.

Los profesionales de la salud al adiestrarse en las
nuevas técnicas de diagndstico o tratamientos
quirdrgicos permitirdn el desarrollo de mejores
habilidades de comunicacién y emocionales, lo cual
evitard dolor y sufrimiento a sus pacientes, asi como

mejorard su desarrollo profesional y habilidades en
las relaciones profesional de la salud-paciente.

Existen diferentes escenarios, cada uno de ellos
con mayor nivel de complejidad, como lo son, por
ejemplo:

« Casos clinicos simulados escritos.

« Modelos en 3D.

. Programas informaticos que simulan casos clinicos,
utilizando en muchos casos la realidad aumentada o
la realidad virtual.

. Pacientes estandarizados. Actores que simulan
pacientes, se puede usar maquillaje para dar mayor
realismo a la simulacién.

- Maniquis de entrenamiento de tareas. Se denomina
de "baja fidelidad o baja tecnologia”.

Salud y Gobalidad UNAM - Nim. 1 Noviembre 2023
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- Maniquis que simulan pacientes en entornos reales
simulados. Los maniquis de “alta fidelidad o alta
tecnologia. Son robots de cuerpo completo que
son capaces de simular la fisiologia real de un ser
humano y sus variables hemodindmicas.

Aunque una simulacion clinica puede durar solo
diez minutos, los escenarios son disefados durante

semanas por los instructores en simulacion siguiendo
los objetivos de aprendizaje del programa académico.

“Todo se tiene que ambientar: el monitor, las alarmas,
el ventilador, el estrés que se genera en la sala, los
farmacos que se utilizan. Los facilitadores pueden
tener un guién para propiciar que los participantes
puedan estar inmersos en el escenario clinico y realizar
las acciones como si fuera real”.

Para el proceso de ensefianza aprendizaje, lasimulacion
clinica constituye una excelente herramienta que
permite el desarrollo de competencias cognoscitivas,
instrumentales y afectivas, ya que permite un excelente
ambiente de aprendizaje colaborativo y significativo
basado en diferentes teorias del aprendizaje.
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Buprenorfina una alternativa en el
tratamiento del dolor en pacientes
con enfermedad de Parkinson
avanzada.

los pilares fundamentales en el tratamiento

del dolor moderado a intenso, el desarrollo
de nuevos opioides es limitado, sin embargo en
los Ultimos afos los estudios se han centrado en el
desarrollo de nuevas presentaciones farmacoldgicas;
la utilizacion de la via
transdérmica para la
administracion de opioides
ha supuesto un avance en
el tratamiento del dolor
crénico por su eficacia vy
comodidad, siendo una
herramienta en el contexto
de la atencidon del dolor en
cuidados paliativos.

I os opioides analgésicos constituyen uno de

El dolor en pacientes con enfermedad de Parkinson
(EP) puede ser un sintoma temprano, sin embargo, en
las etapas avanzadas suele causar gran sufrimiento y
discapacidad.

La prevalencia del dolor en este padecimiento es
variable, oscilando entre el 34 y el 84 por ciento segun

las referencias de los estudios, el dolor puede ser severo
e intratable, incluso mas que los sintomas motores. Es
un sintoma infravalorado a pesar de la correlacién entre
el dolory EP ya descrita por James Parkinson, como un
“dolor reumaético” que se extiende desde los brazos a
los dedos.

Opioides menores para la enfermedad de Parkinson
como tramadol, representan una opcion terapéutica, sin
embargo, se han empleado con precaucion por los efectos
secundarios que pueden ocasionar; la morfina y codeina
pueden generar aumento de metabolitos psicoactivos y

no son los mds recomendables.

Actualmente, la enfermedad de Parkinson (EP) es la
segunda causa de enfermedad neurodegenerativa
en el mundo. En México anualmente se calculan 50
casos nuevos por cada 100 mil habitantes. Suele
presentarse entre la quinta y séptima década de la
vida, aumenta su prevalencia con la edad y es més
frecuente en hombres que en mujeres, relacion 2:1.
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Es una enfermedad de curso crénico e irreversible,
que causa severa discapacidad y dependencia total
para sus actividades bésicas, especialmente en la
etapa avanzada.

La triada clasica de la enfermedad es: rigidez, temblor
y la reduccién progresiva de los movimientos del cuer-
po (bradicinesia). Se diferencian también en sintomas
motores (dos de tres signos cardinales: temblor en re-
poso, rigidez o bradicinesia e inestabilidad postural) y
sintomas no motores como el insomnio, la incapacidad
de detectar olores (anosmia), estrefiimiento, alteracio-
nes en el habla, apatia, deterioro cognitivo, la dificultad
para pasar alimentos (disfagia) y los cambios de pre-
sion arterial cuando uno se pone de pie o se sienta, lo
que es la hipotensién postural.

Ladiversidad de sintomas que presentan los pacientes
hacen necesario su abordaje desde la atencidon
paliativa para disminuir su sufrimiento y mejorar la
calidad de vida del paciente, familia y cuidadores.

Actualmente los tratamientos disponibles para la EP
proporcionan mejoria de los sintomas y calidad de
vida durante al menos 5 a 8 afos. La levodopa es
el farmaco maés utilizado (con buena respuesta de
7 a 10 afios "efecto luna de miel”); es un precursor
dopaminérgico, el cual tiene un buen control para los
sintomas motores.

La progresiéon hacia la fase avanzada (estadio V de
Hoehn y Yahr) se caracteriza por pérdida total de la
funcionalidad, con limitacién de la movilidad a cama-
sillén, aparicidon de contracturas de extremidades,
dificultad en la deglucién, puesto que se hace posible
el paso del bolo alimenticio al eséfago a la vez que
impiden su entrada en la via aérea y su reflujo hacia
la nariz; aparicion de deterioro cognitivo y dolor que
suele ser un sintoma temprano, el cual conforme
avanza la enfermedad puede llegar a ser severo,
generando gran sufrimiento fisico.

Con base a la experiencia en el manejo de estos
padecimientos, se publicé en la Revista de la Sociedad
Espafiola Multidisciplinaria del Dolor (SEMDOR) la
experiencia con el uso de buprenorfina transdérmica en
una paciente de 90 afios de edad, con diagndstico de
Enfermedad de Parkinson de 20 afios de evolucion que
desde hace 4 afnos se encuentra en estadio avanzado
grado V, con grave limitacion funcional y movimientos
anormales (discinesias) severas que le impedian comer

y dormir, dolor musculoesquelético incapacitante, con
intenso sufrimiento fisico de la paciente y angustia de su
familia ya que presentaba alteraciones de la conducta
en los momentos con mayor dolor, con agresividad
fisica y verbal hacia sus cuidadores.

En el caso del manejo del dolor los opioides menores
comoeltramadol, representan unaopcionterapéutica,
sin embargo; se han empleado con precaucién por
los efectos secundarios que pueden ocasionar, como
constipacién, confusién, somnolencia e inestabilidad
de la marcha que puede favorecer caidas en algunos
pacientes; la morfina y codeina pueden generar
aumento de metabolitos psicoactivos y no son los
maés recomendables.

En el caso clinico de la paciente el primerenfoque para
su tratamiento fue con analgésicos no esteroideos
(AINE), escalando o medicamentos mas potentes por
la poca respuesta analgésica, por lo que se decidio el
empleo de buprenorfina en parche transdérmico que
logro un mejor control analgésico.

La buprenorfina es un agonista parcial de los
receptores p y antagonista de los receptores kappa,
con bajo peso molecular y elevada liposolubilidad,
conuna potenciaanalgésica elevada, cuando se aplica
por la via transdérmica, 30 veces més potente que la
morfina. Su farmacocinética es bastante estable en la
insuficiencia renal y no es necesario ajustar las dosis,
aun en insuficiencia hepatica de leve a moderada. En
su forma transdérmica es un excelente analgésico
y se prefiere al tramadol porque no se asocia con
convulsiones ni caidas en los ancianos.

La buprenorfina transdérmica tuvo un efecto positivo
con disminucién del dolor, que de acuerdo con la
Escala Visual Analdgica del Dolor (EVA) de 10 bajé
a 3-4, segun la apreciacién reportada por la familia,
quienes referian menos angustia por su paciente
por la mejoria del dolor, del sufrimiento y mejoria
del trastorno conductual que en los momentos més
4lgidostornaba ala paciente agresiva, con tendenciaa
golpeary utilizar un lenguaje altisonante, rechazando
los alimentos y liquidos. Al reducir el dolor, las
discinesias también disminuyeron progresivamente
de intensidad, lo que permiti6 que la paciente
continuaréd con su dosis minima de L-dopa, aunque
no éptima, permitia que fuera trasportada de la cama
al sillén y sostener algunos alimentos.
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Imagen ilutrativa para proteger la identidad del pa-
ciente
Figura 1. Paciente con discinesias

severas e incapacitantes en sep-
tiembre 2011

Imagen ilutrativa para proteger la identidad del paciente

Figura 2: Pacinte con Buprenorfina Transdérmica, con
disminucién de las discinesias. Febrero 2022

Imagen ilutrativa para proteger la identidad del paciente

Figura 3: Paciente con tratamiento 6 meses después,
presenta mejoria de la conducta y cese de las discine-
sias. Mayo 22
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CASOS DE EXITO

“Para no morir antes de morir”’:

’.

Centro de Cuidados
Paliativos de México

omo un monstruo que devoraba sus érganos

poco a poco, asi fue como describié el

dolor incesante que sentia en el vientre el
doctor Alfonso Serrano Pérez-Grovas, por lo cual
durante un periodo aproximado de tres semanas le
estuvieron practicando diferentes anélisis médicos,
con especialidad en gastroenterologia. Ahi le dijeron
que no habian encontrado nada extrafio y que
seguramente era una gastritis causada por el estrés.
El doctor Serrano salié reconfortado hasta cierto
punto con el dictamen médico, pero no alcanzaba a
comprender por qué se sentia tan mal.

Mediante los cuidados paliativos se optimizan
los recursos del sistema sanitario y de las
familias, pues liberan capacidades hospitalarias
y procedimientos innecesarios.

Ante el dolor insoportable, fue que tuvo que ingresar
a un hospital. Después de los exdmenes y una
endoscopia, fue que un oncdlogo le dio la terrible

noticia: tenia cancer de péancreas y por desgracia,
ya habia hecho metéastasis abarcando diferentes
érganos.

Por més que la familia hizo un esfuerzo tremendo para
no entrar en crisis, cuando la noticia llegd, aunque si
bien la familia del doctor Serrano, fue lo mas positiva
ante el dictamen médico, la realidad es que de
manera interna lo sintieron de manera abrumadora.

"En ese momento senti como si mi corazéon se
detuviera y un tremendo bloque de cemento del
periférico se derrumbara justo
encima de mi y de mi familia,
tenia unas ganas tremendas de
explotar en llanto y dejarme caer
sobre mis rodillas, para ser sincera
recuerdo que incluso me faltaba
la respiracion. Ha sido uno de los
momentos mas dificiles de mi vida”,
describe Mdnica Serrano, hermana
del difunto creador de la mayor
infraestructura cientifica en México,
el Gran Telescopio Milimétrico.

Cuenta la hermana del doctor Alfonso Serrano, que
la familia cercana, es decir: la madre, la esposa, sus
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hermanos e hijos vivieron dos meses
lidiando con la realidad inminente de que
la vida de su ser amado llegaria a su fin.

"Mentalmente ni la persona que recibe
la terrible noticia de que tiene los dias
contados, ni los familiares cercanos, estan
preparados para lidiar con ese hecho.
En todo el proceso desde que se did la
noticia hasta el momento de su muerte,
nadie de la familia fue atendida por
paliativistas con especialidad en psicologia.
Considero que si en esos momentos tan
dificiles hubiéramos tenido una atencion
para afrontar ese acontecimiento, todo el
proceso tan doloroso hubiera sido mas
[levadero”, detallé Mdnica Serrano.

Historias como la anterior, son una constante

en México: cuando un enfermo terminal

o una persona con alguna enfermedad crénico
degenerativa recibe la noticia de su padecimiento,
generalmente es por parte del médico especialista
quien solamente se ocupa de intentar mejorar el estado
fisico de los pacientes. Pero, qué sucede con el estado
mental del paciente, el manejo adecuado del dolory sus
sintomas, porque sobre todo hay que elevar la calidad
de vida hasta llegar a una muerte digna.

CECPAM, un modelo innovador

El Centro de Cuidados Paliativos de México IAP
(CECPAM), se funda en enero de 2006 con el objetivo
de proporcionar a los adultos mayores que son
dependientes, personas que han sido diagnosticadas
con enfermedades terminales y las crénico
degenerativas, la atencion médica domiciliaria a
través de un equipo interdisciplinario, con el fin de
“No morir, antes de morir”, es decir, elevar su calidad

de vida.

Las fundadoras estudiaron los modelos de diferentes
paises, siendo el modelo de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL), el que mas respondia
al contexto mexicano. Para su mejor aplicacién, fue
necesario realizar algunas adaptaciones respecto
a la diversidad econdmica, social y cultural de cada
localidad y a la vulnerabilidad de nuestros usuarios,
dijo la maestra Luz Elena Olaiz Cortina, directora
general de CECPAM.

El modelo del Centro de Cuidados Paliativos de
México contempla: apoyo psicoemocional, en
donde se acompafia al paciente y a su familia en el
proceso de la enfermedad, ofreciendo una escucha
activa, empdtica y comprometida para fortalecer
las capacidades individuales en el manejo de las
emociones que se presentan al tener un ser querido
enfermo en casa.

Laatenciéneneldomicilioalospacientesque padecen
una enfermedad avanzada, progresiva, incurable e
irreversible, por medio del equipo interdisciplinario
del programa de Cuidados Paliativos y/o Cuidados
de Confort Pediatricos.

El equipo interdisciplinario estd conformado por un
médico-algdlogo (control del dolor), la enfermera
paliativista, un psicélogo y un Trabajador Social
sensibilizado y especializado en cuidados paliativos.

Ademas, se proporciona capacitacion a la familia para
atender a su enfermo en el domicilio, con el objetivo
de disminuir la angustia ante el desconocimiento del
manejo y cuidados adecuados, evitando traslados
innecesarios del paciente al hospital o centro de salud.
Con el objeto de contribuir a la economia de los
enfermos, CECPAM, facilita enseres y préstamo de
articulos de rehabilitacion como sillas de ruedas,
retretes, andaderas, colchones y camas de posiciones
alos pacientes que se encuentran en extrema pobreza,
dependiendo de las existencias en el Centro.
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Aunado a lo anterior, la Agencia Social C-cuidarte, filial
de Centro de Cuidados Paliativos de México, cuenta
con cuidadores capacitados en cuidados paliativos
y cuidados de confort pediatricos domiciliarios que
apoyan con terapias de respiro emocional para ayudar
al cuidador primario y con ello evitar el desgaste fisico
y emocional frente a la crisis que representa atender
al enfermo en casa.

"Se tienen indicadores de resultados de la efectividad
delmodelocomoeselndmero de pacientesatendidos
al ano, el nimero de visitas realizadas, evaluaciones
de calidad sobre el servicio proporcionado por el
equipo interdisciplinario (llamadas de calidad) y

testimonios de las familias en los que nos agradecen
contribuir en ese dificil proceso de sus vidas.

“Entre los cuatro equipos de visita domiciliaria (2 de
atencion a adultos y 2 de atencidén peditrica), se
atendieron 350 pacientes de los cuales, 255 fueron
de nuevo ingreso en el 2022". Los beneficiarios
atendidos que se tienen registrados de 2006 a 2022
son: siete mil 900 pacientes, 13 mil 500 familiares. En
total se han tenido 35 mil visitas en 17 afios, indicd la
directora general de CECPAM, la maestra Luz Elena
Olaiz Cortina.

“Si no te puedo curar, estoy presente para ayudar
y acompanar”. Mediante los cuidados paliativos se
optimizan los recursos del sistema sanitario y de las
familias, ya que se liberan capacidades hospitalarias
y procedimientos innecesarios. Al ofrecer atencién
domiciliaria se ahorran traslados y gastos inherentes
a hospitalizacion y manutencion de los cuidadores
familiares durante el internamiento.

Como beneficio adicional, los cuidados paliativos
en su modalidad domiciliaria, permiten que los
pacientes se mantengan rodeados de su familia, sus
mascotas, sus pertenencias y pueden alimentarse de
acuerdo a sus costumbres y apetencias, favoreciendo
su sensacién de bienestar, puntualizé la directora
general de CECPAM.

Mra. Luz Elena Olaiz Cortina
Directora general de CECPAM

Cofundadora del Centro de Cuidados Paliativos de México, IAP; en enero
de 2006. Desde el 2016 a la fecha, ocupa el puesto de directora general

del CECPAM.

Es licenciada en Historia egresada de la Universidad Iberoamericana.
Maestra en Educacion por la UNAM y maestra en Cuidados Paliativos y
Tanatologia por el Centro Universitario de Estudios Profesionales (CUEP).
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Cuidados Paliativos en
Meéxico a través del tiempo

En Meéxico la creacion del marco normativo y reqgulatorio
se reconoce a partir de 2009 con la inclusién de cuidados

paliativos como parte de la atencion médica en la
Ley General de salud (Art 166 bis).

os Cuidados Paliativos se definen por la
LOrganizacic’m Mundial de la Salud (OMS) como:

"Enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientesysusfamilias que enfrentan unaenfermedad
limitante para la vida por medio de una identificacién
temprana e impecable control y tratamiento del dolor
y otros sintomas fisicos, psicolégicos y espirituales”.

Se establecieron en Europa a finales de los afios 607,
pero alcanzaron su mayor desarrollo a nivel mundial
en los 80’s estableciéndose como la mejor alternativa

Linea del Tiempo

para afrontar el envejecimiento poblacional, limitar
tratamientos futiles y mejorar la satisfaccion con la
calidad de la atencién percibida.

Su desarrollo e implementacién en México se ha
potenciado por las modificaciones a la normatividad
y tratados internacionales.

Los Cuidados Paliativos inician su desarrollo en
México a la sombra de las clinicas de dolor como
programa asistencial para pacientes con cancer.

Convencién Unica de Narcéticos (1961): Limitar el cultivo, produccién, manufactura y uso de
farmacos. Asegurando acceso para propdsitos médicos y cientificos, previniendo cultivo,
produccién, manufactura y tréfico ilicito. México ha sido miembro activo desde su origen.

Se inicia el trdmite para permitir el acceso de morfina con fines terapéuticos, logrando la
administracion de la primera dosis en el INCAN en 1988.

Se publica la declaracién “Alivio del dolor por cancer” realizada por médicos.
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Inicia la atencidn asistencial de cuidados paliativos en hospitales publicos de
las grandes urbes: Ciudad de México (INCAN, INNSZ y hospital General de
México) y Guadalajara (Palia, Hospital Civil).

Cabildeo legislativo para crear “Ley de
los derechos de los enfermos terminales”.

2003-2004

Iniciativas a favor del tratamiento de
dolor. Reciben més apoyo y se unifican
las propuestas.

2006-2007

Cabildeo en el Senado: propuesta de NOM:
Criterios para la atencion de enfermos en
fase terminal a través de cuidados paliativos
PROY-NOM-011-SSA3-2007.

Inicia la unidad de Cuidados
Paliativos Peditricos en el
Instituto Nacional de Pediatria.

Pendiente inclusién en la
Ley General de Salud.

2007
Inicia trabajo legislativo para modificar la Ley
General de Salud (LGS).

2008-2009

Se aprueban modificaciones a la LGS en
materia de Cuidados Paliativos publicindose
en el Diario Oficial de la Federacién en 2009.

Se promulga Ley de Voluntad Anticipada
en el Distrito Federal.

2010
Inicia el programa PALIAR para
implementacion nacional en la

Secretaria de Salud Se crea el Departamento de Cuidados

Paliativos que realiza el diagndstico
situacional de la atencidn paliativa a nivel
nacional y el Plan Nacional de Capacitacion.

Salud y Gobalidad UNAM - Nim. 1 Noviembre 2023

31



32

;ié CIENCIA GLOBAL

Marco normativo y
regulatorio de los Cuidados
Paliativos en México

EnMéxicolacreacién del marco normativoy regulatorio
se reconoce a partir de 2009 con la inclusién de
cuidados paliativos como parte de la atencion médica
en la Ley General de salud (Art 166 bis).

Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad
General declara la Obligatoriedad de los Esquemas
de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, asi como
los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral
de Cuidados Paliativos (26 dic 2014) actualizado en
2018.

Inclusion de la obligatoriedad de atencién en
cuidados paliativos pediatricos (2016) cuya ultima
actualizacidon se publica en 2022.

http://www.csg.gob.mx/descargas/pdf/normatividad/nor-
matividad/77.ACUERDO.pdf

Dra. Ménica Osio Saldarnia

Guia de Préctica Clinica de
Cuidados Paliativos CENETEC,
actualizada en 2017.

Inclusion en el Reglamento
de la LGS (Articulo 138 bis)

Publicacion
NOM-011-SSA3-2014, Criterios
para la atencién de enfermos en
situacion terminal a través de
cuidados paliativos (? dic 2014).

Es Meédico Cirujano por la Facultad de Medicina de la Universidad
Nacional Autonoma de México (UNAM); maestra en Ciencias de la UNAM
en el area de Gestion y Politicas de salud;, maestra en Cuidados Paliativos
y Cuidados Paliativos Pedidtricos por la Universidad de La Rioja y
maestrante en Bioética por la Universidad Andhuac.

Participa como colaboradora en publicaciones de cuidados paliativos
y desarrollo de politica publica en la materia a nivel nacional e
internacional. Ponente en temas de cuidados paliativos, tratamiento de dolor, derechos humanos,
acceso y normativa en salud. Ademas de que ha trabajado en el desarrollo e implementacion de
atencion paliativa en el sistema de salud, investigacion y programas educativos. Capacitacion y

difusion en temas de dolor y cuidados paliativos.

Ha sido médico adscrito al servicio de cuidados paliativos ISSSTE del 2008-2013; colaboradora en
el Departamento de Cuidados Paliativos de la Secretaria de Salud del 2014-2018 y actualmente
es colaboradora en el Seminario Estudios sobre la Globalidad en el grupo de trabajo Cuidados

Paliativos, de la Facultad de Medicina, UNAM.
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Cuidados Paliativos Pedidtricos: estrategia
para mejorar la calidad de vida de nifios
con enfermedades crénicas, amenazantes
o limitantes para la vida

os Cuidados Paliativos si bien en un inicio
Lsurgieron con el propésito de apoyar y manejar

sintomas fisicos y emocionales de pacientes
adultos con enfermedades complejas,
como el cancer en fases avanzadas, hoy
en dia esta disciplina se ha traslapado a
la poblacién pediatrica, enla cual se han
observado claramente los beneficios
en nifos, nifias y sus familias, al mejorar
sobre todo, la calidad de vida de los
mismos, pero también el prondstico y
sobrevida de estas enfermedades.

Por ello, los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)
empiezan a ser considerados en nuestro pais como
una de las mejores estrategias para mejorar la
calidad de vida de nifios con enfermedades cronicas,
amenazantes o limitantes para la vida; pero también
para lograr mejorar la relacion médico paciente y
por ende, que se pueda percibir un impacto en la
humanizacién de la medicina actual.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), es quien
ha definido a los Cuidados Paliativos Pediatricos,
como aquella tactica de atencidén, que consiste en el
cuidado total y activo del cuerpo, la mente y el espiritu

de los infantes y sus familias. [dealmente, deben iniciar
cuando se diagnostica una enfermedad compleja que
limite o amenace la vida del paciente, pero se debe

Existen muy pocos especialistas en México en el drea
de CPP, son alrededor de 12 equipos de CPP bien
consolidados, ademds de varios pediatras tanto en el

sector publico o privado.

continuar de la mano de los nifios, nifias y sus familias
independientemente del curso de la enfermedad,
para mitigar el dolor y otros sintomas, proporcionar
apoyo espiritual y psicolégico desde el momento del
diagndstico hasta el final de la vida, incluido el duelo.

Sin embargo, para lograr que los CPP sean efectivos, se
precisa de un equipo interdisciplinario conformado por
especialistas en dolor infantil, psicdlogos, enfermeras
y rehabilitadores capacitados en esta discipling,
que lleven a cabo una evaluacién continua a sus
pacientes, con la finalidad de aliviar meticulosamente
el sufrimiento fisico, psicoldgico y social de los nifios,
nifias y sus familias.
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Los CPP conllevan ciertas estrategias innovadoras de
atencidn, ya que este grupo procuraré el alivio de la
mayor parte de los sintomas de la enfermedad y no
solo ello, también intervendran para fortalecer a la
familia desde el lado emocional, social y espiritual.

Los nifios y nifas con necesidades paliativas podran
contar con este equipo al cual podréan tener acceso
en el hospital e incluso estando en casa; ademés de
que se puede realizar seguimiento telefdnico.

¢ Qué ninos son susceptibles de esta
estrategia de atencion?

Algunasinstanciasinternacionales como la Asociaciéon
para Niflos en Situacion Terminal (Association for
Children with Life Threatening) junto con el Colegio
Real de Pediatria y Salud Infantil (Royal College of
Pediatrics and Child Health), han clasificado a las
enfermedades que se pueden beneficiar de esta
estrategia de atencién de la siguiente forma:

-

Oncoldgicos y cardiopatias
congénitas adquiridas

Grupo 1

Tto. Curativo es
posible pero
puede fallar

Grupo 3

Enf. Progresivas
tratamiento
PALIATIVO

Tay Sachs, citopatias, ' .
desde el diagnéstico

atrofia espinal progresiva,
Glioma de tallo

~

Fibrosis quistica,
VIH, Distrofia
muscular

Grupo 2

Tto. Intensivo por

largo tiempo para

mantener calidad
de vida. (incurables)

Grupo 4

Discapacidad grave,
no progresiva
vulnerabilidad

“E Parélisis cerebral,
a CompllcaC|ones

prematurez extrema,
hipoxia perinatal,
TCE graves

J

1. Enel Grupo 1. Se encuentran enfermedades
que tienen posibilidades de curarse, pero
que estdas pueden no resultar. (céncer,
enfermedades cardiacas entre otras).

2. Grupo 2. Se encuentran enfermedades que
desde el diagndstico sabemos que no tienen
posibilidades de curacién, pero sabemos
que de acuerdo al apego del tratamiento se
puede mantener por muchos anos mas la
esperanza de vida con una adecuada calidad
de la misma.

3. Grupo 3. Se clasifican aquellas enfermedades
que desde el diagndstico evidenciamos una
franca progresién y que no logran detenerse
con ningln manejo.

4. Grupo 4. Se refiere a todos aquellos nifios
que presentan enfermedades con importante
discapacidad, sin embargo, el curso de la
enfermedad es aparentemente estatico y
multicomplejo, como son los nifios y nifias
con paralisis cerebral infantil.
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Algunos clasifican finalmente al grupo 5, en donde se engloban enfermedades que conllevan
malformaciones complejas incluso desde la etapa prenatal, con seguimiento perinatal y aquellos
recién nacidos con complicaciones durante los primeros 30 dias de vida.

El nivel de intervencion de CPP dependerd de la fase de la enfermedad en la que se encuentre
el paciente, aumentando a medida que la enfermedad se vuelve mas dificil de manejar por la
cantidad de complicaciones, o cuando no se tienen posibilidades razonables de tratamiento
curativo. A continuacidn, se muestran las fases de la enfermedad:

Fase de Enfermedad limitante Enfermedad limitante
£ dad Enfermedad amenazante inicial o con adecuada avanzada (LA) o con Fase agénica Muerte y/o duelo
enfermeda calidad de vida mala calidad de vida
Estadio final de una
.. enfermedad LA, indica
Definiciones Aauell f dades si inminencia de muerte, La pérdida de la vida ocurre
quefias enterme: il esdsm esperando que ocurra en cuando se presentan la
. Aquellas condiciones sin SSRSlanzs 'az°ga B de dias (7 a 10 dias) u hrs; se muerte encefélica o el paro
Aquellqs en las que existe un esperanza razonable de curaqlgg i‘oz a %cua a observan sintomas de cardiaco irreversible. (Articulo
tratamiento ::L:;at;vlc; posible QUG @ eCERERR calidacl de vida. dificil control. 343 LGS)
ue puede fallar. : ;
rer calidad de vida. **Considerar criterios Mentem: Se deber ofrecer
B M (Nariz fria y blanca, extremidades ¢ debera ofrece
e e e frias, livideces, labios cianéticos, seguimiento y manejo del
estertores premortem, apnea mayor duelo a la familia del paciente
a 15 segundos en un minuto, oliguria, que ha fallecido.

no apertura ocular por més de 8 hrs.)

Calidad de
vida \ A
A_a
Evolucién de v
la enfermedad V
)
tratamier}t(‘)l curativo

an fallado

Punto de
inflexion

Grupo Grupo 1 con posibilidades

B A GTEis Grupo 1 (con tratamiento fallido), Grupo 2, Grupo 3 o Grupo 4

\%
Inicio de estrategia de atencién paliativa

Tomado de Dr. Martino y Dr. Gardufio L
Modificado 2023 AUMENTAR INTERVENCION DE ACUERDO A FASE DE LA ENFERMEDAD

;Como acceder a esta estrategia de atencién?

Desafortunadamente aln existen muy pocos especialistas en el drea de los CPP, no obstante, en México hay al
menos alrededor de unos 12 equipos bien consolidados, ademas de varios pediatras que han recibido algin
tipo de capacitacidn en esta estrategia de atencidn, tanto en el sector publico o privado.

En nuestro pais esta estrategia empieza a cobrar mas fuerza, las leyes en México han declarado la obligatoriedad

de la existencia de estos equipos en los centros que atiendan enfermedades crénicas, complejas, que puedan
resultar limitantes o amenazantes para la vida.
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;Cudles son los principales beneficios observados en
los pacientes que han recibido esta estrategia de atencion?

v Mejor manejo de sintomas y por tanto mejora en la calidad de vida.

V4 Manejo domiciliario, ello beneficia de forma importante en el &nimo del paciente, ademas de
mantener un mejor equilibrio en la familia.

V4 Empoderamiento de la familia para el cuidado del nifio.

Mejora la relacién del equipo médico con la familia, por tanto mejora la relacién médico paciente,
V4 el apego médico y la toma de decisiones, humanizando la medicina.

v Apoyo con insumos y fundaciones para el apoyo de la familia.

Dra. Enjie Fakhr El Din Ismail Paz

Es Médico Cirujano por la Facultad de Medicina de la Universidad
Nacional Autonoma de Meéxico (UNAM);, pediatra por el Hospital
Infantil de México Federico Gomez, UNAM; maestra en Bioética por la
Universidad Panamericana; colaboradora del Seminario de Globalidad
del Grupo de Cuidados Paliativos de la UNAM y miembro de la Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP), miembro del Comité de
Bioética y de Pediatria.

Adscrita al departamento de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida del Hospital Infantil de México

Federico Gomez y a la Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital de Pediatria de Centro Médico
Nacional Siglo XXI.
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Crisis de farmacos para la
poblacion neonatal y pediatrica

“Lo que niegas te somete. Lo que aceptas te transforma’.
Carl G. Jung

os cambios en la atencién para la salud en la
I vida temprana han incorporado el dolor como

una experiencia significativa para la poblacién
pedidtrica y neonatal. Se calcula que cada afio se
realizan millones de procedimientos dolorosos en
las personas recién nacidas. Desafortunadamente los
mitos sobre la percepcién del dolor en la vida fetal,
neonatal y pediatrica han hecho de este grupo uno de
losmésvulnerablesantelaexposicidonaldolorextremo.
Existen limitantes significativas para la identificacién

Deben estar disponibles fdrmacos en presentaciones
pedidtricas que garanticen el efecto farmacoldégico
deseado, reduzcan los riesgos de sobredosificacion y
también sean econémicamente accesibles.

y evaluacion del dolor que a su vez determinan una
prevencion y manejo inadecuado. La brecha ente la
circunstancia actual y una atencién médica con control
adecuado del dolor es ain muy grande a pesar de
que la evidencia cientifica ha avanzado mucho en
ese terreno. En la poblacidn neonatal el impacto del
dolor es mayor como consecuencia de lainmadurezy
la plasticidad cerebral. Los mecanismos de inhibicidon

en los fetos y recién nacidos estan disminuidos por lo
que son hipersensibles al dolor.

La exposicion temprana puede afectar la respuesta al
dolor permanentemente, la cognicion, los patrones
conductuales y en general el neurodesarrollo. El
desconocimiento sobre el fendmeno doloroso en los
pacientes neonatales impacta de manera negativa
la asertividad en el manejo médico. Se requieren
procesos efectivos de sensibilizacién y capacitacién
para la identificacion, prevencion
y tratamiento del dolor en esta
poblacion. Otro elemento de gran
peso para el manejo inadecuado
del dolor en poblaciéon pediétrica
y neonatal es la accesibilidad
limitada a medicamentos en
presentaciones optimas para ellos
basados en sus caracteristicas
farmacocinéticas y farmacodindmicas especificas.
Con demasiada frecuencia se utilizan medicamentos
para adultos en estas etapas.

Se hace necesario como parte del abordaje que
comiencen a estar disponibles farmacos efectivos
en presentaciones pedidtricas que garanticen
el efecto farmacolégico deseado, reduzcan los
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riesgos de sobredosificacion derivados de uso
de medicamentos para adultos y también sean
accesibles econdmicamente. Actualmente existe
escasez de farmacos de uso bésico como paracetamol
en presentacion jarabe, morfina en soluciéon gotas
y gabapentina también en solucién. La variedad de
recursos farmacoldgicos es importante ya que los
retos en control del dolor son diversos. No solo
deberia existir morfina en solucidn, también codeina
y metadona, recursos para la analgesia controlada
por el paciente, anestésicos tépicos para aliviar el
dolor de venopunciones, entre otros.

A continuacion se citan algunos de los grupos
susceptibles de requerir manejo avanzado para el
dolor en México.

. Se calculan cerca de 5,000 a 6,000 casos nuevos de
céncer en menores de 18 afos y un promedio de
2,150 muertes cada ano.

Accidentes de todaindole contraumay quemaduras
graves requieren también de un manejo dindmico e
intensivo del dolor en la etapa infantil.

Nacen entre 12 y 16 mil neonatos con alguna
malformacion cardiaca. Un aproximado de 30-50
por ciento requerird algun tipo de intervencién
en sus primeros anos de vida. Es actualmente la
segunda causa de muerte en menores de un afno
de edad.

Nacen entre 150 mil y 200 mil prematuros cada afo
y siguen siendo el grupo de mayor mortalidad en
menores de unano. Lainmadurez neuroldgica limita
la modulacién intrinseca al dolor y son sometidos a
innumerables procedimientos dolorosos aquellos
que requieren cuidado intensivo.

En caso de enfermedades poco frecuentes se
pueden citar a los pacientes con osteogénesis
imperfecta que sufrirdn frecuentemente fracturas a
lo largo de su vida, nifios con parélisis espastica que
también seran victimas del dolor neuropético.
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El control adecuado del dolor en la poblaciéon
pedidtrica y neonatal es una responsabilidad y un
elemento de justicia en la que todos deberiamos
involucrarnos. Es importante comprometer a la
industria farmacéutica para que genere las opciones
terapéuticas que sean necesarias para atender de
forma méas humanitaria y compasiva a este grupo de
seres humanos.

Los pacientes pediatricos y neonatales tienen derecho
a una atencién médica de calidad y ello implica que
nuestras intervenciones sean sin dolor. Actualmente la
falta de disponibilidad de farmacos adecuados para
la poblacion pediatrica abarca varios dmbitos, pero
se hace particularmente sensible la falta de opciones
para manejo de pacientes en cuidado paliativo. Hacia
el final de la vida una de las formas mas importantes
de ejercer la compasién es el control adecuado del
dolory sufrimiento.

SEMINARIO DE ESTUDIOS SOBRE LA GLOBALIDAD
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Ventanillas de Salud y las
decisiones al final de la vida en
poblacion migrante

« Lasalud de la comunidad migrante empeord con la pandemia por COVID-109,
que impacté gravemente a los Latinos en los Estados Unidos.

« Existencia enormes barreras en el acceso a los cuidados paliativos para los
estadounidenses de raza negra, de origen asidtico, hawaianos nativos y los
islefios del Pacifico; asi como como hispanos o latinos; comunidades indigenas

y la comunidad LGBTQ+.

ace 23 anos, el Gobierno de México a través
Hde la Secretaria de Salud y la Secretaria
de Relaciones Exteriores, con el apoyo del
Instituto de los Mexicanos en el Exterior, iniciaron una

estrategia para orientar en salud a los mexicanos que
residen en los Estados Unidos de América.

Iniciaron con una estrategia denominada: Semanas
Binacionales de Salud, que tomaron como modelo
las semanas nacionales de salud en México que
permitian a las familias llevar a vacunar a sus hijos y
recibir acciones de salud.

La Semana Binacional de Salud inicid en el mes de
octubre y pronto se convirtié en el mes de la salud.
Consisteenunaampliamovilizaciénde organizaciones
comunitarias, agencias federales, estatales y locales
para difundir informacion sobre la prevencién de

enfermedades y promocién de la salud. Se llevan a
cabo cursos, ferias y talleres en temas relacionados
con las enfermedades crénicas, enfermedades
trasmisibles, acceso a los servicios de salud, salud
mental, entre otros. Ha sido un esfuerzo colaborativo
muy exitoso y por ello la comunidad migrante pidi6
una atencién y orientaciéon permanente a su salud.
Esta es la semilla de las Ventanillas de Salud.

En todos y cada uno de los consulados -ningln pais
tiene la red consular que México tiene en otra nacién-
se instalé lo que denominamos “Ventanilla de Salud
(VDS)". La misién de las VDS es mejorar el acceso a los
servicios bésicos y preventivos de salud, aumentar la
cobertura de los seguros publicos y establecer un
hogar médico a través de orientacion, educacién,
deteccion oportuna y referencias a instalaciones de
salud de calidad en un ambiente seguro y amigable
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como son los Consulados de México en Estados
Unidos.

Se trata de un espacio en dénde se brinda orientacion
para el autocuidado de la salud y busca cerrar
las brechas para el acceso a un servicio de salud
culturalmente competente y de calidad.

En las 49 VDS en operacién més dos unidades
moviles brindan detecciones de glucosa, colesterol,
presion arterial, indice de masa corporaly pruebas de
VIH, entre otros servicios. En caso de ser necesario,
las personas son referidas a clinicas de atencién al
migrante: federally qualified health centers, que
brindan atenciéon de primer nivel, sin importar el
status legal de la persona.

El Instituto de Politica Migratoria (MPI, por sus siglas
en inglés) estima que 11.8 millones de mexicanos
viven en Estados Unidos. El grupo mas grande de
poblacién de origen hispano es el mexicano con
cerca del 60 por ciento. El 62 por ciento de los
inmigrantes nacidos en México lleva mas de 20
afos viviendo en Estados Unidos y 37 por ciento no
cuenta con seguro médico.

Deacuerdoacifrasdel SICRESAL-MX que es el sistema
de informacién continua que opera la Comisién de
Salud Fronteriza México - Estados Unidos, seccion
México, y que recaba la informacién que se obtiene
en las Ventanillas de Salud, manifiesta que en 2022
fueron atendidas 1.3 millones de personas con 7
millones de servicios. Se trata de una poblacién
vulnerable, con bajo nivel de escolaridad, limitado
dominio del idioma inglés, que no tienen seguro
médico y tienen una alta prevalencia de obesidad
(70 por ciento) y de presion arterial elevada (45 por
ciento), entre otros padecimientos.

Una de las actividades centrales de las VDS es
poder acercarles informacién oportuna y en espafol
sobre diversos temas. Para ello se llevan a cabo
capacitaciones a las promotoras que atienden las
Ventanillas de Salud, para que ellas a su vez informen
a la comunidad.

Los Consulados son un espacio privilegiado en
dénde las familias migrantes se sienten seguras y
escuchan con atencién la informacion que se les
brinda. Sabemos cémo nuestra cultura influye en la
comprensién de la enfermedad. Los migrantes viajan

SEMINARIO DE ESTUDIOS SOBRE LA GLOBALIDAD

con su cultura y también con su concepcién de la
salud y la enfermedad.

Una caracteristica del acceso a los servicios de salud
es lainequidad. Los determinantes sociales afectan la
manera en como las comunidades migrantes reciben
salud. Son poblaciones que no tienen seguro médico,
tienen escasos recursos econémicos, altos niveles de
pobreza, empleos sin permisos médicos, dificultades
para navegar en el complejo sistema de salud de
Estados Unidos, falta de comprensién del idioma
inglés y bajos niveles educativos. Si bien todos estos
factores los acompaiian a lo largo de su vida, no se
modifican al final de ella.

La salud de la comunidad migrante empeord con
la aparicion del COVID-19, que como sabemos se
convirtié en una pandemia que impactdé gravemente
a los Latinos en los Estados Unidos.

De acuerdo con informacién de la oficina del Censo
de los Estados Unidos, las muertes de hispanos entre
los afnos 2019 y 2020 se incrementaron de un 7.4 por
ciento a un 9.0 por ciento de todas las muertes en un
solo ano.

La proporcion de mortalidad de la poblaciéon hispana
volvié a aumentar (9.1 por ciento) en 2021, el primer
aho completo de la pandemia. El aumento de la
mortalidad hispana durante la pandemia fue mayor
en relacién con la poblacién estadounidense no
hispana, aunque disminuyd ligeramente al 8.4 por
ciento del total de muertes en 2022, segin datos
provisionales.

Esto hizo que eltema de las perdidas fuera reconocido
como de alta importancia y abrié la mente para
empezar a recapacitar en que las opciones de fin de
vida no tienen que ser planeadas de ultimo momento.

Ha sido una tarea ardua que la comunidad mexicana
en los Estados Unidos de América conozca los
recursos disponibles para los cuidados al final de la
vida y de cuidados paliativos.

La Asociacion Médica Nacional Hispana (NHMA,
National Hispanic Health Association) estima que
solamente el 37 por ciento de los hispanos inscritos
en Medicare utilizan cuidados paliativos y que solo
1 de cada 5 han establecido directivas de atencién
médica.
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Compassion & Choices toda
persona debe trazar su propia
jornada de fin de vida

La Coordinacion Nacional de las VDS a mi cargo tiene
una estrecha colaboracién con la organizacion sin
fines de lucro Compassion & Choices para educar,
informar y apoyar en las decisiones al final de la vida,
en la importancia de la planificacién anticipada y en
los cuidados paliativos para una poblacién que se ha
enfrentado de manera constante a inequidades en el
acceso a servicios de salud.

La mision de Compassion & Choices es mejorar los
cuidados de salud, ampliar las opciones y capacitar a
todas las personas para que puedan trazar su propia
jornada de fin de vida. Esta organizacién cuenta con
cerca de 9 mil voluntarios a lo largo y ancho de la
Unién Americana.

Compassion & Choices considera que los cuidados
de salud deben estar centrados en el paciente, que
la persona debe tomar sus propias decisiones de
cuidados de salud. Para ello, las personas deben ser
plenamente informadas y apoyadas por sus médicos,
asi como por el equipo médico, en el amplio rango
de las opciones para fin de vida.

El 4 de noviembre de 2021, 14 expertos se reunieron
en la Convencién de Compassion & Choices para
abordar las desigualdades en la planificacion vy
la atencion al final de la vida. Entre los expertos se

encontraban profesionales de cuidados paliativos, de
atencién primariay de urgencias, asi como defensores
centrados en abordar las desigualdades relacionadas
con la atencién sanitaria.

Las investigaciones actuales revelan la existencia
de enormes barreras en el acceso a los cuidados
paliativos y la planificacion del final de la vida para los
estadounidenses de raza negra, de origen asiatico,
hawaianos nativos y los islefios del Pacifico; hispanos
o latinos; comunidades indigenas y la comunidad
LGBTQ+.

Estas barreras a menudo conducen a una menor
probabilidad de completar una direccién anticipada,
un manejo inadecuado del dolor durante el proceso
de muerte y una mayor probabilidad de tratamientos
invasivos en el hospital al final de la vida.

La investigacién de 2021 confirmé que las
disparidades en la atencion y planificacién del
final de la vida son sistémicas y persistentes para
todos los grupos incluidos. Aunque cada grupo se
enfrenta a multiples factores subyacentes Unicos
que conducen a estos resultados, la investigacion
sugiere que la discrepancia entre la raza y el origen
étnico del proveedor y el paciente, los recursos
socioecondmicos inaccesibles y el racismo y la
discriminacién son comunes entre los factores de
desigualdad en la atencidn al final de la vida para
las personas que se identifican de estos grupos.
Cualquiera de estos factores o todos ellos juntos
pueden conducir a las desigualdades en la atencién
sanitaria y la planificacion al final de la vida.
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Las desigualdades histéricas que enfrentan las
comunidades migrantesalolargo de lavida contintan
hasta el final de la vida. Existen determinantes
estructurales y econémicos que hacen que el final de
la vida sea tan desafiante para algunas comunidades
como su recorrido anterior.

Las Ventanillas de Salud ofrecen un espacio de
capacitaciéon y educacion comunitaria para poder
planear con cuidado las acciones ante el final de
vida. Es necesario un cambio de actitud ante lo
inevitable y en la medida en que podamos educar a
nuestra comunidad migrante, abriremos un camino
de dignidad al final de nuestras vidas.

Con Colaboracién externa de Leslie Martinez, Latino Engagement
Manager, Compassion & Choices.

Hilda Davila, Coordinadora Nacional de Ventanillas de Salud

Hilda Davila Chdvez
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Estudio Relaciones Internacionales en El Colegio de México y desarrollo su

carrera profesional en la Secretaria de Educacion Publica, en la Secretaria de
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Su primer contacto con los migrantes fue su labor como agregada de prensa
en el Consulado General de México en Chicago (1993-1994).
Fue Directora General de Relaciones Internacionales en la Secretaria de Salud

(2011 -2018) en donde tuvo la responsabilidad de disefiar y poner en operacion estrategias para atender
la salud de los migrantes. Ademds tiene una amplia experiencia en la cooperacion internacional con
organismos multilaterales, como la Organizacion Panamericana de la Salud y la Organizacion Mundial

de la Salud.

Actualmente es la Coordinadora Nacional de las Ventanillas de Salud en los Consulados de México en
Estados Unidos y coordina el Grupo de Trabajo de Migracion en el Seminario de Estudios de la Globalidad
de la UNAM. Participa también en el Grupo de Trabajo de Opioides y de Cuidados Paliativos de dicho

Seminario.
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Mujeres en la Globalidad
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Mujeres en los
Cuidados Paliativos

I os cuidados paliativos son un enfoque de
atencién dirigido a personas de todas las
edades que, debido a una enfermedad severa,

experimentan sufrimiento grave en las esferas fisica,
psicoldgica, social y espiritual. Aunque esta atencion
también incluye a los familiares. Su objetivo es
mejorar la calidad de vida y de muerte, no obstante
que toma mayor relevancia en el final de la vida, no
son exclusivos de esta etapa.

Existe un estereotipo de la mujer cuidadora
que estd muy arraigado, la pregunta es si el

remunerado fuera del hogar, estas dindmicas se han
perpetuado debido a los roles de género arraigados
en la sociedad y las estructuras familiares inflexibles.

Multiples estudios sefalan que cerca del 70% de
cuidadoras del circulo primario informal, son mujeres
(esposas, hijas, hermanas, tias, sobrinas, nietas, vecinas).
Aunque no hay investigaciones que identifiquen
el porcentaje de profesionales de la medicina que
otorgan cuidados paliativos, estudios
como el de Dijxhoorn y colaboradores,
Healthcare professionals work-related
stress in palliative care: a cross-sectional
survey de 2021, sugieren un porcentaje
similar.

cuidado al final de la vida perpetia la opresion

de las mujeres o lleva consigo aspectos que

contribuyan al bienestar y la liberacion.

Tradicionalmente, las mujeres han asumido la
responsabilidad de los cuidados, encargdndose de
una variedad de tareas que incluyen la crianza de los
hijos, proporcionar apoyo emocional a los miembros
de la familia y realizar las labores domésticas;
independientemente de si tienen o no un empleo

Aunado a lo anterior, el National
Institutes of Health (NIH) concluye en
un estudio que "el perfil del cuidador
informal es una mujer (68-87%),
de mediana edad, con bajo nivel
de estudios y familiar directo del
paciente (hija o conyuge)”. Para la cuantificacion de
los cuidadores profesionales no se cuentan con datos
basados en estudios.

Mdltiples estudios sefialan que cerca del 70%
de cuidadoras del circulo primario informal, son
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mujeres (esposas, hijas, hermanas, tias, sobrinas,
nietas, vecinas). Aunque no hay investigaciones que
identifiquen el porcentaje de profesionales de la
medicina que otorgan cuidados paliativos, estudios
como el de Dijxhoorn y colaboradores, Healthcare
professionals work-related stress in palliative care:
a cross-sectional survey de 2021, sugieren un
porcentaje similar.

Aunado a lo anterior, el National Institutes of Health
(NIH) concluye en un estudio que “el perfil del
cuidadorinformal es una mujer (68-87%), de mediana
edad, con bajo nivel de estudios y familiar directo del
paciente (hija o cényuge)”. Para la cuantificacion de
los cuidadores profesionales no se cuentan con datos
basados en estudios.

Los datos reflejan lo arraigado del estereotipo de la
mujer cuidadora, la pregunta es si el cuidado al final
de la vida perpetua la opresion de las mujeres o lleva
consigo aspectos que contribuyan al bienestar y la
liberacion.

Lo anterior nos lleva a la siguiente cuestion: ;Existen
formas maés justas en la reparticion de los cuidados?

Un primer paso para responder es desde la reflexion
individual sobre el papel que desempefiamos en los
cuidados cotidianos, sumado a la reflexién sobre el
moriry la muerte y las tareas de cuidado que podemos
desempenar si quien muere es un ser querido o si se
trata de nosotros mismos, ya que es algo inevitable
que todos los seres humanos pasaremos por al menos
uno de estos escenarios.

Un segundo paso es dirigirnos hacia el autocuidado,
atendiendo las necesidades fisicas, emocionales,
sociales y espirituales, ademas (y muy importante)
reconocer el derecho que tenemos a pedir apoyo en
las tareas de cuidado a hombres y mujeres por igual,
y a cuidarlos de la misma manera.

Es por ello que hoy en dia las estrategias de
autocuidado juegan un papel fundamental para
hacerse cargo de la salud fisica y emocional de todas
las personas que proveen cuidado tanto en casa como
en contextos de salud. Aquialgunas recomendaciones
para autocuidarnos:

. Dormir lo suficiente.

. Comer adecuadamente.

. Tener actividad fisica regular.
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« Tener periodos dedicados al descanso.

« Realizar actividades que nos agradan y nos hacen
sentir bien.

« Construir y alimentar una red de apoyo con amigos
y familiares,

. Identificar y gestionar nuestras emociones vy
pensamientos conscientemente, lo que nos
permitird entendernos a nosotras mismas.

. Decidir incorporar en nuestra rutina hébitos de
autocuidado emocional, lo que facilitard atendernos.

. Cultivarelpropioequilibrioemocional,desarrollando
autoconciencia para poder escucharnos.

. Identificar a personas que nos provean de
supervisién y tutela.

. Organizar nuestras labores cotidianas para que la
carga de trabajo sea sostenible.

« Practicar habilidades de comunicacién para expresar
nuestras necesidades, emociones y pensamientos.

« Reconocernos y recompensarnos por lo que
hacemos.

« Escribir lo que sentimos y pensamos.

« Tomar terapia.

. Usar rituales que den significado a nuestras
vivencias.

. Participar en talleres especificos de autocuidado.

« Recibir capacitacién adecuada.

Si estds interesado, abajo encontraras informacién
sobre el curso: “Cuidados Paliativos” para cuidadores
y voluntarios:

https://capacitateparaelempleo.org/cursos/view/286

SEMINARIO DE ESTUDIOS SOBRE LA GLOBALIDAD

Por dltimo, recuerda que "Una linterna vacia no
proporcionaluz. El cuidado personal esel combustible
que permite que la luz brille intensamente" (Autor
desconocido).
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Cuidados Paliativos, de la Facultad de Medicina, UNAM.
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Mitos y creencias acerca
de los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte,
sino que constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte
para el paciente y su familia

a Medicina Paliativa comenzd a
I desarrollarse en Reino Unido en

la década de los afos sesenta y
en México en 1981 se abre la primera
clinica multidisciplinaria del dolor. Se
trata, por lo tanto, de un area asistencial
cuyo desarrollo cientifico es muy joven.
Se han hecho progresos importantes en
todos los sentidos. Se han acrecentado
notablemente, sobre todo estos
Gltimos afos, el nimero de recursos
especificos, la capacitacién de profesionales y también
la investigaciéon. Se ha avanzado mucho en el control
de los sintomas y han aparecido nuevos farmacos,
sobre todo analgésicos, que facilitan mucho el alivio
del dolor al final de la vida (OMC y SECPAL, 2011).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) que
es una organizacién responsable de desempenar
una funcién de liderazgo en los asuntos de la salud
a nivel mundial y que se encarga de establecer
recomendaciones con una evidencia cientifica y
humana para el bienestar de las poblaciones; en
la 677 Asamblea Mundial de la Salud, celebrada en
Ginebra, Suiza en 2014; en su apartado 67.19 hace

Los cuidados paliativos en casa son
aun, uno de los grandes desconocidos
de los servicios de salud en cualquier

parte del mundo

mencién sobre el Fortalecimiento de los Cuidados
Paliativos como parte del tratamiento integral a lo
largo de la vida y propone difundir los cuidados
paliativos a nivel mundial.

Siendo los cuidados paliativos apropiados para las
y los pacientes de todas las edades que cursen con
una enfermedad avanzada y progresiva que limite o
amenace la vida; donde el control del dolor y otros
sintomas, asi como los aspectos psicosociales vy
espirituales cobran la mayor importancia.

El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la
mejor calidad de vida posible para el paciente y
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su familia. Los cuidados paliativos no adelantan ni
retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero
sistema de apoyo y soporte para el paciente y su
familia” (OPS, 2012).

Los cuidados paliativos son una necesidad cada
vez mayor en la atencion a la salud debido al
envejecimiento de la poblaciéon, pero también
necesarios en los padecimientos que compromenten
la calidad de vida de las y los pacientes pediétricos.

Los cuidados paliativos en casa son aun, uno de los
grandes desconocidos de los servicios de salud en

cualquier parte del mundo. Ya sea por una deteccidn
tardia, por las reticencias de algunos profesionales
sanitarios, por el desconocimiento de las propias
familias o por desconfianza. La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) estima que de los 40 millones
de personas que anualmente necesitan cuidados
paliativos en el mundo, solo alrededor del 14% de las
personas los reciben. En nuestro pais esta cifra es de
apenas el 3%.

Paraincrementarelacceso, es necesariotenerinformacion
clara, y romper algunos de los mitos més frecuentes que
limitan el acceso temprano a estos cuidados.
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10 mitos sobre los
cuidados paliativos

1. Son la antesala de la muerte.

Asumir que los cuidados paliativos

solo se administran en los Ultimos

dias de vida de los pacientes es el
primer gran mito. Los cuidados paliativos son muy
Utiles desde las fases tempranas de la enfermedad
y son de gran ayuda para los procesos curativos de
enfermedades como el céncer, y se proporcionan en
conjunto con tratamientos activos. La carga mundial
de enfermedades crénicas sigue incrementandose
con el envejecimiento de la poblacién que en la
actualidad tiene una mejor expectativa de vida
cuando se abordan en conjunto con los cuidados
paliativos.

A nivel mundial, un 60% de las defunciones se debe
a enfermedades crénicas no transmisibles, cardiacas
o respiratorias y estds necesidades irdn en aumento.

2. Estanindicados solo para las
personas mayores.

No importa la edad, tanto los adultos,

jévenes, las ninas y los nifios pueden

necesitar contar con estas atenciones
cuando cursan con una enfermedad crénica o
limitante para la vida.

3. Los cuidados paliativos son sélo
para personas con cancer.

Actualmente existen otras enferme-
dades crénicas en las que las Ultimas
fases de la enfermedad generan un
fuerte impacto emocional y exigen una elevada ne-
cesidad de cuidados, como puede ser la insuficiencia
cardiaca, enfermedades neurolégicas como demen-
cias, enfermedades renales como complicaciéon de

diabetes, asi también como algunos padecimientos
incapacitantes como la esclerosis lateral amiotréfica,
en donde los cuidados paliativos impactan de forma
positiva la calidad de vida de estos pacientes con el
control de los sintomas y permiten la toma anticipada
de decisiones.

4. La sedacion paliativa es eutanasia
encubierta?

No, es la disminucién deliberada

del nivel de conciencia del enfermo

mediante la administracion de los
farmacos apropiados y por el personal experto
en Cuidados Paliativos con el objetivo de evitar
un sufrimiento intenso causado por uno o mas
sintomas refractarios, es decir cuando el equipo
médico ha agotado todos los tratamientos posibles
y recomendados y el objetivo es brindar confort
al paciente. La eutanasia en nuestro pais no esta
legalizada.

En la eutanasia se busca deliberadamente la muerte
anticipada con dosis de farmacos letales, requiere de
una sola accidn para causar la muerte.

5. Suponen la administraciéon
excesiva de opiaceos acorta la
vida de los pacientes.

Si bien es cierto que los cuidados

paliativos acuden a medicamentos

como la morfina, esto no significa que
se realice sin control y que derive en cierta adiccién
por parte del enfermo. Los opidceos, bajo correcta
prescripciéon médica, les permite descansar, vivir mejor
y disfrutar més de su vida al controlar el dolor y la
dificultad respiratoria. La morfina es el opioide de mayor
uso para el control del dolor moderado a grave por su
disponibilidad y gran variedad de diferentes rutas de
administracion, excelente eficacia, menor incidencia de
toxicidad, comparada con otros opioides y bajo costo.

6. Se aplican cuando no funciona
ningtn otro tratamiento.

Los cuidados paliativos estan recono-
cidos expresamente en el contexto
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del derecho humano a la salud. Deben proporcionar-
se a través de servicios de salud integrados y centra-
dos en la persona que presten especial atencidn a las
necesidades y preferencias del individuo y se pueden
y deben llevar en conjunto con los tratamientos activos.

7. Eldolory el sufrimiento son
inevitables y los cuidados paliativos
no pueden hacer nada por
remediarlo.

FALSO los cuidados paliativos mejoran la calidad y
prondstico de vida.

El dolor no debe aguantarse nunca. Existe la idea
equivocada de que el uso de morfinay otros opioides
debe reservarse para fases muy avanzadas y asi no
perder su efecto analgésico. La morfina debe utilizarse
cuando sea necesaria.

De hecho, el consumo de morfina es uno de los
indicadores elegido por la OMS para evaluar la
calidad del tratamiento del dolor (Herrera, et at,
2020). Precisamente uno de los objetivos de este
tipo de tratamientos es reducir o mitigar el dolor y el
sufrimiento y aumentar el grado de bienestar.

Los opiadceos pueden también aliviar otros sintomas
fisicos dolorosos, incluida la dificultad para respirar.
Controlar esos sintomas en una etapa temprana
es una obligacion ética para aliviar el sufrimiento y
respetar la dignidad de las personas.

8. Aceptar cuidados paliativos
significa rendirse.

Nada més lejos de la realidad. Se trata

de aceptar vivir lo que queda de vida

con la mayor plenitud posible y con
el calor y el acompafiamiento tanto de los seres
queridos como de un equipo médico multidisciplinar
que lo haga posible. Los cuidados paliativos residen
en una atencién completa a la persona y a sus
familiares, brindando atencién fisica, psicoldgica,
social y espiritual. Ayudan a controlar sintomas fisicos,
como dolor (este no es un sintoma indispensable para
iniciar cuidados paliativos), nduseas, vomitos, disnea,
insomnio, agitacidn, etc., y sintomas emocionales de

tristeza, ansiedad y depresién ocasionados por la
enfermedad (Herrera, et al, 2020).

9. Hay que ocultar la informacién al
paciente para que no sufra.

Ocultar la verdad, lejos de proteger

al paciente, puede producir su efecto
contrario: preocupacién, angustia, aislamiento social,
sentimientos de incomprensidn, soledad, abandono
e incremento del sufrimiento.

Para el psicdlogo J. Barbero: “La conspiracién o pacto
de silencio constituye un acuerdo implicito o explicito
por parte de familiares, amigos y/o profesionales, de
alterar la informacién que se da al paciente con el
objetivo de ocultarle el diagndstico y/o pronéstico y/o
gravedad de la situacién”. El acceso a la informacién
es un derecho de todos los pacientes que les permite
tomar decisiones, con apoyo y conocimiento de
causa, sobre aspectos fundamentales de su vida,
salud, enfermedad y muerte.

Sin embargo, muchos autores coinciden en que la
ocultacién de la verdad, lejos de proteger al paciente,
puede producir su efecto contrario: preocupacion,
angustia, aislamiento social, sentimientos de
incomprensién, soledad, abandono e incremento del
sufrimiento (Herrera, et at, 2020).

10. Solo son efectivos cuando se llevan
a cabo en el hospital.

Lo ideal es que los cuidados paliativos

se den en el domicilio del paciente,
integrandolos en su vida diaria y con el apoyo de su
familia que participa ademas en el cuidado de los
pacientes, en la toma de decisiones y en el apoyo
emocional. Es preciso un equipo multidisciplinar
coordinado, con intervenciones flexibles y actitudes
proactivas y preventivas. Todas las decisiones deben
realizarse con la participacién del paciente y su familia,
respetando sus preferencias.

Si se derriban estos mitos conseguiremos que los
cuidados paliativos lleguen al mayor niumero posible
de personas.
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Estigmas que impiden la
construccion de sociedades
mads compdasivas

Aunque todas las muertes terminan en el ultimo Iatido de un
ser humano, no existen dos experiencias iguales.

diferencia del conocimiento estructurado
Asobre la salud mental, el campo de los

cuidados paliativos es relativamente nuevo.
La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) lo
reconocié oficialmente como especialidad en 1990 y
desde entonces, han surgido programas de cuidados
paliativos en hospitales y entornos ambulatorios,
pero las dificultades en su comprensién radican en
otros aspectos.

Cada transitar estd matizado por
la individualidad y la colectividad
que le  acompafia, cruzado
transversalmente por la cultura y
longitudinalmente por la sociedad,
coloreada con tonos provenientes
de la temporalidad especifica que le
circundaeiluminadaoensombrecida
por las circunstancias del sujeto
en cuestién y las particulares de su
fallecer.

Acompanar durante el final de la vida a una persona,
es un proceso que no puede ser descrito Unicamente

como un acto médico. Es una intervencidon multiple,
desde distintos frentes, con diversos profesionistas o
proveedores de servicios, que incluso pueden tener
diferentes marcos contextuales o referenciales. Aunque
todas las muertes terminan en el Ultimo latido de un ser
humano, no existen dos experiencias iguales.

No obstante, que quienes se dedican a este campo

El enfoque holistico de los Cuidados Paliativos
ayuda a los pacientes a lidiar con la incertidumbre
y el miedo, y les ofrece un espacio para reflexionar

sobre su vida y hallar en su situacién actual,

el significado propio que se convierta en
el epilogo del texto.

de la medicina parten de un enfoque bastante
similar al de otras especialidades médicas, sus
saberes divergen y se entretejen con muchos otros.
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PEE.

Eso es lo realmente incomprensible para los legos
e incluso para muchos doctos. Aunque quizas
comienzan siendo médicos o psicdlogos, ellos
cuya mision es acompandar a las personas morir en
las mejores condiciones posibles, durante su vida
profesional van transformandose en una amalgama
de posibilidades que no se limita a algin marco
conceptual especifico.

Los cuidados paliativos son una disciplina que busca
brindar apoyo y confort a las personas que enfrentan
una enfermedad grave o terminal. A diferencia de
otros campos de la medicina, su enfoque se centra
en mejorar la calidad de vida del consultante, aliviar
el sufrimiento y proporcionar un entorno de cuidado
empético, respetuoso y compasivo. Los profesionales
que los ejercen comprenden la complejidad de
la experiencia humana frente al final de la vida,
reconociendo que cada individuo es Unico y requiere
una estrategia hecha a la medida. Las multiples
necesidades mentales, cognitivas, emocionales y
vinculares de quien transita sus Ultimos dias es tan
abundante y compleja, que deberiamos considerar
a los paliativistas también profesionales de la salud
mental. Morir en las mejores condiciones posibles me
suena, por cualquier lado, a salud mental.

Los cuidados paliativos también desafian la nocion
tradicional de la medicina centrada Unicamente en la
curacién. Reconocen que no todas las enfermedades
pueden ser curadas, pero eso no significa que la
atencion y el cuidado deban ser abandonados. En
cambio, se busca proporcionar un cuidado continuo
y de calidad, asegurando que el paciente se sienta
respetado, valorado y escuchado hasta el final de su
vida. Su enfoque holistico ayuda a los pacientes a
lidiar con la incertidumbre y el miedo, y les ofrece un
espacio para reflexionar sobre su vida y hallar en su
situacion actual, el significado propio que se convierta
en el epilogo del texto.

Romper estereotipos

Al buscar una mayor comprensiéon de los cuidados
paliativos y de la salud mental, construimos una
sociedad no solo mas informada, sino incluso mas
compasiva. Las sociedades menos rigidas, mas
dispuestas al didlogo abierto, mas maduras, logran
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diluir esos sesgos paulatinamente. Si esos atavismos
del conocimiento colectivo pudieran desaparecer,
como grupo estariamos listos para abordar mas
asertivamente temas como el derecho a los cuidados,
la libre eleccién de las condiciones alrededor de la
muerte, la voluntad anticipada en caso de enfermedad
mental o incluso la eutanasia y el suicidio asistido.

En definitiva, es crucial romper los estereotipos y
desafiar las percepciones erréneas que rodean a los
cuidados paliativos y a la salud mental. Solo a través
de una comprensién amplia de ambos conceptos
podremos brindar un apoyo integral a aquellos que se
encuentran en estas situaciones vulnerables.

Si desmitificamos hoy por cada uno de ellos, el
enfermo mental o por quien vive la Ultima etapa
de su existencia, quizds podamos incidir suficiente
sobre el futuro. Nuestro futuro en especifico. Lograr
un manana menos amenazador, mas suave, mas
compasivo. Recibir un futuro donde aun padeciendo
algun sufrimiento mental o al transitar nuestros Gltimos
dias de vida, seamos acompafados y cuidados, con
trajes hechos a la medida de nuestras necesidades y
disefiados en sintonia con nuestro ideal personal. Un
futuro, en el que podamos sentimos confiados de
estar en "buenas manos”. Donde esa posibilidad sea
disfrutada por cualquier persona, simplemente, por
ser humanos.

Un mejor sistema de salud
que ofrezca Cuidados
Paliativos de calidad

La mejora de la oferta de Cuidados Paliativos en
el sistema de salud publico mexicano puede traer
consigo diversos beneficios significativos tanto para
los pacientes como para el propio sistema de salud.
Algunos de los beneficios més destacados son los
siguientes:

a. Mejora en la calidad de vida de los pacientes:
Los Cuidados Paliativos se centran en aliviar el

SEMINARIO DE ESTUDIOS SOBRE LA GLOBALIDAD

dolory otros sintomas fisicos, asi como en brindar
apoyo emocional y espiritual a los pacientes y sus
familias. Esto permite que los pacientes enfrenten
la enfermedad de maneramas dignay confortable,
mejorando su calidad de vida durante la etapa
avanzada o terminal.

. Reduccién del sufrimiento: Los Cuidados Paliativos

abordan integralmente el sufrimiento de los
pacientes, lo que incluye no solo el aspecto fisico
del dolor, sino también el sufrimiento emocional
y psicoldgico. Es decir, un impacto positivo en el
bienestar general de los pacientes pero también
de sus familias.

Reduccion de costos: Brindar Cuidados Paliativos
adecuados evita hospitalizaciones innecesarias
y tratamientos agresivos en etapas avanzadas de
enfermedades terminales. Esto puede ayudar
a reducir los costos asociados con la atencidn
médica y liberar recursos para otras areas de la
salud.

. Mayor satisfaccion del paciente y la familia: La

atencién compasiva y centrada en el paciente
de los Cuidados Paliativos mejora la satisfaccion
de los pacientes y sus familias con el sistema
de salud, ya que sienten que sus necesidades
y preocupaciones estan siendo atendidas de
manera integral.

. Apoyo emocional a las familias: Los Cuidados

Paliativos no solo se enfocan en el paciente,
sino también en brindar apoyo a los familiares y
cuidadores, lo cual ayuda a las familias a enfrentar
el duelo y a lidiar con el proceso de pérdida de
una manera mas saludable.
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f. Mayor eficiencia en el uso de recursos: Al
proporcionar Cuidados Paliativos, se optimiza el
uso de recursos de salud, ya que se enfocan en
ofrecer atencion adecuada y oportuna a pacientes
en etapas avanzadas de enfermedades, evitando
tratamientos futiles o innecesarios.

g. Desarrollo de competencias en profesionales
de la salud: La implementacién de programas
de Cuidados Paliativos implica una formacién
especializada para los profesionales de la salud,
lo cual mejora sus habilidades y conocimientos
en el manejo de pacientes con enfermedades
avanzadas o terminales.

En resumen, la mejora de la oferta de Cuidados
Paliativos en el sistema de salud publico mexicano
no solo beneficia directamente a los pacientes y sus
familias, sino que también puede tener un impacto
positivo en la eficiencia y la calidad general del sistema
de salud, alinedndose con un enfoque mas humano y
compasivo en el cuidado de la salud.

¢ Como esta México en Cuidados
Paliativos?

El Indice de Acceso a los Cuidados Paliativos, se
utiliza para evaluar el acceso y la disponibilidad de

los Cuidados Paliativos en diferentes paises. El cual
tiene en cuenta diversos factores, como: acceso a
medicamentos analgésicos, capacitacion del personal
de salud, disponibilidad de servicios paliativos vy
reconocimiento de los derechos de los pacientes en
el final de la vida.

En el indice de Acceso a los Cuidados Paliativos 2020,
México ocupd el puesto 49 de 80 paises evaluados.
En el que se sefalé que México adn enfrenta desafios
en términos de acceso a medicamentos analgésicos,
formacién en Cuidados Paliativos para profesionales
de la salud y disponibilidad de servicios paliativos a
nivel nacional.

Es importante mencionar que estos indices y rankings
pueden variar segun la metodologia y los criterios
utilizados para evaluar los sistemas de Cuidados
Paliativos en cada pais. Ademés, el acceso y la calidad
de los Cuidados Paliativos pueden variar segin las
diferentes regiones dentro de un pais.

A pesar de los desafios, es esencial destacar que, en
los Ultimos afos, varios paises, incluido México, han
estado trabajando para mejorar la atencién al final
de la vida y la disponibilidad de Cuidados Paliativos,
reconociendo la importancia de brindar una atenciéon
integral y compasiva a pacientes y sus familias durante
esta etapa crucial.
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Directorio de servicio de

Cuidados Paliativos en México

jLos Cuidados Paliativos son un tema que
nos concierne a todos!
No adelantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un
verdadero sistema de apoyo y soporte, al lograr la mejor calidad
de vida posible para el paciente y su familia.

En algdn momento de nuestra vida nos veremos en la
necesidad de recurrir a ellos

Por ello, ponemos a su alcance este directorio de instituciones
publicas y privadas que ofrecen servicios de Cuidados Paliativos.

Escanea para ver
directorio

www.seminariodelaglobalidad.unam.mx
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