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INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacién a nivel mundial da lugar a un repunte en las
enfermedades crénicas y son las principales causas de morbimortalidad. Estas
enfermedades abarcan un amplio grupo de alteraciones como las
cardiovasculares, el cancer, disfunciones metabdlicas, entre otras. Todas ellas
necesitan atencion paliativa sobre todo porque inicialmente se presentaban con
mayor frecuencia en algunos grupos etarios, sin embargo en la actualidad estan
presentes desde los recién nacidos hasta los adultos en plenitud por lo cual es
necesario la toma de medidas urgentes a nivel de salud publica internacional y
nacional. Afin de adoptar un nuevo enfoque que permita su adecuado control,

prevencion y tratamiento.

Asi mismo este flagelo tiene consecuencias socioeconOmicas, tanto para los

sistemas de salud como para el gasto ejercido por el entorno familiar del paciente.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), define a los cuidados paliativos
como: “Un modo de abordar la enfermedad avanzada e incurable que pretende
mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes que afrontan una enfermedad
como de sus familias, mediante la prevencién y el alivio del sufrimiento a través de
un diagndstico precoz, una evaluacion adecuada y el oportuno tratamiento del

dolor y de otros problemas tanto fisicos como psicosociales y espirituales"s.

Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la muerte como un proceso
natural: ni la aceleran ni la retrasan. Se administran para mantener la mejor
calidad de vida posible hasta la muerte. El cuidado terminal es una parte
importante de los cuidados paliativos y, por lo general, se refiere al manejo de los
pacientes durante sus ultimos dias, semanas o0 meses de vida desde el momento
cuando se vuelve claro el estado progresivo de declive del paciente. Una
enfermedad terminal implica gran inversibn en dinero, tiempo y desgaste
psicofisico en las personas que lo padecen, afectando de forma similar a sus
cuidadores; una de las enfermedades que mas se relaciona con este desgaste es

el cancer.



En los ultimos afos los cuidados paliativos han surgido como una alternativa a la
mejora de las enfermedades no curables, sin embargo se carece de modelos

médico administrativos para brindarlos.

El cuidado optimo de los pacientes con alguna enfermedad terminal requiere la
participacion de varias especialidades de la medicina por lo cual es importante el
trabajo en equipo porque permite la confluencia de habilidades profesionales
diversas, para contribuir al beneficio del paciente y su familia.

El grupo de trabajo para cuidados paliativos debe conformarse por todos aquellos
involucrados en el beneficio del paciente, con conocimientos necesarios para
ofrecer atencion adecuada. Alli deben participar desde los prestadores de
servicios médicos y paramédicos hasta los profesionales con experiencia en el
manejo de este tipo de pacientes incluyendo consejeros espirituales, cada uno
aporta actividades para la sumatoria resultante en una mejor atencion. La
intervencién de todos los integrantes del equipo no siempre es simultdnea debido
a que la atencién debe ser personalizada en cada caso, pero si es un referente
para la conformacion final del equipo y las actividades a realizar por cada uno de

ellos.

El efecto de los cuidados paliativos brindados tempranamente mejora la calidad de
vida del paciente con un diagndstico definitivo y también de su circulo familiar y
socialz. Los primeros trabajos donde se reporta el efecto de los cuidados paliativos
se realizaron en Europa desde hace mas de 20 afioss donde este tema se
encuentra con mayor desarrollo y con mayor auge en los afos recientes debido a
su implicacion ética, por ejemplo la eutanasia es una accion que se ha reducido
con la aplicacion de los cuidados paliativos al ser estos Ultimos una alternativa
para mejorar la calidad de vida. Ademas de beneficios como la funcionalidad del
paciente, la disminucion de los gastos econOmicos en el tratamiento de la
enfermedad, y el adecuado proceso del duelo, entre otros. El estudio de los
cuidados paliativos ha dado lugar a varios modelos de interpretacion y de
propuestas de intervencion, con un servicio especializado donde participe un

grupo de trabajo multidisciplinario de profesiones como medicina, enfermeria,



tanatologia, psicologia, y otros profesionales de la salud con enfoque en cuidados
paliativos, ademas de disponer de equipo tecnoldgico e infraestructura necesaria
para su funcionamiento como unidad de hospitalizacion o de tratamiento
ambulatorio. También puede existir solo la unidad de apoyo ambulatorio o de
consulta externa, la unidad de atencion Unicamente domiciliaria y unidades a
distancia. Cada forma de organizacion y prestacion de servicios cuenta con
ventajas y desventajas acordes a los servicios que otorgan. En México estos
modelos son de reciente apertura y se encuentran en proceso de desarrollo
debido a lo reciente de la creacion del marco legal, por los escasos estudios del
tipo de poblacibn a atender en las unidades y del tipo de patologias o
enfermedades a tratar, asi como de su seguimiento y las implicaciones generales

para la poblacion blanco.

Los modelos de atencidbn en cuidados paliativos, dependen de ciertas
caracteristicas de la instituciéon de salud en donde se aplican. La falta de
conocimiento en este ambito impide la adopcién de protocolos estandarizados en
la atencidn paliativa la cual es una alternativa para mejorar las condiciones de la
atencion de los pacientes terminales. Disponer de un modelo de atencién en
cuidados paliativos hace posible la optimizacibn de los recursos de los
tratamientos de los pacientes terminales y mejoran su calidad de vida, permitiendo

la aplicacion de procesos administrativos estandarizados.

La OMS estima a nivel mundial que 40 millones de personas requieren de
cuidados paliativos y solo 14% recibe este tipo de atencién anualmentes, lo que
evidencia la magnitud y trascendencia del problema y constituye una necesidad a
afrontar. Desde diversas perspectivas puede incidirse en ello, pero una de las mas
importantes lo constituye la administracion de los sistemas de salud porque estan
implicados en la organizacion, gestion, y desarrollo de un servicio de cuidados

paliativos.

En este trabajo se realiz6 una revisién de la literatura sobre los servicios que
ofrecen y otorgan cuidados paliativos en diferentes entidades médicas de México y

otros paises.



Con esa base se definen las caracteristicas principales y mas valiosas para el
funcionamiento de los servicios de cuidados paliativos. Se realiza una propuesta
de creacion de un centro con un modelo médico administrativo de atencion para

pacientes en situacion de terminalidad o con enfermedades no curables.

Por lo tanto, esta tesis contribuye en la aportacion de un modelo médico
administrativo de un centro de cuidados paliativos que satisfaga las necesidades
de los pacientes. Aporta conocimientos sobre una gran parte de la poblacion que
requiere de cuidados paliativos y con repercusiones econdémicas no solo para los
directamente involucrados sino también para las instituciones de salud publica de
nuestro pais, y brinda sustento para la aplicacion de estrategias individuales e
institucionales con la formulacion de un modelo de atencidon concebido con su

estructura y organizacion.

En el capitulo 1, se plasma el planteamiento del problema que da lugar a la
Hipotesis y objetivos redactados en el capitulo 2. En el 3er capitulo se revisan los
referentes conceptuales sobre los cuidados paliativos, sus implicaciones y
caracteristicas médicas de intervencion, tanto terapéuticas como preventivas. A
pesar de lo reciente de este campo de conocimiento y practica, permiten disponer
ya de bases para estructurar y definir las intervenciones necesarias de los
cuidados paliativos.

En el capitulo 4, se sitlan los preceptos del marco legal aplicable en México para
los cuidados paliativos, tanto por las definiciones y normatividad surgida en el
pais, como de los referentes de otros paises donde se ha logrado mayor avance al
respecto. Son procesos de regulacion, adn insuficientes, pero constituyen una

base para formular una propuesta.

En cuanto al estado actual de los cuidados paliativos en México, en el Capitulo 5,
se muestra un panorama de lo que ocurre en nuestro pais, con los avances y
limitaciones mas significativos. Ello permite identificar la oportunidad de

propuestas al respecto para subsanar las dificultades y limitaciones existentes.

El capitulo 6, contiene la caracterizacion de modelos de atencién y su aplicacién

en los cuidados paliativos. Alli se destacan los procesos técnico-médicos



realizados en las experiencias nacionales e internacionales. Permiten disponer de
una aproximacion especifica sobre el quehacer y las implicaciones de los cuidados

paliativos.

El capitulo 7, muestra algunas determinantes de la calidad de los cuidados
paliativos. Se presenta una imagen objetivo para disponer de elementos a los
cuales hay que prestar atencion en el desarrollo y aplicaciéon de los cuidados

paliativos, en las instituciones y en los servicios que se brindan.

El Capitulo 8 contiene las caracteristicas de un modelo médico administrativo de
un Centro de Cuidados Paliativos. Es la formulacion general donde se sitlan

referentes necesarios para la propuesta que se realiza en esta tesis.

La organizacion de un Centro de Cuidados Paliativos se expone en el mismo
capitulo en el punto 8.1. Alli estan los elementos estructurales y de operacion para
disponer de un espacio médico clinico en cuidados paliativos. Contiene elementos
técnicos médicos, organizativos y funcionales a considerar, especialmente los

recursos humanos, su perfil, caracteristicas y profesionalizacion.

Finalmente, en el punto 8.2 se modelan los componentes estructurales de un
Centro de Cuidados Paliativos, incluye los referentes normativos, la composiciéon

estructural y las funciones de cada una de las areas que lo componen.

La tesis cierra con algunas conclusiones de este trabajo sobre los componentes
del modelo médico-administrativo de atencion en cuidados paliativos para mejorar
la calidad de vida y optimizar los recursos en el tratamiento de los pacientes

terminales en México.



CAPITULO 1

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud para el afio 2014, 80% de las
necesidades mundiales de asistencia paliativa corresponde a paises de ingresos
bajos y medianos. Solo 20 paises del mundo han integrado adecuadamente los
cuidados paliativos en los sistemas de atencién sanitaria. Cada afio mas de 20
millones de pacientes en el mundo necesitan cuidados paliativos y cerca de 6%
son nifos, la cifra puede ascender al menos a 40 millones de personas si se

incluyen una fase antes de la etapa terminala.

En México aproximadamente una tercera parte de los pacientes que necesitan
cuidados paliativos tiene algun diagnéstico de cancer, en la etapa infantil
representa la segunda causa de mortalidad, el resto de la poblacién padece
enfermedades degenerativas que afectan diversos oOrganos, o enfermedades
cronicas potencialmente mortales, como la infeccion por VIH y la tuberculosis

farmacorresistentes.

Actualmente no existe cobertura suficiente para atender los casos existentes y
nuevos de pacientes que requieren cuidados paliativos, debido al incremento de la
demanda por el creciente nUmero de pacientes por envejecimiento y prevalencia
de enfermedades amenazantes para la vida. La historia natural de estas
enfermedades al final de su evolucion se caracteriza por complicaciones,
sufrimiento y una alta demanda asistencial con pocas alternativas terapéuticas
curativas. Se ha calculado, con base en datos de mortalidad general publicados
por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), que cada afio en

México 66% de la poblacion que fallece es a causa de estas enfermedades.

En paises como el nuestro el gran nimero de pacientes con enfermedades
terminales no oncologicas como la insuficiencia renal obliga a desarrollar
estrategias de cuidados paliativos, ya que inicialmente solo se dirigia a pacientes
con cancer. A la fecha hay pocos estudios y programas referidos a cuidados
paliativos en enfermedades como insuficiencia cardiaca y demencia entre otras;

mayor rezago se presenta en los cuidados paliativos pediatricos y perinatales.



Ademas cada afio se incrementa la poblacion con una enfermedad terminal que
requiere de atencion paliativa. El acceso a los servicios de salud para este tipo de
atencién ha sido rebasado, lo cual se complica aun mas debido al aumento
exponencial en sus labores diarias. Las caracteristicas de la oferta actual
responden de manera asimétrica a las necesidades de los pacientes, por tanto es
necesario la implementacion de nuevos modelos de atencion para optimizar los
servicios brindados a este grupo de pacientes permitiendo la mejora en la atencion
integral de la salud del paciente y su entorno de forma individualizada pero con
impacto a la salud de toda la poblacién. Human Rights Watch estima que miles de
personas en México no tienen acceso a ningun tipo de cuidado paliativo ya que
este servicio aln no esté disponible en la mayor parte del paiss.

En México el acceso a los servicios de cuidados paliativos y de medicamentos
esenciales para el tratamiento del dolor es limitado. En la actualidad, s6lo pocas
instituciones privadas y publicas de salud ofrecen cuidados paliativos y las que la
administran en el domicilio del paciente son todavia menos. La mayoria del
personal sanitario no ha recibido capacitacion especifica y pocos médicos han
tramitado el permiso para prescribir analgésicos potentes como los opioides,

esenciales en los cuidados paliativos.

Asi en los servicios de cuidados paliativos en México los procesos de atencion son
insuficientes e ineficaces para dar atencién a todos los pacientes y sus familias, en
este contexto se desarrolla esta tesis que tiene por formulacion del problema la
pregunta siguiente: ¢Cuales son las caracteristicas de un modelo de atencién

benéfico para los cuidados paliativos en México?
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CAPITULO 2

HIPOTESIS

Los Cuidados Paliativos impactan positivamente en la atencion de los pacientes
terminales y su familia, por tanto es benéfico el desarrollo de un centro con nuevos
modelos médico administrativos de los Cuidados Paliativos en México.

OBJETIVOS

General:
Establecer las caracteristicas de un centro de cuidados paliativos con un modelo
de atencidn médico administrativo que garantice la atencion eficaz de dichos

servicios en México.
Obijetivos especificos
I. Analizar los modelos existentes de cuidados paliativos en México.
Il. Establecer los criterios ideales que integren un servicio de cuidados
paliativos de acuerdo a sus necesidades.
[1l. Definir los recursos humanos y materiales necesarios para el

establecimiento de los nuevos modelos de atencion.
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CAPITULO 3

LOS CUIDADOS PALIATIVOS

De acuerdo a la OMS los cuidados paliativos, como especialidad médica, son un
tratamiento multidisciplinario e interdisciplinario en cualquier paciente con
diagnoéstico de una enfermedad potencialmente no curable, con enfoque principal
en la mejoria de los sintomas presentados por la persona enferma. Una de las
etapas de un padecimiento es la fase terminal en la cual concurren una serie de
caracteristicas importantes no solo para definirla, sino también para establecer su
terapéutica, en esa etapa generalmente se agudizan los sintomas presentados
previamente, secundarios al mismo diagndstico, a los tratamientos medicos
curativos o indistintamente relacionados con el problema de base. La Sociedad
Espafiola de cuidados paliativos considera como elementos fundamentales para

determinar una enfermedad terminal:
1. La presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.
2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
3. Presencia de numerosos sintomas.
4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico.
5. Prondstico de vida inferior a 6 meses.

En el pronéstico de vida el periodo es variable dependiendo de la legislacién del
pais o region donde se trate. Para México, se considera el mismo periodo de seis

meses.

Los cuidados paliativos son una modalidad de la medicina que garantizan mejor
calidad de vida, sin importar si el paciente es necesariamente diagnosticado como
terminal, es decir esta atencién debe acompafar al paciente desde el momento
cuando se le comunica una enfermedad catastréfica con amenaza a su vida para

establecer un tratamiento eficaz para aliviar sus sintomas.

El principal tema que tratan los cuidados paliativos es el bienestar, estrechamente

relacionado con la calidad de vida la cual puede definirse en cada paciente de una

12



forma distinta pero siempre concordando en que para obtenerla deben de
proporcionarse los cuidados suficientes de confort o soporte como lo hacen los
cuidados paliativos. En su aplicacion pueden implicarse nociones erréneas ya que
en ocasiones el paciente al solo escuchar el término cuidados paliativos lo
interpreta como pérdida de la esperanza de vida al desconocer la utilidad de estos
cuidados, por lo cual en algunos paises para evitar este efecto se les denomina
cuidados de soporte y se enfatiza que no todos los pacientes tratados en este
modelo son terminales, por lo cual al diagndstico de enfermo terminal no es

sinénimo de paciente paliativo.

Una de las bases del tratamiento en cuidados paliativos es la formacion de un
equipo multidisciplinario con bases firmes de bioética para el adecuado trato a
pacientes y su nucleo de familiares o cuidadores, promoviendo sobre todo la
autonomia y dignidad del enfermo. Otra base, esta en identificar los sintomas que
afectan al paciente propiciando disconfort, para ello se cuenta con diversos

mecanismos para su correcta evaluacion.

La escala ESAS (Edmonton Symptom Assessment System) es una de las mas
utilizadas porque incluye gran cantidad de sintomas. Utiliza un rango de valoracién
de 0 a 10 para que el paciente determine la gravedad de su sintoma, es decir se
trata de una escala numérica la cual puede ser aplicable tantas veces como sea
necesario y proporciona un criterio de la efectividad del tratamiento, siendo 10 el
peor disconfort generado por el sintoma y cero la ausencia del mismo. Los
sintomas incluidos son: dolor, fatiga, ndusea, ansiedad, depresion, alteraciones en
el suefo, bienestar, apetito, ademas agrega un espacio para poder anotar algun
otro sintoma referido por el paciente lo cual permite de forma réapida en cada

consulta evaluar la evolucion sintomatica de cada pacientes.

También estan disponibles algunas escalas pronosticas las cuales permiten
conocer a corto plazo la evolucion del paciente para hacer énfasis en puntos del

tratamiento convenientes para la etapa en que se encuentre el paciente.

Algunos conceptos y definiciones presentes en el tema de cuidados paliativos se

mencionan a continuaciéng:
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Sedacion paliativa: acto médico en el cual se busca la disminucion de la
consciencia del paciente con el fin de mitigar el sufrimiento debido a la presencia
de sintomas de dificil control, puede ser clasificada de acuerdo a su temporalidad
en continua o intermitente, esta ultima tiene periodos de consciencia del enfermo,
suele ser utilizada Unicamente cuando se presenta ausencia de respuesta
terapéutica de sintomas que no remiten al uso especializado de técnicas
convencionales. La sedacion paliativa se utiliza en sintomas de dificil control,
cuando ya se intentaron una serie grande de medidas terapéuticas para mitigar el
disconfort en el paciente, por lo que es de suma importancia la valoracion por un

médico especialista en la materia.

Eutanasia: se refiere a la accion que tiene por objetivo el término de la vida del

paciente.

Suicidio asistido: es el acto en el que interviene una persona para facilitar los

medios para el término de la vida del paciente.

Duelo: es un proceso activo como respuesta a la pérdida de personas, situaciones
0 cosasio, la cual genera un proceso en varias etapas las cuales deben de
resolverse de manera adecuada para evitar conflictos posteriores al presentar otra

pérdida.

Esas nociones son importantes porque de esa forma se plasma la diferencia entre
los diferentes objetivos que tienen los tratamientos a los pacientes terminales. Es
necesario subrayar que los cuidados paliativos jamas buscan el término de la vida
del paciente sino el no sufrimiento por lo sintomas desarrollados en el transcurso

de su enfermedad.

Los cuidados paliativos pueden dividirse de acuerdo a la poblacién que se atiende
en: oncoldgicos, no oncoldgicos, terminales, pediatricos, entre otros. Existe una
diferencia entre los grupos mencionados porque existen necesidades especificas
de atencion, ademas dentro de estas intervienen los factores psicosociales de

cada individuo.
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Los cuidados paliativos se realizan, principalmente, para los siguientes sintomas:

Dolor: se define como la sensacion subjetiva de malestar en presencia de una
lesion real o potencial. Aunque también puede ser medible objetivamente con
algunas escalas, por ejemplo la Escala Verbal Analoga es una de las mas
utilizadas debido a la facilidad de su aplicacion, consiste en pedir al paciente que
ubique se dolor en un rango del 0 al 10, siendo O la inexistencia y 10 el dolor
méaximo. El dolor a su vez también puede dividirse dependiendo de su etiologia o
su periodo de presentacion, una de las clasificaciones mas utilizadas es el dolor
oncologico debido a la alta prevalencia de este sintoma en la poblaciéon que
padece un cancer y este a su vez se subdivide dependiendo de su origen. De
acuerdo a las revisiones realizadas por Portenoyi1 el dolor también puede ser de
tipo irruptivo es decir presentarse de forma aguda e insidiosa, el cual representa
una de las formas mas dificiles de controlar. Las diversas clasificaciones son de
utilidad médica ya que el tratamiento para cada uno de estos subtipos es diferente
y es determinante del tratamiento paliativo. En la mayoria de las ocasiones se
utilizan farmacos controlados llamados opiaceos, los cuales son derivados del opio
y producen multiples efectos en el cuerpo humano debido a lo cual son legislados
para evitar su mal uso, la morfina es el farmaco probablemente mas famoso de su
tipo sin embargo no es el mas potente de su grupo, su grado de uso sirve como
indicador de avance a nivel mundial, por lo que ademas del tratamiento al
paciente, la medicina paliativa requiere de la capacitacién y generacion de roles
adecuados para las prescripciones controladas, dando lugar a nuevas politicas en
el uso de los derivados de sustancias con uso médico. Otro ejemplo de este tipo
de sustancias farmacolégicamente activas para el dolor son los derivados de la
mariguana los cuales en los pacientes paliativos se ha visto que no solo generan

beneficio para el control de un solo sintoma.

Nausea, vomito y estrefiimiento. Son sintomas que se presentan en mas del
50% de los pacientes y que generalmente van ligados al tratamiento para control
de la enfermedad o son secundarios al uso de otros farmacos o condiciones
mecanicas de origen tumoral. Estos disminuyen la capacidad de alimentacion vy

medicacion del paciente al interrumpir la via principal de acceso en un paciente, la
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via oral, considerada la de primera eleccion en el tratamiento, deteriorando asi su
estado general condicionando incluso hospitalizaciones para el control de estos o
generando en el caso del estrefiimiento dolores con escalas de 10 que necesitan

tratamientos no solo curativos sino de preferencia preventivos.

Fatiga. Es una entidad clinica de dificil tratamiento ya que generalmente es
ocasionada por el diagndstico principal, en su mayoria en pacientes con tumores
malignos o de rapido crecimiento, se presenta generalmente en pacientes con
reserva funcional baja o con alteraciones previas en la nutricion. Se presenta
insidiosamente y en ocasiones de forma progresiva limitando la movilidad del

paciente y la dependencia del mismo.

Urgencias Paliativas. Existen sintomas que por su gravedad requieren de
atencion rapida porque, independientemente de la etapa de avance de la
enfermedad, pueden generar sufrimiento excesivo del paciente o familiares. La
disnea es uno de ellos y esta se refiere a la dificultad percibida por el paciente
para la entrada de aire que puede resultar en el cese de la respiracion y por lo

consecuente la muerte del paciente.

Las crisis convulsivas persistentes pueden también generar el mismo desenlace,
el sangrado masivo agudo implica grandes cantidades de pérdida de este
elemento vital generando ademas un gran impacto psicolégico en las personas
qgue lo presencian. Puede incluir en esta urgencia el colapso del cuidador, el cual
es de suma importancia en el tratamiento de los pacientes terminales debido a que
en las Ultimas etapas son el pilar principal ya que la pérdida parcial de la
autonomia del paciente los responsabiliza de forma indirecta.

Existen varias escalas para la valoracion e intensidad de los sintomas presentes
en el paciente las cuales son de utilidad clinica y administrativa para poder
elaborar planes de gestion, porque muestran de manera objetiva la situacion de un
paciente y las necesidades a cubrir. Algunas de estas escalas son: Karnofsky,
Palliative Performance Status, Barthel, Escala Numérica Analoga, y la ya

mencionada escala de ESAS.
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Una fase que requiere especial atencion en el tratamiento de los pacientes
terminales es la agonia, la cual se caracteriza por un deterioro gradual con pérdida
de la actividad y la consciencia. Es un estado que precede a la muerte en horas o
dias y se presenta acompafiada en ocasiones de multiples sintomas de dificil
tratamiento. Es en esta etapa donde debe reforzarse el tratamiento
psicoemocional no solo en el paciente sino también en su cuidador o cuidadores

ya que impacta en el proceso del duelo.

Los cuidados paliativos no terminan cuando el paciente fallece ya que contindan
implementandose en todo el proceso del duelo generando una adecuada
resolucién del mismo, lo cual culmina en un bienestar hacia los familiares del

mismo.
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CAPITULO 4
MARCO LEGAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN MEXICO

Los tratados internacionales y los derechos humanos en materia de salud
envuelven un trato digno y con accesibilidad a los derechos basicos como
atencion vy dignidad para morir. Otros derechos relacionados con los enfermos en
fase terminal incluyen el de autonomia, confidencialidad, integridad personal,
derecho a la informacién adecuada y oportuna que se incluyen dentro del marco
de la Carta de la Organizacion de Estados Americanos, los derechos de los nifios

y adolescentes, de las personas vulnerables, entre otros.

En algunos paises de la Union Europea y en Estados Unidos de América se
cuenta con un conjunto de instrumentos legales que delimitan y definen la
actuacion del personal de salud en materia de cuidados paliativos, regulando el
derecho al no sufrimiento desde la oportuna accién del equipo de tratamiento
hasta la decision por parte del paciente o de terceros al término de su vida de
forma autosuficiente o no, incluyendo nuevos conceptos como el de eutanasia y
suicidio asistido. En nuestro pais la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos establece en su articulo 4° constitucional el derecho a la saludi2
ademas se ratifica el pacto internacional de los derechos econémicos, sociales y
culturales donde no solo se garantiza el acceso a la salud sino también se
menciona el trato de alta calidad. Este deber corresponde a las entidades
federativas, asegurando las condiciones que permitan su correcta aplicacion y

seguimiento.

En enero de 2009 se da un gran paso en esta materia al publicarse en el Diario
Oficial de la Federacioniz (DOF) la reforma del articulo 184 de la Ley General de
Salud y se adiciona el articulo 166 Bis que contiene la Ley en materia de Cuidados
Paliativosi4 donde se explica que la atencidén paliativa incluye el cuidado integral
del paciente por medio de un equipo multidisciplinario, enmarcando la definicion
de terminalidad cuando el pronéstico de vida de una persona sea menor a 6
meses. Ademas emite la no aprobacién a la obstinacion terapéutica, la cual puede

proporcionar atencion con medidas desproporcionadas que prolonguen la agonia.
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Otros conceptos son: el tratamiento integral del dolor el cual es uno de los
principales sintomas que trata el médico paliativista, enmarcandose dentro de la
Ley General de Salud la atencibn médica integral incluyendo las actividades
preventivas, curativas, paliativas y de rehabilitacion. Alli se conceptualizan las
actividades paliativas como aquellas que preservan la calidad de vida del paciente
controlando activamente el dolor y otros sintomas con un equipo multidisciplinario,
se realiza ademas énfasis en que las dependencias, entidades del sector salud y
los diferentes gobiernos en la federacion deben apoyar el desarrollo de
instituciones que cumplan con esos fines, propiciando la aplicacion de la medicina
paliativa, se crea el titulo octavo bis al cual se denomina de los cuidados paliativos

a los enfermos en situacion terminal, de lo cual se deriva lo siguiente:
Capitulo |

Disposiciones Comunes

Articulo 166 Bis. El presente titulo tiene por objeto:

|. Salvaguardar la dignidad de los enfermos en situacién terminal, para
garantizar una vida de calidad a través de los cuidados y atenciones

meédicas, necesarios para ello;

Il. Garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en

situacién terminal;

lll. Establecer y garantizar los derechos del enfermo en situacion terminal

en relacién con su tratamiento;
IV. Dar a conocer los limites entre el tratamiento curativo y el paliativo;
V. Determinar los medios ordinarios y extraordinarios en los tratamientos; y

VI. Establecer los limites entre la defensa de la vida del enfermo en

situacion terminal y la obstinacion terapéutica.

El Articulo 166 Bis define que el diagnéstico de una enfermedad terminal se da
cuando es irreversible, progresiva, incurable y con prondstico de vida menor a 6

meses.
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Sin embargo en la practica clinica los padecimientos pueden ser tan diversos y
con distinta evolucion que en ocasiones es dificil predecir la evolucion de estos y
el porcentaje de sobrevida de los pacientes, existen varios instrumentos de
medicion que acoplan ciertos datos del paciente tanto fisicos como de estudios
para clinicos que proporcionan ayuda para poder clasificar a pacientes terminales.
En ocasiones la referencia del paciente a los servicios especializados en cuidados
paliativos se retrasa por no considerarlo en una situacion de terminalidad, por esto
debe reiterarse que los cuidados paliativos deben proporcionarse desde el
diagnéstico de la enfermedad. Ademas, los cuidados paliativos no son exclusivos
de pacientes terminales ya que estan intimamente relacionados son los cuidados
bésicos, los cuales también dentro del articulo anteriormente sefialado son:
higiene, alimentacién e hidratacion, y en su caso el manejo de una via aérea
permeable, los cuales son datos de suma importancia al final de la vida y que no

solo preocupan al paciente sino a los familiares y cuidadores de este.

La obstinacion terapéutica se refiere a la adopcion de medidas no utiles con el
objeto de alargar la vida en situacion de agonia; determinando la diferencia entre
los medios desproporcionados o extraordinarios y los ordinarios. Los primeros se
refieren a las medidas terapéuticas que no producen un beneficio mayor al dafio,
es decir inutiles para conservar la vida de en enfermo terminal en adecuadas

condiciones.

En el capitulo Il del mismo articulo sefialan los derechos del enfermo terminal, los

cuales se enumeran a continuacion:
|. Recibir atencién médica integral
Il. Ingresar a las instituciones de salud cuando requiera atencion médica

lll. Dejar voluntariamente la institucién de salud en que esté hospitalizado,

de conformidad a las disposiciones aplicables;

IV. Recibir un trato digno, respetuoso y profesional procurando preservar su

calidad de vida
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V. Recibir informacién clara, oportuna y suficiente sobre las condiciones y
efectos de su enfermedad y los tipos de tratamientos por los cuales puede
optar segun la enfermedad que padezca

VI. Dar su consentimiento informado por escrito para la aplicaciéon o no de
tratamientos, medicamentos y cuidados paliativos adecuados a su

enfermedad, necesidades y calidad de vida

VII. Solicitar al médico que le administre medicamentos que mitiguen el

dolor

VIIl. Renunciar, abandonar o negarse en cualquier momento a recibir o

continuar el tratamiento que considere extraordinario;
IX. Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio particular

X. Designar algan familiar, representante legal o a una persona de su
confianza, para el caso de que, con el avance de la enfermedad, esté

impedido a expresar su voluntad, lo haga en su representacion

XI. A recibir los servicios espirituales, cuando lo solicite él, su familia,

representante legal o persona de su confianza.

El paciente siempre tiene el derecho de toma de decision acerca del tratamiento
sin embargo puede designar a representantes legales en caso de que él no pueda
participar en la toma de decisiones sin embargo al presentarse una urgencia
meédica y de no existir ese representante la decisibn puede ser tomada por los
tratantes en conjunto con el comité de ética de la institucion correspondiente.
También en esta Ley se sefalan las obligaciones del sector salud hacia los
pacientes en situaciéon terminal, al deber proporcionar los mejores medios para la
atencion de estos ya sea de forma intrahospitalaria o ambulatoria incluso dejando
una linea telefénica de acceso para el tratamiento domiciliario, fomentando la
integracion de equipos de soporte paliativo por medio del impulso de creaciéon de
meédicos con especialidad en esta disciplina y areas especificas para su aplicacion

y desarrollo.
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Otro aspecto importante es el uso de opioides. Son un grupo farmacoldgico
utilizado constantemente para el tratamiento del dolor en este tipo de pacientes.
Esta ley menciona el uso de estos medicamentos siempre y cuando se usen para
el control de sintomas, no como objetivo de alterar el curso de sobrevida del
paciente, ya que en Meéxico el uso de la eutanasia es prohibido asi como el

suicidio asistido.

La NOM-011-SSA3-2014: Criterios para la atencion de enfermos en situacion
terminal a través de los cuidados paliativosis, se publica en diciembre de 2014 en
el DOF, su objetivo es establecer criterios y procedimientos minimos
indispensables que permitan la prestacion de servicios de cuidados paliativos.
Sefala la responsabilidad del médico tratante de brindar un plan que mejore la
calidad de vida del paciente y su familia incluyendo el concepto de claudicacion
familiar, referido al hecho de poner en riesgo el beneficio de los cuidados
paliativos debido a situaciones complicadas en el entorno del paciente. Queda
también asentada la ilegalidad de la eutanasia la cual tiene un objetivo diferente al
de los cuidados paliativos. Se declara también la obligatoriedad de los esquemas
de manejo integral en esta materia emitidos por el Consejo de Salubridad General
en diciembre de 2014 publicado también en el Diario Oficial de la Federacion,
fomentando la aplicacion de la norma mencionando que los establecimientos de
atencion a la salud deben de contar u ofrecer atencion paliativa a los enfermos en

fase terminal.

Dentro del Reglamento Interior de la Secretaria de Salud en su articulo 18 se
enmarca el establecimiento de procedimientos para la atencibn médica asi como
su supervision, ademas de la elaboracion de modelos para la calidad de los
mismos, reforzando aun mas el ampliar el area de atencion paliativa en todo el
sector salud. De acuerdo a esto se desprende un Programa Nacional de Cuidados
Paliativos donde se detalla una estrategia para la consolidacion de la calidad en
los establecimientos y servicios de atencién médica, para ser alineado a las metas

nacionales y Plan Nacional de Desarrollo.16
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Se delimitan estrategias transversales a este Plan de Cuidados Paliativos, la
primera es la elaboraciébn del plan de trabajo, después su implementacion,
monitoreo, seguimiento y la evaluacion de sus resultados. Dentro de la primera
parte de la elaboracion se incluye un diagndstico situacional y revision bibliografica
de otros paises, sin embargo al ser un tema de recién presencia en México aun no
se cuenta con censos y datos poblacionales acerca del desarrollo previo en este
ambito de lo cual radica la importancia de delimitar adecuadamente las areas de
estudio y sus definiciones conceptuales asi como la determinacion de un modelo

médico administrativo de funcionamiento.

Aunado a este plan ya se han publicado varios documentos que sustentan la
aplicacion de los cuidados paliativos en México como la Guia de Practica Clinica
en Cuidados Paliativos en el afio 2010, la Guia de referencia rapida en el mismo
afo, los cuales contemplan un modelo aplicable solo en ciertos ambitos de

atencion a la salud.

En el afio 2017 se publico la nueva Constitucion de la Ciudad de Méxicoi7 que
contiene la propuesta al derecho de la autodeterminacion personal en su capitulo
Il articulo 6 inciso A, donde se establece que toda persona tiene derecho a la
autodeterminacion y al libre desarrollo de una personalidad, siendo un derecho
humano a ejercer sus capacidades para vivir con dignidad conteniendo

implicitamente el derecho a una muerte digna.

A nivel internacional varios paises cuentan con mayor historia en la legislacion
concerniente a los pacientes con enfermedades terminales, como Holanda, Suiza
y Estados Unidos de América donde estd permitido el suicidio asistido o ciertas
formas de eutanasiais; a pesar de ello, es importante sefialar que estos conceptos
no se relacionan de forma directa con la aplicacion de los cuidados paliativos. En
nuestro pais es necesaria su difusion para orientar e informar al paciente y su
familia sobre las definiciones, términos en los que se implica y el adecuado

tratamiento sintomatico sin perder de vista el enfoque ético del tratamiento médico.

La voluntad anticipada cobré importancia recientemente en el tema de los

cuidados paliativos porque sefala el derecho de cualquier persona a expresar y
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decidir evitar el inadecuado uso de tratamientos no utiles en el beneficio de su
salud, esto solo es legalmente aplicable en ciertas entidades de la republica
incluyendo la Ciudad de México, es un documento que debe realizarse de forma
libre ya sea por personas diagnosticadas con una enfermedad terminal o incluso
por aquellas que gocen de un perfecto estado de salud, por lo cual existen dos
procesos para su elaboracion, ademas debe contar con visto bueno por parte de
un notario o certificador y puede ser revocada en cualquier momento. Sin embargo
desde su inicio hasta el dia de hoy existe poco conocimiento por parte de la

poblacidn general y por lo tanto pocas solicitudes presentadas.

En términos generales la Ley de voluntad anticipada en la Ciudad de México se
publicd en la gaceta oficial de la misma el 7 de enero de 2008, establece la
representacion de una persona para ser sometida o no a medidas para la
prolongacion de la vida, cuando no puede ser mantenida de forma natural,

protegiendo su dignidad.

También esta el reglamento para su aplicacion, alli se amparan los dos tipos de
documentos posibles: a) el primero puede ser elaborada sin necesidad de que la
persona que lo solicita cuente con un diagnostico de terminalidad denominandose
Documento de Voluntad Anticipada, para lo cual es necesario contar con 18 afos
de edad, estar en pleno uso de facultades mentales, ser tramitado mediante
notario publico, elegir representantes y testigos, identificacién oficial vigente
ademas de cubrir el costo de elaboracién, este documento podra ser aplicable en
cuanto el médico determine que esta persona cuenta con un diagnéstico de una
enfermedad avanzada; b) la segunda opcién consiste en el formato de voluntad
anticipada el cual puede ser otorgado en instituciones de salud publicas, privadas
y sociales. De este existen dos tipos: 1. El usado directamente por el paciente
expresando su voluntad y 2. El del suscriptor o representante, usandolo cuando el

paciente no tenga pleno uso de sus facultades mentales o sea menor de edad.

El formato de Voluntad Anticipada, debe llenarse con el personal de salud, ante
dos testigos, nombrando un representante, con identificacion oficial vigente y

validdndose con una nota clinica. Este formato se otorga de manera gratuita y
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debe ser respetado en el momento necesario. Dentro de la ley de voluntad
anticipada existen también capitulos para la revocacién y nulidad de la misma, asi

como la reiniciacion del proceso y su cumplimiento.

Del reglamento que sustenta dicha Ley en la Cuidad de México, se desprende el

siguiente formato:

Figura 1.
Formato de voluntad anticipada de la Ciudad de México

(m =z Secretaria
vt et ’Hg Salud

Faresie Fosrin

FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA DEL
ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

FORMATO NUMERO CEVAS S0

Unidad Médica Hospitalaria

Mombre:
L_]omicilio:
Area de atencidn:

Datos del enfermo en etapa terminal

Nombre: | No. De Expediente:

Domicilio:

Edad: Sexo: Estado Civil: Identificacion:
Folio:

Macionalidad: | Ocupacion: Teléfono:

Dx. Terminal:

El que suscribe, por mi propio derecho ¥ con plena capacidad de ejercicio, manifiesto que: se me ha explicade
la enfermedad gue padezco, la cual ha sido médicamente diagnosticada como terminal de conformidad con lo
establecido en el articulo 3 fraccion VI de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrite Federal, v articulo 2
fraceién 111 del Reglamente de la Ley de Voluntad Anticipada para €l Distrito Federal por lo que actuando de
manera libre de coaccion, expreso mi decisibn para no ser sometido a medios, tratamientos vio
procedimientos médicos obstinados e innecesarios, encaminados a prolongar mi vida, protegiendo en
todo momento mi dignidad.

*Con fundamenta cn ¢l amiculo & fraceitn [V de la Ley de Voluntad
Anticipada.

Manifestacién para sl

Donacién de Organos

no

Designo como mi representante, para la verificacion del cumplimiento exacte de lo antes dispuesto a:

Datos del Representante
Mombre:
Domicilio:
Teléfono:
Edad: Sexor Estado Civil: Identificacion:
Folio:
Nacionalidad: | Ocupacitn:
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£ il e, Fonin

% =z Secretaria
Fa’?g Salud

FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA DEL
ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

Designo como testigos, que coneurrieron a la celebracion del presente acto y verificaron que mi voluntad estd
manifiestada a:

Datos de los Texﬂgus
Nombre: MNombre:
Domicilio: Domicilio:
Teléfono: Edad: Teléfono: Edad:
Sexo: Estado Civil: Sexo: Estado Civil:
Identificacion: Folio: Identificacion: Folio:
Nacionalidad: MNacionalidad:
Ocupacion: COcupacion:

La aplicacion de las disposiciones establecidas en el presente Formato exime de responsabilidad, sea de
naturaleza civil, penal o administrativa, 2 guien interviene en su realizacion, si actia en concordancia con las
disposiciones estzblecidas en la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, Reglamento de la Ley de
WVoluntad Anticipada para el Distrito Federal y demds legislacion aplicable.

En México, Distrito Federal, siendo las  horas, con  minutos, del dia  del mes
del afio 20 .

ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

Fuente: Secretaria de Salud. Ciudad de México. 2017
http://www.salud.cdmx.gob.mx/actividades/voluntad-anticipada
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Un tema adicional de relevancia es la legislacion para el uso de medicamentos
controlados que proporcionan alivio de los sintomas presentados por los pacientes
terminales, los cuales incluyen desde analgésicos potentes hasta sedantes. La
Comision Federal para la Proteccion contra Riesgos Sanitarios (COFEPRIS)
establece los lineamientos para el uso de estos farmacos asi como la expedicion
de los recetarios al personal de salud capacitado. El avance en los ultimos dos
afos se vio facilitado en la nueva forma de obtencion de los mismos ya que este
tramite se realiza de forma virtual a través de la pagina de la misma institucion
abriendo paso para el uso de tratamientos adecuados en el manejo del dolor y

otros sintomas en la poblacién mexicana.

Y como ultimo punto también destaca el desarrollo nacional de programas de
educacién y capacitacion al personal del area médica en relacién a los cuidados
paliativos, se incluyen ya dentro de programas de pregrado como materia optativa
u obligatoria, y en posgrado como una alta especialidad con duracion de 1 afio, sin
embargo aun se carece de personal capacitado que pueda atender a toda la
poblaciébn que aun no accede a este servicio. Por lo tanto es necesario el
desarrollo de programas dirigidos al personal que ya labora en las instituciones de
salud en México para capacitar desde el primer nivel de atencién y obtener una
oferta amplia de servicios.
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CAPITULO 5
CONTEXTO ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN MEXICO

Los cuidados paliativos en México nacieron al interior de los servicios de salud
debido a la necesidad de tratamiento y bienestar de los enfermos en etapa
terminal. Inicialmente en nuestro pais al igual que en otros paises con
antecedentes similares, estos se proporcionaron en unidades hospitalarias
existentes para el tratamiento de enfermedades agudas, sin embargo debido al
aumento exponencial de padecimientos crénicos estos hospitales cuentan con un
gran numero de enfermos cronicos con necesidades de paliacién. Desde 1989 se
impulsa en nuestro pais la aplicacion de los cuidados paliativos por la Dra. Silvia
Allende en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) constituyéndose
posteriormente el servicio con atencién de consulta externa y visita domiciliaria, en
1992 se crea la primera Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital Civil de
Guadalajara, en 2001 se inaugura el Instituto Jalisciense de Alivio del Dolor y
Cuidados Paliativos en Zapopan Jalisco, estos son solo ejemplos del reciente

desarrollo en esta materiais.

Actualmente existen hospitales y unidades ambulatorias prestadoras de algunos
tipos de atencién a pacientes paliativos con la mision de mejorar la calidad de vida
de los pacientes con enfermedades incurables.

Existen algunos censos realizados de los lugares donde se presta atencion
paliativa en México, sin embargo no son uniformes entre si, por esto es importante
acotar el uso indistinto a la denominacién a los organismos encargados de la
atencién a este grupo de pacientes ya que en algunos solo se tratan uno o mas de
los aspectos de los cuidados paliativos como lo es el social o el fisico,
involucrando solo un segmento de pacientes como los que padecen SIDA, los
adolescentes o cualquier otro que se encuentre en situacion vulnerable, por
ejemplo los servicios ofrecidos en Casa de la Sal, Casa de los Mil Colores, Médico

en tu Casa en la Ciudad de México, voluntariados etc.

Para fines de este trabajo los servicios especializados de cuidados paliativos se

definen como estructuras que comprenden el tratamiento multidisciplinario por
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parte de diversos profesionales de la salud incluyendo el tratamiento sintomatico
fisico, mental, social y espiritual de los pacientes con enfermedades amenazantes
para su vida con énfasis especial en quienes tienen un prondstico limitado en su
vida, incluye también el manejo de sus cuidadores. En estos servicios la Medicina
Paliativa es parte esencial; la cual es una rama de la medicina ofrecida como
posgrado para la formacion especializada en el area de los cuidados paliativos, la
cual trata sintomas de enfermedades no curables, dentro de los mas importantes
se encuentran; dolor, nausea, alteraciones del animo y fatiga, es decir no solo se
limita al tratamiento de dolor como inicialmente se pensaba, motivo por lo cual los
pacientes no deben ser referidos exclusivamente a las clinicas del dolor ya que el
modelo de atencién no satisface a los diversos grupos de pacientes terminales.

Dentro de los aspectos organizacionales de los cuidados paliativos no hay
evidencia sobre cual es el mejor modelo, sin embargo en México al igual que otros
servicios de salud, de forma frecuente se dividen en primero, segundo y tercer
nivel de atencion. El primer nivel abarca de forma habitual un manejo domiciliario,
el segundo nivel se encarga de la atencidbn a pacientes que regularmente no
pueden tratarse de forma ambulatoria, al igual que el tercer nivel, donde ademas
se ofrecen diferentes especialidades médicas para enfermedades mas complejas
que generalmente proporcionan tratamiento a pacientes con un diagndstico de

base aun con posibilidades de mejoria de la etapa o estadiaje.

Todos los pacientes con sintomas de dificil control que padecen una enfermedad
no curable requieren tener un facil acceso a un servicio de cuidados paliativos
para afrontar sus necesidades biopsicosociales y espirituales con caracteristicas
especificas de tratamiento, resolviendo asi el sufrimiento, la ansiedad, la

depresion ,el dolor, la desesperanza, la fatiga, el insomnio entre otros.

En México es necesario plasmar las caracteristicas de los servicios de cuidados
paliativos en todos los niveles de atencién para asegurar el acceso efectivo a
servicios de salud con calidad, alineado a las estrategias del Programa Nacional
de Desarrollo y el Programa Sectorial de Salud 2013-2018 (PROSESA), que

establece la creacibn de redes integradas de servicios de salud
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interinstitucionales. Tal es el caso de la Estrategia Nacional para el Control del
Dolor y Cuidados Paliativos, cuya finalidad es ampliar la cobertura de atencion
paliativa, promoviendo la implementacién de un Programa Nacional de Cuidados

Paliativos en los diferentes niveles de atencion.

En las principales guias de tratamiento paliativo se toma el modelo de Espafia el
cual sefiala que cuando un paciente es diagnosticado con una enfermedad
terminal debe de ser atendido en el primer nivel de atencion, posteriormente de
acuerdo al grado de avance sintomatico debe ser referido a segundo o tercer

niveloo.

El Atlas Latinoamericano de Cuidados Paliativos 2012 en su revision de la
Republica Mexicana considera la existencia de siete residencias tipo hospicio, 47
equipos de atencion domiciliaria, 34 unidades de cuidados paliativos en hospitales
de segundo nivel,10 unidades en tercer nivel, cuatro equipos multinivel y cero

equipos de soporte hospitalarioz:.

En sentido estricto este inventario aunque es de gran utilidad no corresponde en
su totalidad a la definicibn plasmada en este trabajo como un servicio

especializado de cuidados paliativos.

En nuestro pais, algunos pacientes que requieren cuidados paliativos son
diagnosticados en etapa terminal en tercer nivel de atencion, generalmente
reciben por parte de médicos y enfermeras, del mismo nivel hospitalario los
servicios de su etapa final, lo cual no constituye un modelo de atencién integral,
debido a que el tratamiento en estas suele ser corto y al ser egresados de estas
unidades hospitalarias no se da un seguimiento para continuar con el tratamiento
sintomatico del paciente, por lo cual es esencial el envio y atencion a la unidad

correspondiente.

Otros pacientes son enviados a su unidad de salud local, generalmente de primer
nivel; las cuales, mayoritariamente, no cuentan con personal capacitado para
realizar las funciones y brindar la atencion paliativa necesaria. En el mejor de los
casos cuando se cuenta con la infraestructura otros pacientes con necesidad de

atencion en servicios de cuidados paliativos son referidos a Servicios de Clinica

30



del Dolor sin contar con el soporte necesario para el tratamiento integral de todos
los sintomas presentados por el paciente, sin incorporar un modelo de manejo
para los familiares o cuidadores del paciente. En términos generales el paciente
que requiere atencién de sintomas de una enfermedad incurable cuando se
presenta de forma inesperada y de dificil control, se atiende en la unidad de
urgencias con egreso temprano al controlar el problema principal o se ingresa a la
misma unidad o se refiere a otra con estancias disponibles debido a la no
resolucién en el area de urgencias, lo que implica el uso de una cama hospitalaria
para control solo sintomatico en espera de la valoracion de un especialista; sin
estar disponible siempre o0 no en todos los horarios, asi el tratamiento eficaz se
prolonga o en ocasiones solo se resuelve de forma temporal. Ademéas complica el
tratamiento de otros pacientes por lo escaso de la infraestructura para la atencion
disponible en ese momento en la unidad hospitalaria, incrementando asi el uso

ineficaz de los recursos materiales y humanos.

Existe aun duda, incluso en el personal de la salud, en quienes son los candidatos
a referirse a una unidad de cuidados paliativos, cuando en realidad la Gnica
caracteristica en comun deberia ser el diagnéstico de una enfermedad
amenazante para la vida, sin embargo no todos los prestadores de atencion en
esta materia estdn totalmente formados para recibir pacientes con estas
caracteristicas. Para dimensionar esa necesidad, pueden mencionarse los
siguientes padecimientos que pueden recibir atencion paliativa: Demencia,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica, insuficiencia renal, insuficiencia
hepatica, insuficiencia cardiaca, sindrome de inmunodeficiencia adquirida,
malformaciones fetales incompatibles con la vida, linfoma, leucemia, esclerosis

multiple, mieloma mudltiple.

Como puede suponerse el universo de los pacientes que ameritan atencion
paliativa es inmenso sin embargo existen ciertas diferencias entre cada grupo de
enfermedades y entre cada uno de los pacientes que ameritan atencion en

cuidados paliativos personalizada para obtener los mejores beneficios.
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En una somera revision de las Unidades de Cuidados Paliativos ya constituidas o
de algunas otros no paliativas con funciones similares en México, asi como los
programas de atencién que se ofrecen y unidades especializadas en el tratamiento

de los pacientes terminales, se puede observar la capacidad de respuesta actual.

El Hospital Infantil Federico GOmez uno de los mas importantes en el area de
pediatria registré 16,857 atenciones en el area de clinica del dolor en periodo de
un afozz. El Instituto Nacional de Pediatria (INP) ofrece los cuidados paliativos
proporcionando atencién domiciliaria, de consulta externa y de interconsulta a los
nifios hospitalizados solo en dicho centro. EI INCAN ofrece cuidados paliativos
para atencion a pacientes adultos con enfermedad solo de tipo oncoldgica, en

consulta externa, interconsultas hospitalarias, visita domiciliaria y no presencial.

El Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran cuenta con
el departamento de clinica del dolor y paliativa con profesionales formados en el
area de Medicina Paliativa en instancias internacionales. En el Hospital General de
México existe la unidad de Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos que cuenta con
atencion de consulta externa, interconsultas hospitalarias, capacitacion a
familiares y atencion telefénica. El Instituto PALIA en Guadalajara brinda atencion
a pacientes de forma domiciliaria, consulta externa, centro de estancia de dia
entre otros. Asi mismo en el sector privado se cuenta con algunas unidades de
servicios médicos en la republica mexicana que ofrecen atencion domiciliaria y
consulta externa en pacientes paliativos. Aun se carece de datos publicados
acerca del numero y tipo de poblacibn que atienden en conjunto, ya que

funcionan de manera aislada.

Un modelo medico administrativo de cuidados paliativos ofreceria a los pacientes
terminales impactos positivos en la mejoria de todos sus sintomas, uno frecuente
es el dolor, aunque se carece de estudios especificos de incidencia y prevalencia
en este grupo de pacientes, se observa que por lo menos 5% de la poblacion que
acudiéo a las unidades de medicina familiar del Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS) en el periodo 1991 a 2002 present6 este sintoma, siendo muchos

de estos casos pacientes con un dolor secundario a una enfermedad terminalzs.
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Otro de los sintomas prevalentes en la poblacion mexicana es la nausea y el
vomito asi como la fatiga, que en conjunto inciden en el deterioro en escalas de
funcionalidad y/o bienestar del paciente y su familia. Varios estudios muestran la
mejoria clinica reflejada en la calidad de vida de los pacientes y su medio posterior
a la atencion de cuidados paliativos, hay impacto positivo en la salud publica con
disminucién de costos, disminucién del sobreuso de los servicios de urgencias,
mejor manejo del duelo y mejora de la relaciébn médico-paciente entre otrasz4. En
Estados Unidos se llevd a cabo un estudio del afio 2000 al afio 2004 en 2,966
pacientes en estatus paliativo, separados en grupos, se comparé aquellos que si
recibian tratamiento en un servicio de cuidados paliativos con quienes no lo
recibian. El resultado de los datos sugiere el ahorro en costos en el primer grupo,
quienes si recibieron la atencién por cuidados paliativos, en particular en costos
directos de admision, menor uso de laboratorios, de estudios para clinicos,

farmacia y atencién en unidades de cuidados intensivoszs.

En México, solo las principales ciudades, cuentan con servicios especializados de
cuidados paliativos con mayor desarrollo en la Ciudad de México y Guadalajara.
Los pacientes derechohabientes de algin organismo de salud como Seguro
Popular, IMSS vy el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores
del Estado (ISSSTE) disponen de hospitales en sus estados donde se da atencién
a un grupo reducido de pacientes terminales; sin embargo, no siempre se cuenta
con servicios especializados especializadas de cuidados paliativos, y la atencion
se circunscribe a clinicas del dolor u otros servicios de ultimo contacto con estos

pacientes.

En términos de formacién, solo seis de las 102 facultades de medicina en México
ofrecen cursos sobre cuidados paliativos para estudiantes de medicina de
pregrado. Como consecuencia, muchos médicos y otros trabajadores de la salud
carecen incluso de la preparacion basica en el cuidado de pacientes que requieren

atencion paliativa.

Los servicios disponibles actualmente se encuentran en sistemas publicos vy

privados, la mayoria pertenecientes al tercer nivel de atencién hospitalaria y con
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un area de tratamiento transitoria ademas carecen de vias de comunicacién para
la participacion de todas las ramas meédicas necesarias. La mayoria de las
unidades asistenciales paliativas estan dirigidas a pacientes con enfermedades
oncologicas dejando fuera de inclusién a los padecimientos renales, metabdlicos,
cardiacos y postraumaticos. En la Ciudad de México se cuenta con instituciones
publicas con atenciébn a cuidados paliativos como el Instituto Nacional de
Cancerologia (INCAN), el Hospital General de México, el Hospital General Gea
Gonzalez, el Programa Médico en tu Casa entre otros y en la rama privada el
Centro de Cuidados Paliativos de México (CECPAM), el Hospital ABC, los cuales
tienen diferentes procesos para su funcionamiento en poblaciones especificas de
pacientes con criterios estrechos de inclusién y permanencia en los mismos lo cual

dificulta el seguimiento y evolucion del desarrollo de la medicina paliativa.

Cuando una persona es diagnosticada con una enfermedad que amenaza su vida
regularmente es enviada a una instancia especializada de atencién para su
tratamiento, en ocasiones este tratamiento resulta exitoso dejando atras el
diagnéstico inicial, en otros casos la enfermedad persiste pero con evolucion
estacionaria y en otros avanza rapida y progresivamente, todas sin embargo son
causantes de multiples sintomas, en todos los casos es necesaria la valoraciéon
por un servicio de cuidados paliativos para mejoria de su salud o para la
prevencion de complicaciones por la misma enfermedad. La evolucién de las
enfermedades potencialmente terminales es muy variada, es decir en algunas el
paciente tiene un riesgo alto de fallecimiento secundario a complicaciones que
pueden surgir de manera inesperada, es por esto también la utilidad de los
cuidados paliativos ya que preparan al paciente no solo con mejoria de
sintomatologia fisica sino también en el ambito social, espiritual y mental para

afrontar cualquier situacién de vulnerabilidad.

Cuando se analiza el acceso a los cuidados paliativos, se concluye que es limitado
por la escasa disponibilidad de espacios para su atencién. Ademds, estos
pacientes deben tener la posibilidad de acudir a una atencién paliativa desde el
diagnéstico de su enfermedad, sin embargo regularmente la canalizacién a un

servicio se realiza en las fases tardias o incluso en la fase agonica del paciente, lo
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cual no permite la adecuada paliacion de sintomas, esto se intensifica cuando se
trata de poblaciones rurales o de escasos recursos donde ni siquiera se conoce el

concepto de la medicina paliativa y los objetivos que persigue.

En México se crea un Modelo de Atencion Integral (MAI) de salud en 2015 con el
objetivo de elevar la calidad, promover mejores practicas y optimizar los recursos
humanos, fisicos y financieros. Este modelo se plantea como un sistema logico
que organiza el funcionamiento de las redes de atencion de salud, articulando de
forma singular las relaciones entre la poblacibn y sus sub poblaciones,
estratificadas por riesgos y por focos de intervencion del sistema de salud, definido
en funcion de la visibn predominante de salud, de la situacién demografica,
epidemiologica y de los determinantes sociales de la salud vigentes en

determinado tiempo y sociedadzs.

Desde los afios ochenta se realizan esfuerzos por la creacion de modelos de
atencién, en el afio 2000 se crea el Modelo Integrador de Atencion a la Salud
(MIDAS), la diferencia principal con el modelo actual (MAI) se centra en la
atencion a la persona, redes de servicios y participacion ciudadana, ademas este
altimo cuenta con la participacién de la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS) y expertos nacionales en el tema. Un punto importante propuesto por el
MAI es la convergencia de la informacién por medio de un sistema de datos en
salud como material de entrada para la identificacion de necesidades, grupos
vulnerables y recursos de la poblacion, disponer de informacién estadistica
permite la toma de decisiones mas acertadas, oportunas y eficientes, ademas del
control de la parte administrativa.

El IMSS, ISSSTE y demas instituciones de salud también implementan estrategias
hacia la actualizacion de modelos de atencion médica, como lo son la mejora de
los procesos, la reorganizacion del sector mediante la integracion funcional de
acuerdo a capacidades y reforzamiento de la atencion preventiva; sin embargo
estos procesos se realizan por separado por lo que el MAI propone una

homogeneizacion para sumar servicios hacia el beneficio de los pacientes.
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Los modelos de atencion en cuidados paliativos en nuestro pais son jovenes,
como ya se menciond iniciaron de forma local en hospitales donde se detecto la
necesidad. Aun se emplean varios tipos de modelos centrados en la atencién no
especializada de los pacientes, sin embargo desde la aparicion de la legislacién en
la materia se han formado nuevos equipos de trabajo propiciando la aplicacion de

los modelos de atencién domiciliaria, desde el sistema de atencion primaria.

Un ejemplo en ese sentido, es el Programa Medico en tu Casa del gobierno de la
Ciudad de México el cual inicialmente se enfocaba al acercamiento de los
servicios de salud en domicilio y actualmente cuenta con varios enfoques como el
de los cuidados a pacientes terminales. En el programa, se operan brigadas
integradas por médicos, enfermeras, trabajadoras sociales, psicélogos,
odontdlogos, con disponibilidad de acceso a estudios para clinicos asi como
medicamentos. Este programa se inicié en 2007 y cuenta con grandes logros, en
su agenda estadistica de 2015 refiere mas de 631 mil casas visitadas, mas de 51
mil adultos mayores y 133 enfermos terminales, proporciona, ademas, prevencion
de complicaciones de enfermedades crénico degenerativas; el modelo de atencion
estd siendo replicado en otros estados de la republica y en otros paises con
condiciones similares de poblaciéon vulnerablezz. Son aun pocos los pacientes
terminales atendidos en este programa aun asi representa un avance en la
atencion ya que son pocos los servicios que se ofrecen a este tipo de poblacién en
nuestro pais, esto es debido a que de forma inicial no se planteé la visita a este
grupo poblacional, sin embargo el gran impacto de las enfermedades cronico
degenerativas cada vez es mayor por lo que se dio un cambio en la variedad de

enfoques que se evalGan en una visita domiciliaria.

Cada modelo puesto en marcha a su vez implica al desarrollo de nuevas
estrategias en salud, como lo fue también el establecimiento de la ley de voluntad
anticipada inicialmente solo en la ciudad de México y que también ha sido
replicada, la cual fortalece también el programa de atencion a pacientes con

necesidad de cuidados paliativos.
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CAPITULO 6

MODELOS DE ATENCION Y SU APLICACION EN LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

De acuerdo con la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) un modelo de
atencion en salud es la forma en que los componentes del sistema de servicios de

salud son organizados para contribuir a su funcion.1s

Existen més de un par de definiciones acerca de estos modelos definiéndolos en
general como instrumentos de mejora en los procesos de atencién con una base
cientifica. Dentro de los principios basicos que se toman en cuenta para la
elaboracion de un modelo de atencion en medicina esta la calidad, buscando que
los servicios no solo respondan a las necesidades de la poblacion sino también

anticiparse a ellas y tratar a los pacientes con dignidad y respeto.

Los sistemas de salud actualmente se desarrollan con base en diferentes modelos
sin embargo el cambio demografico en la poblacion ejerce presidn a nuevos
desarrollos debido al envejecimiento, las causas principales de morbimortalidad,
los aspectos emergentes de las diferentes entidades, entre otras; hacen necesaria
una revisién del sistema actual para encontrar areas de oportunidad donde se
pueda garantizar un proceso adecuado a las necesidades en salud de la
poblacion. En apoyo a esto se cuenta con mdultiples documentos y guias cuyo
objetivo es mejorar el sistema de salud de un pais o region para preparar un perfil
gue contemple el panorama politico, econémico y social del mismo. El impacto de
la aplicacion de estas guias incluye a los profesionales de salud que trabajan en la
administracion de los sistemas de salud, en las agencias u organizaciones no
gubernamentales, en las instituciones académicas y los financiamientos de las
instituciones publicas y privadas. Como ejemplos se pueden citar las Guias de
Practica Clinica, los Planes de Desarrollo, las propuestas de instituciones

regidoras en salud etc.zs

Para poder determinar un adecuado modelo de salud es imprescindible realizar un
analisis que incluya una revision demografica de la estructura, del crecimiento de

la poblacién y su distribucion geografica por periodos minimos de cinco afios,
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también un analisis epidemiolégico que provea de forma descriptiva las
condiciones de salud en general y en lo particular, lo cual depende en gran parte
de los datos publicados y estadisticamente colectados como la incidencia y
prevalencia de grupos especificos de enfermedades con subdivisiones por
segmentos de interés. Los determinantes indirectos de la salud son la
globalizacion, los regimenes autoritarios 0 democraticos, el nivel de desempleo de
una nacion, la corrupcién, politicas gubernamentales, leyes o modificaciones de
nueva creacion, la macro y microeconomia, el acceso a los servicios basicos como
agua, luz drenaje y demas caracteristicas sociales y culturales.

Aplicacion

En algunos paises el modelo esta dirigido a los diferentes niveles de atencidn,
concordante con las estrategias de sus planes de desarrollo. En los ultimos afios
se ha detectado la importancia de la atencion primaria o de primer contacto,
porque alli se realiza generalmente la primera entrevista para la revision y
elaboracién de un diagnéstico clinico del paciente, llevandose a cabo diagndsticos
oportunos y, en su caso, el envio hacia el servicio integral de tratamiento si es
requerido. Diversas organizaciones de salud sefialan que los sistemas con
orientaciébn hacia la atencion primaria obtienen mejores resultados, mas
equitativos, son mas eficientes y producen un nivel mas alto de satisfaccion para
los usuarios. El primer nivel no solo debe ser la puerta de entrada a un sistema de

salud sino también desempefiar la funcién de coordinacién de la atencidnzo.

En el caso de los padecimientos crénicos se pretende asegurar los servicios de
salud con seguimiento adecuado del control de la enfermedad con beneficio en la
calidad de vida del paciente y su familia y con economia de recursos. Existen
algunos ejemplos como el modelo de la pirdmide de riesgo de Kaiser y otros de

gestion de enfermedades cronicas en Canada y la comunidad europeaso.

Tomando en cuenta lo realizado en otros lugares, en Europa los modelos de
atencion en salud en materia de cuidados paliativos se clasifican de acuerdo al
tipo de atencion proporcionada, pueden ser otorgados en niveles basicos o

especializados. Los servicios pueden otorgarse en hospitales de agudos, en otras

38



entidades como casas de cuidado o en el domicilio y en todos puede existir un
modelo de atencidn basica o especializada, ademas existen otras actividades de
cuidado a pacientes paliativos en unidades especializadas u hospicesai.

En el afio 2013 se reportaron 800 servicios que incluian esos modelos ya sea por
separado o de forma mixta, realizandose un atlas por pais mostrando
especificamente el tipo de servicios con los que contaba. La importancia del
avance de cada pais de ese continente radica en los procesos realizados afio tras
afo, como ejemplo Albanias2 en 2006 inici6é con la inclusion de nuevos farmacos
opioides a pacientes con cancer hasta 2011, de lo cual fue creando diversos
recursos para finalmente lograr el desarrollo de las unidades de atencion
especializadas de los pacientes terminales.

En otros paises como Canada se han realizado revisiones de la literatura acerca
del costo-efectividad de los cuidados paliativos donde se destaca de forma directa
e indirecta el ahorro y mejoria en calidad de vida de los pacientes. Sin embargo en
México esto alin no es posible debido a la diversidad de atencion ofrecida por los

distintos sistemas de salud.

Se han realizado estudioss2 donde se describe la atencion que se brinda a los
pacientes en etapa terminal en otros paises donde el desarrollo de los Cuidados
Paliativos tiene mayor antigledad. La mayoria de los modelos se basan en la
atencion domiciliaria y hospitalaria, la primera se caracteriza por la atencion a
pacientes crénicos y con dificultad para el traslado, su organizacion depende
principalmente de los prestadores de la atencion primaria ademas de equipos
especializados de soporte cuando la complejidad de los sintomas lo amerita, sin
embargo es importante la adecuada comunicacion entre las unidades
hospitalarias, los equipos especializados y de atencidn basica para garantizar una
adecuada cobertura de sintomas. Ademas se contempla también la division de los
equipos de cuidados paliativos en equipos de soporte que pueden intervenir a
nivel hospitalario o domiciliario y las Unidades de Cuidados Paliativos donde se
cuenta con areas de hospitalizacidén especificas con un equipo interdisciplinario de

profesionales brindando también consulta externa y un equipo de soporte.
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La estrategia para la atencion en Espafiass presenta como objetivos el mejorar la
atencioén de los pacientes con enfermedades prevalentes de alta carga social y
econdmica, estimando que mas de la mitad de los fallecimientos atraviesan por
una etapa terminal, ademas disponen de modelos de excelencia que han
mejorado el tratamiento a los pacientes, sin embargo aun existe gran
heterogeneidad de los mismos lo cual supone un é&rea de mejora para el
tratamiento eficiente, la estrategia plantea un modelo colaborativo entre varios
niveles y recursos de salud, agregando la evaluacion por medio de indicadores. En
este mismo pais se desarrollan aproximadamente 18 programas por afio con
buenos resultados, como ejemplo se puede mencionar el nimero de camas
especificas destinadas para la poblacion con necesidad de paliacién la cual es de
1098 camas por millén de habitantes, aun asi solo constituyen la tercera parte de
los recursos existentes en Reino Unido. Ademas estas estrategias no solo
contemplan la atencién integral del paciente sino la organizacion y coordinacién

de los servicios y la formacion de investigacion en el area de cuidados paliativos.

En Cataluiia también se propone un modelo especifico basado en necesidades, el
cual es de caracter multidimensional tomando en cuenta competencias clinicas y
éticas incorporando a la familia, este modelo ya cuenta con resultados favorables
palpables en la disminucion del nimero de atenciones en urgencias y en la menor

utilizacién de camas hospitalarias.

Alrededor de todo el mundo debido al cambio en la epidemiologia de las
enfermedades se desarrollan nuevos programas para la atencién de pacientes
terminales la mayoria de ellos con favorables resultados, sin embargo es
importante tener en cuenta la necesidad de sentar bases para el desarrollo de
estos como lo es un buen banco de datos de las necesidades de la poblacién por

zonas geograficas o desarrollos para implementar los modelos méas adecuados.

Los modelos de cuidados paliativos son muy variados en todo el mundo, se
considera que iniciaron en el Reino Unido en los denominados hospicios
implantandose posteriormente en hospitales de enfermos agudos extendiéndose

después en otros paises. Actualmente se pueden agrupar en diferentes tipos
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como la atencion domiciliaria, la atencion hospitalaria, equipos de atencidn
primaria etc. los cuales muestran la variabilidad de los servicios prestados, sin
embargo todos hacen énfasis en el manejo en casa, lo cual en ocasiones

representa una reduccion en los costos de la atencion.

El modelo tradicional incluye los cuidados paliativos en los pacientes con cancer al
final de su tratamiento, en contraste la propuesta de la OMS sugiere que estos
deben proporcionarse desde el diagndstico y el inicio del tratamiento antitumoral,

como se muestra en la siguiente figura:

FIGURA 2.

INTEGRACION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN
UNA ENFERMEDAD PROGRESIVA

ENFERMEDAD AVANZADA MUERTE

 ——

Terapias curativas o medifieadoras Cercanoa lamuerre | | Mariendo
dela enfermedad

=X

| Cuidade Preveative | | Contrel de sntormas y mejoria en la calidad devida ]

Fuente: Modificado por Lara A.: Swetz KM, Mansel JK.Ethical Issues and Palliative Care

in Cardiovascular Intensive Care Unit. Cardiol Clin 31.2013.pp657-663.

Asi, el paciente cuando recibe el diagnostico debe ser informado acerca de la
existencia de los cuidados paliativos y es ahi cuando debe enviarse a la instancia
correspondiente dependiendo de la necesidad en ese momento, es decir, el
profesional quien realiza el diagndéstico, generalmente médico tratante, debe
proporcionar el acceso a cuidados paliativos, por lo que debe de conocer la oferta

de los diferentes modelos para poder hacer una referencia adecuada.
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Por lo tanto los modelos de atencion en cuidados paliativos se clasificaran de
acuerdo a las necesidades del paciente, sin embargo deben basarse en los
mismos principios de deteccion oportuna de necesidades y resolucion eficaz.

El modelo de atencién tipo Hospicio es uno de los mas completos dentro de una
unidad de atencion, incluye la atencion al paciente que regularmente requiere una
gran cantidad de cuidados basicos como lo son incluso el apoyo a la movilidad,
contando con el apoyo de personal capacitado como médicos, tanatélogos y
enfermeras. Sin embargo este necesita de un area en especial tipo hospitalaria y
de costos elevados por lo que en pocos lugares a nivel nacional existen, en

ocasiones limitando su acceso y utilidad.

Se ha desarrollado un modelo llamado Casas de Dia especializadas en cuidados
paliativos las cuales se refieren al cuidado del paciente durante algunas horas
siendo trasladados a su domicilio por las noches, una de las ventajas de ello es
permitir la interaccion con los cuidadores primarios, permitiendo ademas un ahorro

porque su funcionamiento es menor a 24 horas del dia.

El modelo de cuidado domiciliario involucra principalmente el uso de los diferentes
recursos médicos para los pacientes con sindrome de inmovilidad o de dificil
traslado, pero en la mayoria de los casos es necesaria la intervencion de un
equipo de cuidadores primarios muy participativos lo cual requiere la adecuada

capacitacion del mismo ya sea en cuidados basicos, medicacién, alimentacion etc.

El modelo de soporte hospitalario incluye un equipo de salud multidisciplinario con
una adecuada organizacion para permitir una atencién de calidad en el paciente
paliativo, sin embargo en la gran mayoria de los hospitales los recursos materiales
y humanos no cuentan con las capacidades adecuadas para su funcionamiento ya

gue estan dirigidos principalmente para la atencion de problemas agudos.

Todos los modelos de atencion en pacientes paliativos son buenos ejemplos de
como mejorar la calidad de vida de los pacientes, sin embargo se adaptan
ocasionalmente al paciente debido a la gran variabilidad de entidades o
diagnésticos clinicos y necesidades, por lo que el modelo ideal depende de como

se adecua al paciente y su entorno.
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CAPITULO 7

ANALISIS DE LOS DETERMINANTES DE LA CALIDAD EN LA ATENCION
PALIATIVA

Los cuidados paliativos deben proporcionarse de la mejor forma posible para
producir verdaderos cambios en la poblacién objetivo, debido a su gran diversidad
es importante destacar los puntos de énfasis que determinan una adecuada

atencion.

De acuerdo con la OPS en los paises en desarrollo debe proporcionarse
asistencia en el fortalecimiento, ejecucion, y evaluacion de sus programas contra
enfermedades cronicas, incluidos los cuidados paliativos, determinando la calidad
asistencial de los mismos, garantizando un mejor acceso, sin embargo no se
definen indicadores especificos para los cuidados paliativos, aun cuando existen
algunos referentes, asi por ejemplo la OMS ofrece el indicador de acceso a
cuidados paliativos por el consumo en equivalentes de morfina por cada muerte
por cancer. Pero no solo el alivio del dolor es el Unico sintoma tratado en los
cuidados paliativos, por lo que varias asociaciones han tomado la tarea del
desarrollo de indicadores mas completos, entre ellas la Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) y la International Association for
Hospice and Palliative Care (IAHPC)aza.

Los indicadores propuestos son:

1. Existencia de un Programa Nacional de Cuidados Paliativos. El cual se mide

solo en forma dicotémica y se evalla anualmente.

En el caso de México se cuenta con un programa de desarrollo de cuidados
paliativos el cual ha permitido avances al respecto.

2. Proporcion de escuelas de medicina con programas de pregrado en cuidados

paliativos.

El programa de pregrado en medicina de la Universidad Nacional Autonoma de
México contempla solamente la inclusion de la materia de algologia y dentro de

ella un apartado de cuidados paliativos sin embargo no existe una materia con
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asignacion especifica de temas. En otras universidades también se incluye el tema
sin ser una materia seriada y con tiempo especifico para esta. Sin embargo lo
importante es ver su relevancia en cada una de las materias de pregrado que se
proporcionan haciendo saber al alumno que su campo de aplicacion es amplio y
es una necesidad para ofrecerse al paciente asi como conocer los servicios
existentes en México y la forma para referir a estos pacientes, ya que inicialmente
estos alumnos seran en su gran namero los médicos de primer contacto con el

paciente.

3. Proporcion de escuelas de enfermeria que ofrecen formacién de cuidados

paliativos en el pregrado.

No existe una materia especifica dentro de los planes de estudio de las escuelas
de enfermeria de pregrado, sin embargo también se adicionan platicas acerca del

tema en algunas sedes.

4. Numero de programas de especialidad formadores de paliativistas certificados
por la autoridad correspondiente

En este momento en nuestro pais solo existe la opcidbn de matricularse en
cuidados paliativos al realizar un afio de subespecialidad o alta especialidad en
por lo menos tres estados de la republica. La Ciudad de México cuenta con la
mayor oferta, estos programas presentan diferencias de contenido debido al perfil
de cada uno, al ser programas con aplicacion distinta. En algunos casos es
indispensable para ingresar disponer de una especialidad previa y en algunos

otros se puede ingresar con el titulo de médico general.
5. Inclusién de Cuidados Paliativos en el primer nivel de atencién

Este aspecto corresponde con la misma forma como se organiza el sistema de

salud en México, se mide de forma dicotébmica anualmente.

El indicador es negativo, porque no se incluye de forma directa en el primer nivel,

lo cual en ocasiones limita el acceso a esta especialidad.
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6. Numero de servicios de Cuidados Paliativos por millon de habitantes

En este caso cobra importancia la definicion conceptual de servicio que se le da
en esta bibliografia el cual se considera como aquel que asiste a pacientes con
enfermedades incurables, incluyendo como minimo un médico y un personal de

enfermeria con formacion especializada en el area paliativa.

El indicador, también es negativo porque no se cuenta con ese personal, influido,
ademas, por la forma de administracion de los servicios. De alli se deriva la
propuesta en este trabajo de incluirlos e iniciar una cascada de actividades

relacionadas con la prestacion de los cuidados paliativos.
7. Razon de médicos que trabajan en cuidados paliativos por millon de habitantes.

Este es medible en una poblacion definida y de forma anual con la siguiente

formula
Numero de médicos trabajando x 1, 000,000/namero total de habitantes
8. Consumo de opioides fuertes por muertes por cancer

Este indicador se refiere a la tasa anual de consumo de opioides fuertes en
equivalentes de morfina. Es un indicador propuesto por la OMS, excluyendo el
consumo de metadona ya que este ultimo farmaco puede emplearse no solo para
el tratamiento del dolor de forma directa; se valora en pacientes con cancer, de

acuerdo a la siguiente férmula:

Consumo de opioides fuertes en equivalentes de morfina por afio / nUmero total de

muertes por cancer.

Tomando en cuenta como opioides fuertes a: oxicodona, morfina, hidromorfona,

meperidina y fentanilo.

Sin embargo al ser un indicador internacional, puede sesgarse ligeramente ya que
en nuestro pais el uso de metadona también es en el tratamiento del dolor en
pacientes con cancer y la meperidina es limitada en México, incluso la ALCP
propone otro indicador donde son tomados en cuenta estos dos factores,

regionalizandolos para su mayor efectividad.
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9. Establecimientos que dispensan opioides fuertes por millon de habitantes

Es medible de forma anual y se refiere al nimero de farmacias que venden este
tipo de farmacos, lo cual si es posible realizar en nuestro pais ya que la

COFEPRIS cuenta con un censo de los mismos.
Se obtiene con la siguiente formula:

NUumero de establecimientos farmacéuticos x 1,000.000/ numero total de
habitantes

Adicionalmente algunos otros organismos han resaltado una serie de
caracteristicas o indicadores de calidad de la atencion, caben destacar los de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) al tomar en cuenta desde
la entrevista con el paciente, es decir el tipo de datos que se recaban como lo son
sus antecedentes médicos, la revision constante de sus necesidades en la esfera
biopsicosocial. Estos indicadores son resultantes del analisis del registro del total
de pacientes con estos servicios entre el total de los pacientes que recibieron
atencién en la Unidad de Cuidados Paliativos.

En el caso de Espafa los equipos de atencion se encuentran organizados de
diferente forma lo cual permite evaluacidén multidisciplinaria mas efectiva. Por
ejemplo contar con un plan de atencién personalizado interdisciplinar lo cual en
México es dificil debido a que en primera instancia se carece de un espacio donde
converja este equipo y este sea accesible a todos los tipos de poblacién meta, ya
gue en la mayoria de establecimientos de salud los profesionales se encuentran
separados y ejerciendo su profesion de base con énfasis no en la atencion al final
de la vida, incluso en estos mismos a veces se carece de la formacion como tal
del servicio de medicina paliativa lo cual impide que un paciente pueda ser
ingresado al servicio de hospitalizacibn contando como servicio tratante este
altimo, y que solamente los cuidados paliativos sean considerados como
interconsulta sin que se puedan ejercer acciones directas sobre el paciente,
dejando asi espacio a la triangulacion en la toma de decisiones y aspectos de

suma importancia para el paciente y la familia en este etapa de su enfermedad.
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Por lo tanto en este trabajo se propone la integracion de un esquema que permita

el uso eficiente de todos los recursos ya existentes.

Otro de los factores a tomar en cuenta para evaluar la atencion es el énfasis en la
atencion del cuidador, incluyendo desde el inicio la designacion de un cuidador
principal del paciente y la adecuada evolucion del duelo en cada uno de sus

participantes.

Incluso en el documento de la SECPAL existe el concepto de atencion integrada,
el cual explicitamente se enfoca en el acceso en la atenciébn en caso de una
urgencia tomando en cuenta incluso la informacion con la que debe contar el
paciente, en eso de que esta necesidad se presente se debe conocer el
procedimiento, la unidad, su ubicacién, el nombre del responsable, las
caracteristicas en general del funcionamiento del proceso que se llevara a cabo
para la atencion del paciente mediante el empleo de una guia. En los pacientes
terminales en muchas ocasiones es frustrante la atenciéon de una urgencia, como
lo son el estatus epiléptico, el ahogamiento, el sangrado masivo entre otras ya que
al ingresar a alguno de los hospitales en México es dificil el contar con todos los
aspectos mencionados, y por lo tanto la importancia del envio oportuno a los
servicios de cuidados paliativos para tener una actitud preventiva hacia las
necesidades de los pacientes y la solucion mas eficaz.

Uno de los temas mas importantes a considerar es el uso del consentimiento
informado. Los derechos del paciente deben siempre tomarse en cuenta para la
atenciébn médica, porque es fundamental para la autonomia del paciente, el
expediente del paciente siempre debe tener un documento de consentimiento
informado el cual debe de ser explicado con cautela a pacientes y familiares desde

el inicio de la atencion.

En los cuidados paliativos existen varias situaciones de indole bioético. En primera
instancia el mismo diagnaostico, el cual no siempre se comunica al paciente de
forma inicial, solo a sus familiares y cuidadores, incluso llegando a la llamada
conspiracion del silencio en la cual es ocultado el diagnostico o el pronéstico por

todo el personal que se encuentra alrededor del paciente.
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Dentro de los consentimientos es importante mencionar el de la voluntad
anticipada, ya que es imprescindible para explicar todos los derechos del paciente
y en qué consisten, la firma de la voluntad anticipada implica que el paciente
conoce este documento y expresa su posicion al respecto. Incluso para la

SECPAL se considera como un indicador:
Numero de voluntades anticipadas firmadas/ NUmero de pacientes atendidos

Este indicador cobra gran importancia porque expresa el conocimiento de la
persona acerca de su futuro y la capacidad de toma de decisiones, no solamente
en una persona enferma, ya que en México como ya se comentd cualquier
persona mayor de edad aun no estando enferma de algun padecimiento puede
firmar ese documento, siendo revocable en cualquier momento; asi el tema de los
cuidados paliativos, no solo es difundido en la poblacion enferma sino en toda la
poblacién aun sana ya que el riesgo de enfermar y convertirnos en un paciente

terminal siempre es latente.

En términos generales a diferencia de otros indicadores, los mencionados por la
SECPAL se enfocan en los grupos o unidades especificas de cuidados paliativos
con importancia local, un dato que evalia es la formacién del equipo
multidisciplinar, su funcionamiento y el cumplimiento de sus objetivos. Para un
adecuado desarrollo de un Servicio Especializado de Cuidados Paliativos es de
suma importancia la administracién del equipo de trabajo ya que de su estabilidad
y organizacion depende el desarrollo del trabajo con los usuarios. Uno de los
indicadores sefialados es el de evitar el burnout, sindrome de agotamiento
presentado en los prestadores de servicios paliativos, caracterizados por un
decaimiento de las funciones lo cual repercute de manera directa en su rol de

trabajo sobre todo por el desgaste psicolégico que implica.

Debe existir un documento en el cual se plasmen las acciones a seguir, las cuales
puedan incluir desde sesiones periodicas con el equipo de trabajo, grupos de
apoyo, cambio de roles y funciones etc. encaminadas a preservar la salud de

todos quienes participan en la atencién directa con el paciente y su familia.
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Por otro lado de acuerdo al mantenimiento de la calidad en los servicios debe de
mantenerse al personal adecuado en funciones y con cursos y actividades de
educacion continua. En México la rama de los cuidados paliativos es de recién
inicio lo que justifica la necesidad de constante actualizacion no solo en el aspecto
meédico sino también otros, como el juridico por los cambios legales en nuestro

pais y en todo el mundo.

Para alcanzar una aplicacién correcta de los cuidados paliativos no solo es
indispensable la adecuada administracion de los programas sino también del

personal que los desarrolla.
Perfil del Paliativista

En todas las areas de trabajo es indispensable contar con adecuadas capacidades
y competencias para el desarrollo de las actividades de una forma exitosa. En el
area de la salud, ademas de las capacidades técnicas en cuidados paliativos,
deben desarrollarse las humanisticas por el trato directo con personas que implica
una gran responsabilidad en la toma de decisiones. Si bien en algunas escuelas o
facultades de formacion de pregrado esto aun no se contempla, es necesaria su
inclusion en cada una de las areas especificas, y asi disponer de seleccion
minuciosa de los recursos para la integracién de equipos funcionales de trabajo en
cuidados paliativos. Desde la conformacion de los equipos debe tomarse en
cuenta las especificidades del trabajo a desarrollar, para la adecuada planeacion y

tener un gasto eficiente de recursos y trabajo satisfactorio.

En este caso se presenta el concepto del Servicio Especializado de Cuidados
Paliativos conformado por profesionales de la medicina con alta especialidad en el

area de medicina paliativa, con el siguiente perfil:

Las competencias de orden tedrico implican el dominio de conceptos basicos y
avanzados para el manejo del paciente terminal. En el caso de profesionales de la
medicina es indispensable cursar en México con la alta especialidad en medicina
paliativa ofrecida por diversas universidades del pais, sin embargo debe tomarse
en cuenta como area en desarrollo por tratarse de una disciplina en vias de

expansién, y los programas de posgrado aun no estan homologados en
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competencias, con perfiles de ingreso diferentes, debe planearse la formacion del
equipo para el tipo de atencion porque los médicos paliativistas pueden tener
diferentes ramas de especialidad o posgrados. Sin embargo no hay duda que los
conocimientos para realizar detecciones de las necesidades de un paciente son
las mismas, y esas son las competencias teoricas en el area para reconocer y
diagnosticar el problema de los pacientes deben ser capaces de dar resolucion a
la misma ya sea por el mismo profesional de la salud o con una referencia
adecuada, lo cual solo esta presente por el conocimiento previo adquirido por su
formacion en esta alta especialidad. En México las instituciones que cuentan con
mayor experiencia en estos programas de posgrado son la Universidad Nacional
Autonoma de México y la Universidad Autbnoma de Guadalajara.

De la misma forma que con el personal médico también existen cursos
especializados en la formacion de enfermeras, tanatdlogos, psicooncoélogos,
nutriblogos y trabajadores sociales quienes regularmente se desarrollan con
diplomados o maestrias las cuales exponen la base de las pautas tedricas sobre el

tratamiento de estos pacientes.

Dentro de esta formacion se muestra la importancia de tomar al paciente como un
individuo Unico que necesita un tratamiento integral de su salud que engloba el
trabajo en equipo de parte del personal de salud, ademas se suman también las
competencias para la generacion de investigacion en el area, mas aun en nuestro
pais debido a la carencia de literatura con alto grado de evidencia en el
tratamiento de estos pacientes, por lo que el profesional de la salud también debe
estar preparado en el area de desarrollo de protocolos y compilacién de la
informacion para producir nuevas fuentes de informacién, también su uso para la
enseflanza y la implementacibn en programas de pregrado, desarrollando
competencias pedagogicas y de intervencion para el reconocimiento de problemas

y su adecuada intervencion y resolucion.

Otra de las competencias es la comunicaciéon efectiva. Es la transmision de un
mensaje de forma clara para quien lo recibe evitando dudas sobre el desarrollo de

la misma, también constituye una herramienta para la relacion médico paciente, ya
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que en muchas ocasiones el lenguaje técnico médico es dificil de entender y el
médico no se cerciora de la comprension adecuada de informacion, incluso en
estos casos donde un tema a tratar es la muerte, suela ser de dificil comunicacion
ya que no para todos tiene el mismo significado y no comunicarlo de forma precisa

y sensible hacia el paciente puede implicar errores en el tratamiento.

La competencia bioética rige a los prestadores de cuidados paliativos, porque son
términos que implican caracteristicas vitales y regularmente se enfrentan
situaciones clinicas donde el principal actor, en este caso el paciente, se
encuentra inhabilitado para la toma de decisiones, por esto deben conocerse los
criterios de actuacion éticos en busqueda de la calidad de vida dejando atras

preceptos personales.

Quien esta a cargo de la gestién y desarrollo de estos equipos multidisciplinarios
debe contar con competencias administrativas que le permitan el uso efectivo de
los recursos disponibles. En términos de contexto el término competencia puede
componerse dependiendo el autor por varias dimensiones incluso contando por

separado los conocimientos, las capacidades y las habilidades.

Los conocimientos deben ser de indole tedrico y préactico, se refieren al @mbito
cognitivo no solamente por lo aprendido en la formacion escolar sino también por
las experiencias vividas al realizar intervenciones. Las capacidades se refieren a
las caracteristicas con las que ya contamos por nacimiento y se relacionan con el
potencial de una persona para el desarrollo de ciertas areas, las cuales también

son moldeadas en nuestro desarrollo humano.

Y por ultimo las habilidades que suelen ser denominadas destrezas las cuales

también pueden ser desarrolladas en ciertos entornosss.

Una de las caracteristicas esenciales del paliativista es el desarrollo de un
contacto humano en confort que se establece con confianza y empatia no solo con
el paciente sino también con su red de apoyo o sus cuidadores, desarrollando
desde el inicio de la relacién la capacidad para detectar la situacion social en la
gue se encuentra, porque esto va a determinar su evolucién. Por tanto la

inteligencia emocional, la resiliencia y asertividad juegan un papel preponderante
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en este perfil. Las situaciones clinicas a las que se enfrenta por ejemplo un médico
paliativista suelen tener contacto estrecho con la muerte y el sufrimiento, lo cual no
siempre estd relacionado con sintomas fisicos del paciente, esto suele
desencadenar multiples reacciones en el prestador de servicios de salud ya que
en primera instancia existe una lucha con uno de los principios que se introducen
en la carrera de medicina lo cual implica curar, sin embargo en pacientes
terminales cobra mayor importancia el aliviar que el curar, ademas debido a que
es una especialidad en crecimiento y debido a las caracteristicas del sistema de
salud en México la carga de trabajo de forma fisica juega un rol importante en el
desempefio de las actividades asistenciales diarias. Una de las areas hospitalarias
que debe tener cabida en estos equipos es el comité de ética el cual apoya la
resoluciéon de conflictos o toma de decisiones, por ello es imprescindible

desarrollar la capacidad de trabajo en equipo de forma efectiva.

Con estos rasgos del perfil también es posible posteriormente proponer nuevos
indicadores que incluyan el trabajo realizado y su utilidad para fomentar el
desarrollo de carrera del personal profesional y técnico con formacion especifica

en los puntos de mejora.

En conclusion, se observa que son mdultiples las caracteristicas del personal del
equipo de cuidados paliativos, sin embargo debe subrayarse la preponderancia de
cada una de estas en razén del nivel de los servicios donde se trabaje y los

objetivos a cumplir en cada centro de cuidados paliativos.

52



CAPITULO 8

PROPUESTA DE MODELO MEDICO-ADMINISTRATIVO DE UN CENTRO DE
CUIDADOS PALIATIVOS

En México existe un Plan Nacional de Cuidados Paliativos desde hace pocos afos
sin embargo al tratarse de una especialidad de recién desarrollo, incluso a nivel
mundial, se carecen de estrategias para mejorar su aplicaciébn y adecuado
funcionamiento. Por lo cual se justifica la intervencion administrativa en la

formacion de los centros de atencion para proveer este servicio a la poblacion.

En cualquier nueva estrategia en el area de la salud es muy importante tener bien
integrados los pasos fundamentales del proceso administrativo, para conducir con
éxito los objetivos planteados en los programas.

Dentro del proceso administrativo incluso en la vida diaria son aplicables ciertos
procesos para contar con un proceso estructurado y unico, el cual inicia con la
planificacion que consiste en un proceso racional de acuerdo a los objetivos,
posteriormente surge la organizacién para distribuir responsabilidades y acciones,
seguido de la ejecucion en el mismo orden de ideas para posteriormente realizar

el control de acuerdo a la planeacion y asi nuevamente repetir el proceso.

En los cuidados paliativos existe gran diversidad de formas de aplicacion que
predispone a fallas en los mismos procesos y por lo tanto evita obtener los
resultados adecuados, hoy en dia se tiene una gran oportunidad ya que al surgir
esta nueva area se puede contribuir a su desarrollo y para ello es necesario

propiciar su correcta administracion.

El consenso sobre cual es el mejor modelo organizativo es un debate incesante, la
mayoria de los programas contemplan varios niveles de atencion, dependiendo de

la cantidad y diagndstico de los pacientes.

El primer nivel deberia evaluar las necesidades de los pacientes y responder, de
acuerdo a sus capacidades en cuanto a conocimientos, habilidades, competencias

y recursos. En este nivel es imprescindible que los profesionales encargados de la
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atencion, cuenten con bases para saber cuando derivar a los pacientes a otro nivel

de atencion.

En el segundo nivel debe proporcionarse la atencion a pacientes con necesidades
mas complejas, realizar pruebas diagnésticas complementarias o tratamientos

especificos ante sintomas de dificil control.

El tercer nivel es el de mayor complejidad y disponibilidad méaxima de
especialidades para resolver los problemas méas complejos de la salud, aun
cuando es posible que debido a la misma division de especialidades y
subespecialidades se dificulte el tratamiento porque no todos los pacientes tienen
una sola necesidad de atencién, y la fragmentacibn de este nivel puede
obstaculizar la atencion completa e integral.

Las intervenciones paliativas deben basarse en las necesidades del enfermo y de

su familia mas que en un plazo de supervivencia esperada.

Todos los pacientes fuera de una expectativa curativa deberian tener acceso a un
nivel basico de cuidados en todos los &mbitos de atencion. El profesional de la
medicina debe proporcionar los cuidados paliativos desde el momento cuando se
diagnostica la enfermedad potencialmente no curable, asi mismo debe informar al
enfermo las opciones de cuidados paliativos, respetando su decision y pidiendo su

consentimiento informado para los tratamientos o medidas a tomar.

Los pacientes con enfermedades terminales tienen menor calidad de vida por falta
de cuidados paliativos, debido a la escasez de servicios que los otorguen, lo cual
implica el abandono del paciente con el consecuente sufrimiento para él y su
familia, ademas de atropellar los derechos humanos y los principios de la bioética

imprescindible en su atencién.

El abandono y falta de calidad de vida responde favorablemente a una oferta de
servicios de salud que mitiguen el dolor y el deterioro progresivo que el paciente
padece.
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Se requiere avanzar, en primera instancia, en un diagnostico preciso de la
situacion actual en nuestro pais, con apoyo de las instituciones que ya tienen

captados pacientes.

En los dltimos censos de morbimortalidad no se tiene contemplada la inclusién de
una subcategoria de todos aquellos pacientes que pudieron ser meritorios de la
aplicacion de medicina paliativa, sin embargo se asemeja al numero de fallecidos
por enfermedades llamadas catastroficas, por ejemplo el céncer, pero esto no
refleja el universo completo de los paciente. Por lo tanto con tal cantidad de
informacion debe iniciarse un censo interno en cada una de las Instituciones
dedicadas al cuidado paliativo para posteriormente conjuntar la informacion y
obtener datos con valides externa.

En México, de acuerdo al panorama actual de la situacion epidemiolégica en una
aproximacion somera y por la carencia de unidades de atencidon en cuidados
paliativos, se justifica la estructuracion de servicios especializados de cuidados
paliativos para todo el pais para garantizar atencion eficaz al paciente y sus

familiares, asi como permitir el desarrollo adecuado de esos servicios.

Componentes esenciales de un Modelo de Atenciéon de Cuidados Paliativos
1. Direccién médica y administrativa

Es la parte mas alta en la pirdamide de la organizacion y es quien tiene la
responsabilidad de conservar el equilibrio de las partes que la integran, dando
respuesta a las demandas de la poblacion y garantizar el crecimiento vy
sustentabilidad de la propia unidad. Esta direccion debe contar con dos instancias:
la primera respecto a toda la organizaciébn médica y la segunda centrada en las
actividades administrativas de soporte, es indispensable que exista una elevada
comunicacién entre las dos porque para lograr los objetivos, las decisiones deben
tomarse considerandolas a ambas para lograr coordinacion entre la parte de
aplicacion de cuidados meédicos y los recursos controlados por la division
administrativa, por lo tanto contempla un perfil profesiografico demandante que

contenga el conocimiento de ambas areas.
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Objetivo:

Dirigir las acciones para el cumplimiento de objetivos de prevencion y tratamiento

con cuidados paliativos de calidad.
Funciones:

a. Administrar los procesos médicos y administrativos basados en las

politicas organizacionales.
b. Coordinar el plan de trabajo y garantizar sus resultados.

c. Vigilar el cumplimiento de los acuerdos para la correcta atencion del

paciente
d. Integrar la informacion de todas las areas competentes
e. Implantar los indicadores necesarios para la mejora continua

f. Realizar supervisiones en todas las areas de la organizacion con

énfasis en aquellas que tienen contacto directo con el paciente

g. Sancionar las acciones contrarias a los objetivos y politicas

organizacionales.
h. Aprobar y vigilar las modificaciones fisicas o funcionales del servicio.
2. Programa Epidemioldgico

El servicio debe de contar con informacion adecuada de la poblacion meta,
establecer la magnitud de personas, -caracteristicas regionales, tipo de
enfermedades que prevalecen en su universo de trabajo, principales causas de
mortalidad y discapacidad, y la disponibilidad y organizacion de los servicios de

salud a su alrededor.
Objetivo:

Determinar las caracteristicas socio medicas de la poblacion susceptible de
necesitar y recibir cuidados paliativos, con: valoracion frecuente de cambios en la
morbimortalidad e identificacion de las causas de la disminucion de la calidad de

vida.
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Funciones:

a. Realizar censos y recabar informacion estadistica para elaborar

reportes relacionados con la atencion al paciente.

b. Establecer caracteristicas explicativas de comportamientos especificos

en la poblacién meta.
3. Departamento de evaluacion y calidad

Es un area de mucha importancia en la organizacién porque aporta puntos base

para la mejora continua.
Objetivo:

Detectar el tipo de préacticas y mejorar los procesos técnicos y administrativos para

garantizar una atencion eficaz al paciente.

Funciones:
a. Disefio y ejecucion de las areas de evaluacion.
b. Innovacién de las areas de trabajo.
c. Evaluacién del desempenio.

d. Establecer pardmetros indispensables para la buena atencion de los

pacientes.
e. Fomentar las buenas practicas médicas y administrativas.
4. Programa de seleccion y tratamiento integral paliativo

Este es la base del proceso que se lleva a cabo para la atencion del paciente que
ingresa de primera vez o de forma subsecuente al Servicio Especializado de

Cuidados Paliativos.

De forma inicial cuando llega un paciente a solicitar la atencion al centro se debe
de proporcionar en forma rapida y adecuada a las necesidades del mismo.
Disponer de personal capacitado para la atencion de primer contacto es
fundamental, lo cual comprende desde el personal de seguridad en la entrada

hasta los proveedores finales de la atencion que regularmente es el personal
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meédico. El paciente o familiar que acude a solicitar una cita a este servicio en la
mayoria de las situaciones esta inmerso en una situacién catastréfica dificil de
equilibrar con respuestas emocionales condicionadas por la misma situacion por lo
que deben tratarse con amplio cuidado para evitar problemas en la relacion con el

servicio tratante, es decir siempre debe ser un trato empatico y con dignidad.
Valoracion y triage:

Debido a la gran cantidad de pacientes candidatos a tratarse en la Unidad de
Cuidados paliativos, debe contarse con protocolos especificos de atencion, lo cual
resulta del conocimiento de las necesidades del paciente, por lo cual debe
elaborar un triage para determinar la atencion eficaz, de esta forma cuando el
paciente llega al servicio, inicialmente tiene que ser evaluado por el profesional de
la medicina para verificar sus necesidades. El paciente debe contar con un
resumen clinico de referencia, deben atenderse el mismo dia las urgencias
paliativas, y en el caso de pacientes que acudan a solicitar cita esta debera de
proporcionarse lo mas tempranamente posible; para lograrlo debe contarse con
meédicos paliativistas en el primer contacto para determinar las caracteristicas de
atencion del paciente, es decir cuando debera programarse una nueva consulta,
que tipo de tratamiento se otorgara, que tipo de especialistas participaran en el
mismo etc., posterior a la primera valoracion es indispensable continuar con una
comunicaciéon efectiva para conocer la evolucion del paciente por lo que deben
proporcionarse los medios necesarios como el seguimiento no presencial con el

familiar, los medios virtuales y teléfono.

La unidad debe contar ademas con un directorio de referencia de servicios, debido
a que estos pacientes se caracterizan por dificultades para su traslado, por lo que
también debe incluirse un taller de capacitacion a cuidadores primarios.

Clinica médica:

Es la organizacion de la cual depende el funcionamiento de orden meédico en
todos los recursos humanos relacionados de forma directa con la atencién del

paciente.
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Uno de los mas importantes es el médico paliativista, quien se va a encargar de la
valoracion inicial del paciente y su entorno, como ya se mencioné la valoracion
médica debe contener una historia clinica exhaustiva que permita hacer
diagndsticos correctos. Se evallan principalmente en esta materia los sintomas ya
sean fisicos, psicologicos, espirituales o sociales, porque todos afectan el

bienestar del paciente.

La preferencia es que el profesional de medicina paliativa sea quien realice la
primera entrevista ya que cuenta con la capacidad para la deteccion de las
diferentes situaciones de riesgo para afectar la calidad de vida, sin embargo en
algunas ocasiones debido a las condiciones del entorno, como comunidades
alejadas donde se carece de servicios especializados puede no ser un profesional
de la medicina quien realice la primera entrevista, pero se considera sumamente
importante que el paciente por lo menos tenga una valoracién por el mismo,

determinando posteriormente cuantas valoraciones posteriores se realizaran.

Los sintomas preponderantes pueden ser cambiantes de tal forma que uno de los
pilares principales para el tratamiento son las entrevistas frecuentes para
revaluacion sintomatica, esta puede hacerse de forma presencial o no, debido
principalmente a la incapacidad e incomodidad para el traslado del paciente,
pudiendo dar seguimiento con el cuidador primario de forma presencial o incluso
disponer de medios alternos como la telemedicina, una linea telefénica para

orientacion acerca de los cuidados.

Siempre es recomendable sugerir al paciente y cuidador que establezcan contacto
con el médico o instancia de la salud mas cercana a su domicilio en caso de
presentar alguna agudizacion sintomatica o incluso el propio final de la vida del

paciente, este hecho pueda tener una resolucién menos complicada.

El médico paliativista puede tener en México como origen varias especialidades
por lo que de esto dependera las funciones a desarrollar, por ejemplo especialidad
en algologia que se encarga del control del dolor, puede también contar con
especialidades como geriatria, anestesiologia, medicina intensiva, medicina

familiar, principalmente.
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Clinica de cuidados de enfermeria:

El equipo de enfermeria es también parte esencial debido a que se encarga de los
cuidados generales del paciente es decir: movilizacion, prevencion de Ulceras por
decubito, medidas de higiene, aplicacibn de medicacion entre otros. La
preparacion especifica en cuidados paliativos en el personal de enfermeria es de
suma importancia ya que estos pacientes requieren el uso de medidas especiales
no solo fisicas sino también de indole psicosocial que influyen de forma directa en
el prondstico del paciente. Incluso pueden también convertirse en cuidadores
principales del paciente, ya que el tiempo que se comparte en conjunto es mayor

que el de otras especialidades.
Clinica de apoyo tanatoldgico:

El personal de tanatologia desarrolla un trabajo referido al manejo del duelo, es
decir a las pérdidas, interactia de forma directa con las emociones. Aqui pueden

incluirse varios tipos de profesionales.

El acompafiamiento es una parte esencial debido a que en muchas ocasiones el
familiar es el mas necesitado de apoyo para afrontar las situaciones catastroficas,
es importante incluirlo desde el inicio del tratamiento del paciente con delicadeza,
para evitar rechazos por el usuario debido a varias causas como pedir no hablar
del tema, la negacién etc. sin embargo se ha demostrado la utilidad que tiene, no
necesariamente en todos los casos. El manejo es el mismo, por lo que es
importante que el paciente y sus cuidadores se sientan en confianza con este

personal para poder obtener un buen resultado.
Clinica de nutricion:

Un profesional en nutricion con formaciéon en cuidados paliativos también es un
recurso humano obligado en el equipo multidisciplinario. La alimentacién es un
punto muy preocupante en el pronostico del paciente, incluso en muchas
ocasiones es mas importante para el familiar que para el mismo enfermo. Las
necesidades nutricias de un paciente paliativo mas en una etapa terminal son muy

diferentes e implican una serie de medidas para evitar la pérdida de peso del
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paciente, corregir deficiencias y favorecer el control de sintomas, como nausea,

vomito, malestar gastrointestinal, entre otros.
Clinica de atencion psicolégica:

Uno de los componentes mas importantes del tratamiento es el manejo integral de
las emociones, por ello debe contarse con expertos en el area de psicologia o
psicooncologia para realizar intervenciones tanto en el paciente como en sus

cuidadores lo cual mejora el éxito de la evolucién.

Ademas, pueden proporcionar apoyo a los otros profesionales de la salud y con
ello mejorar el desempefio de los mismos evitando el sindrome de burnout debido
a las caracteristicas del trabajo realizado, el cual implica un contacto estrecho con
situaciones de dificil control como el frecuente acercamiento a la muerte, ademas
se encarga junto con el area de administracion de elaborar los roles para la
rotacion de personal y las evaluaciones periodicas de salud mental de los

prestadores de los servicios.
Clinica para los cuidadores:

Para el tratamiento completo de los pacientes es indispensable un grupo de
personas que se denominaran cuidadores, ya sean los familiares mas cercanos o
alguna persona que pueda interactuar con el equipo multidisciplinario, estos
cuidadores pueden ser llamados primarios cuando son los que se encargan en

mayor tiempo del paciente.

Los cuidadores son parte fundamental para el desarrollo de los cuidados paliativos
ya que permite la extension de los mismos fuera del area hospitalaria, ademas de
ahorrar costos y disminuir el estrés de paciente.

Debe establecerse inicialmente un rol para evitar el desgaste del cuidador

primario, favoreciendo asi la preservacion de la salud del mismo.

Esta clinica se encargar de otorgar capacitacion personalizada y también grupal
con platicas informativas sobre los cuidados del paciente y la forma de
proporcionarlos. Se conforma con el mismo personal en contacto directo con los

pacientes, es una area especifica que administra los tiempos para su mejor
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aprovechamiento y poder cumplir el objetivo de formar cuidadores con capacidad
de atencibn a sintomas y su prevencion, asi como la organizacion de los
momentos cercanos al término de la vida del paciente que garantizan la mejora de
su calidad de vida. A continuacion, se mencionan algunos temas para considerar

en esta clinica:
e Higiene y cuidados basicos del paciente
e Aplicacion de medicamentos
e Elaboracion de diario de sintomas
e Toma de signos vitales
e Manejo de urgencias paliativas en domicilio
e Salud del cuidador

Es importante la evaluacion periodica del cuidador o cuidadores en el area fisica,
emocional y social ya que es el punto clave del seguimiento del paciente cuando
este pierde sus capacidades funcionales basicas. El cuidador debe poseer una
salud fisica adecuada sobre todo debido a que en ocasiones este se encarga de la
movilizacion del paciente, el bafio, el traslado a otras unidades médicas entre
otras funciones; por lo que en esta clinica también existe la atencién preventiva
realizando revisiones béasicas que permitan conocer el estado de bienestar del
cuidador. Cuando se trata de enfermedades catastroficas que pueden tener
impacto en la familia por caracteristicas genéticas lo cual incrementa el riesgo de
que el mismo cuidador en un futuro sea portador de una enfermedad terminal, se
realizar4 una atencion personalizada para informar y capacitar al cuidador para

detectar y enviar de forma temprana a recibir atencién correspondiente.

Cuando un cuidador comprende de forma adecuada el beneficio de los cuidados
paliativos es a su vez un portador de los conocimientos y habilidades aprendidos

lo cual hace que estos cumplan con la funcion de facilitar su acceso.

Cuando el paciente con una enfermedad terminal llega al término de su vida, esta

clinica es la encargada del seguimiento del cuidador evitando un duelo complicado
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con apoyo de los tanatélogos, psicélogos o psiquiatras dependiendo el caso.
Comité de bioética en asuntos paliativos:

Este se refiere a un &rea especifica en el servicio especializado de cuidados
paliativos o de su inclusion en el Comité de Etica de la Institucion o unidad de
atencion médica (hospital, clinica de primer contacto), encargada de reportar los
casos de controversia y toma de decisiones, apoyando de esta forma al prestador
de los servicios de salud y familiares o cuidadores con recomendaciones acerca
de la vida del paciente y su calidad, reforzando asi la actuacion de la medicina
paliativa. Este debe de conformarse de acuerdo a los lineamientos vigentes del

Comité Nacional de Bioética.
Programa de Trabajo Social:

El enfoque social del paciente es una de las caracteristicas que enmarcan a los
cuidados paliativos porque su estudio permite elaborar un plan de apoyo integral
de acuerdo a las caracteristicas del enfermo. Este debe conformarse en conjunto
con el area médica y debe estar conformado por personal de trabajo social con
formacion en la materia paliativa que permita el adecuado manejo de todos los
recursos para el bienestar del paciente. De esta forma, al integrarse cualquier
persona al programa se le debe realizar un estudio socioecondémico para
determinar en primera instancia las condiciones de apoyo, es decir si se cuenta o
no con uno o varios cuidadores ya que en gran medida de eso depende el avance
en el cuidado sintomatico sobre todo cuando se trata de enfermedades con alto

indice de discapacidad y costo econdémico.
Departamento de educacion continua e investigacion:

Se encarga de impulsar la capacitacion e investigacion dentro del area que
permita la publicacion de articulos u otros materiales con validez interna y externa
y contribuir de manera directa al desarrollo en México de la medicina paliativa,
pudiendo convertirse ademas en una plataforma educativa para brindar

capacitacion también al personal externo del area de la salud que asi lo desee.

63



8.1 ORGANIZACION DE UN CENTRO DE CUIDADOS PALIATIVOS

En México la mayoria de los pacientes con diagndéstico de alguna enfermedad
amenazante para la vida, incluidos quienes se encuentran en estadios terminales
ameritan recibir cuidados paliativos, para disminuir complicaciones relacionadas
con la patologia de base y por lo tanto el sufrimiento del paciente y su familia,
generando una mejoria en la calidad de vida. Lo anterior sustenta la puesta en
marcha de un centro de cuidados paliativos con un modelo de atencion basado en
una administracion eficaz que permita personalizar la atencibn médica en cada

uno de los pacientes.

Un Centro de Cuidados Paliativos integral de alta especialidad, debe tener los

siguientes rasgos Y atributos:

Mision

Atencion médica de calidad a los pacientes con diagndstico de una enfermedad no
curable con enfoque multidisciplinario para otorgar la mejor calidad de vida al
paciente y su familia por medio de un modelo de atencién basado en los cuidados

paliativos, con eficacia y humanismo, generando una plataforma para el

conocimiento y difusién en el tema.
Vision
Ser un Centro Especializado de Cuidados Paliativos por excelencia de referencia a
nivel nacional que permita:
e El desarrollo de nuevos programas de atencidn a pacientes paliativos.

e La generacion de investigacion de vanguardia.

e La formacidon de recursos humanos en el area de los cuidados

paliativos.
Los objetivos con la puesta en marcha del Centro de Cuidados Paliativos son:

e Brindar atencién paliativa que permita disminuir el sufrimiento del

paciente, es decir de los sintomas clinicos mas frecuentes.
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Fomentar los cuidados paliativos domiciliarios, por medio de la
disminucién de complicaciones que requieran hospitalizacion y en

consecuencia sus costos.
Aumentar la calidad de vida del paciente y su familia o cuidador

Formar personal de alta especialidad en medicina paliativa y &reas

afines.

Crear nuevos modelos de atencion que avancen de acuerdo al cambio

en las necesidades de la poblacion.

Formar un centro de investigacion y docencia que mejore e impulse el

desarrollo de los cuidados paliativos en México.

Figura 2.

Estructura Organizacional de un Centro de Cuidados Paliativos
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Se establecen las siguientes estrategias para el adecuado funcionamiento del

Centro de Cuidados Paliativos:

e Para ofrecer atencidon integral a las necesidades del paciente se

concretaran alianzas estratégicas con otras unidades.

e Para aumentar la diversificacion de capital humano se realizara una

alianza con instituciones de educacion superior en el area de la salud.

e Para complementar el tratamiento a los pacientes y la equidad del
servicio con la competencia se ofrecera referencia y contra referencia a

otros organismos de atencion a la salud.

e Como mejora en el tratamiento multidisciplinario se iniciara la
expansion de nuestros servicios aumentando cada vez mas la cartera

de servicios en la unidad.

e Para propiciar la continuidad de la atencién con calidad se ofreceran
visitas domiciliarias programadas y seguimiento telefonico del personal

de salud a pacientes con dificultad de traslado.
El Centro ofreceré:

e Atencion multidisciplinaria en clinica o de forma domiciliaria presencial
o no, de personal profesional de: medicina, enfermeria, psicologia,
trabajo social y demas trabajadores del area de la salud necesarios
con intervenciones para la mejora de la salud de los pacientes y su

familia a través de acciones de:
> Medicina paliativa
> Enfermeria paliativa

> Salud mental, que incluye la atencion por psicologia, psicooncologia,

tanatologia y psiquiatria
> Trabajo social

> Nutricion
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El universo de las personas en condiciones de recibir cuidados paliativos es el

siguiente:

e Enfermos propiamente terminales que progresan al fallecimiento y

cuyo estimado de vida es menor a 6 meses.

e Enfermos con requerimientos de cuidados especiales, con limitacion de

su capacidad funcional y un estimado de vida mayor a 6 meses.

e Enfermos que padecen alguna patologia no reversible, con dolor u otro

sintoma.

e Enfermos adultos, nifios y mujeres embarazadas en su conjunto como
binomio, con céncer, SIDA y otras enfermedades evolutivas en fase

avanzada y terminal.

Entre las intervenciones a brindar por el equipo interdisciplinario, se destacan las

siguientes:
e Control de sintomas (dolor, disnea o dificultad respiratoria, nausea etc.)
e Apoyo emocional y comunicacion con el paciente.

e Apoyo a la familia, contencién, énfasis especial en la atencién en su

domicilio.

e Servicio de consulta y cuidados en consultorios externos y de forma

intrahospitalaria.
e Asistencia durante el periodo de duelo.

e Tratamiento en el hogar.
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8.2 COMPONENTES ESTRUCTURALES DE UN CENTRO DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Los componentes estructurales son aquellos necesarios para el desarrollo de la
actividad del centro y garantizar la atencion eficaz a los usuarios y el desempefio

competente y confortable del personal prestador del servicio.
Recursos materiales

Para la construccién, se parte del supuesto que la unidad debera contar con dos
plantas arquitecténicas, considerando que la planta alta no se usara para las
actividades clinicas con los pacientes ya que se busca el facil acceso de personas
con alta frecuencia de dificultad para la movilizacién, asi la planta baja sera para
otorgar la atencion a los pacientes, conformada de consultorios y &reas
especializadas para realizar procedimientos farmacolo6gicos apoyados o no con
servicios de imagenologia, ademas de un area de hospitalizacion de corta
estancia. Se propone que la planta inferior cuente con consultorios similares a los
de consulta externa, sala de espera, aulas de usos mdltiples asi como sala de
espera para familiares ademas de un conjunto de area hospitalaria tipo hospicio y
las unidades de procedimientos. Con la finalidad de brindar mayor comodidad a
los pacientes y familiares usuarios de la unidad se propone una segunda sala de

espera en esta misma planta.

El area dedicada al intervencionismo con o sin apoyo imagenoldgico es una de las
caracteristicas de diferenciacion con otros servicios ya que en ella se pueden
realizar blogueos terapéuticos como por ejemplo bloqueos de nervios periféricos,
asi como procedimientos guiados por ultrasonido, placas simples o arco en C y
bloqueos de plexos, los cuales permiten un rapido y efectivo control del dolor con
ahorro de farmacos, hospitalizaciones frecuentes y uso de otros insumos para la

contencion del dolor.

La calidad de los materiales, asi como las caracteristicas técnicas arquitectonicas
y de ingenieria civil se apegan a los requisitos establecidos en el Reglamento de
Construcciones para el Distrito Federal publicado el 29 de enero de 2004 y Marco

Normativo Especifico de Proyectos en Salud. También deben tomarse en cuenta
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los aspectos normativos referidos en la NOM-001-SSA2-1993 donde se
establecen los requisitos arquitecténicos para facilitar el acceso, transito y
permanencia de los discapacitados a los establecimientos de atencibn médica del

Sistema Nacional de Salud.

El centro debe contar con facilidades arquitecténicas, mobiliario, instrumental y
equipo en cantidad suficiente, para efectuar las actividades médicas referidas. Con
disposicion de areas apropiadas para espera y servicios sanitarios.

En el supuesto de instalacion en la Ciudad de México, se deben atender las
condiciones de seguridad en la construccion de la planta arquitecténica,
considerando el riesgo de sismicidad reconocido. Esas condiciones estan
contenidas en los ordenamientos legales locales, en observancia de las
indicaciones para unidades tipo D (de alta seguridad). Por esta razén, se propone

fijar los aparatos y equipos a la infraestructura de tal forma que no la dafie.

Los materiales de construccion, instalaciones eléctricas, hidraulicas, sanitarias y
de gases medicinales deben cumplir con las Normas Oficiales Mexicanas

aplicables.

En el proyecto arquitectonico debe considerarse lo necesario para un acceso
directo, rapido y seguro al establecimiento, asi como para el egreso, incluyendo
condiciones para personas con discapacidad y adultos mayores, de acuerdo con
la NOM-001-SSA2-1993.

Solo las salas de procedimientos deben estar conectadas al sistema auxiliar de
energia eléctrica dado que son areas consideradas prioritarias, en cumplimiento
de la NOM-001-SEDE-1999. Similares condiciones deben hacerse con respecto a
la calidad del agua potable para uso y consumo humanos, para dar cumplimiento
ala NOM-127-SSA1-1993.

El Centro debe implementar el programa para manejo integral de los residuos
peligrosos biolégico-infecciosos (RPBI), de acuerdo con lo que indica la NOM-087-
ECOL-1995.
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Los criterios para la aplicacion de acabados son, en el caso de pisos: materiales
antiderrapantes, lisos, lavables; para muros: materiales lisos y que no acumulen
polvo; para areas humedas: superficies repelentes al agua; para plafones:

superficie lisa, continua, de facil limpieza y mantenimiento.

Debe tenerse un programa calendarizado y validado de mantenimiento preventivo,
correctivo y sustitutivo de todo el equipo médico, de acuerdo con los estdndares
recomendados por el fabricante y las necesidades de la unidad operativa. Cada

uno de los equipos contara con una bitacora especifica.

El programa de mantenimiento es extensivo a la infraestructura, instalaciones y

equipamiento del establecimiento y se realizara por personal capacitado.

La instalacion los equipos de rayos X fijo, ultrasonografia y el arco en C, debe
incluir el control de radiacién dispersa provocada por estos dispositivos, y es

necesario considerar el costo del proceso de instalacion de paredes reforzadas.

La segunda planta contara con areas para la parte administrativa asi como
salones de usos multiples y consultorio adicional que permita la evaluacion de los

cuidadores.

A continuacion, se describen los elementos que se incluyen en cada una de las

areas médicas del Centro de Cuidados Paliativos:
Consultorios

De acuerdo con lo establecido con la Norma Oficial Mexicana NOM-016-SSA3-
2012, relativo a las caracteristicas minimas de infraestructura y equipamiento de
hospitales y consultorios de atencion médica especializada, debe haber cinco
consultorios de forma inicial los cuales seran usados para la valoracion inicial o
subsecuente de los médicos paliativistas, consulta de salud mental, nutricion asi

como entrevistas del area de trabajo social.

Ademas el area dedicada a los procedimientos sera multifuncional para permitir
procedimientos sencillos y también ser usada como area especializada de

invasién con equipos especiales.
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El grupo de tratamiento o procedimientos a realizar incluyen atencion de
valoracion en consultorio, aplicacion de alguna infusion endovenosa de farmacos
controlados con vigilancia estrecha del paciente, los cuales pueden resolverse en
horas; también la hospitalizacion de corta estancia o la realizacion de

procedimientos invasivos con mayor duracion.

Los tratamientos invasivos con o sin uso de equipo auxiliar de imagen merecen un
apartado adicional porque los recursos utilizados suelen ser de diferente tipo,

involucrando un costo directo mas elevado.

La realizacibn de estos procedimientos requiere una planificacion previa
cuidadosa, obtener del consentimiento informado del paciente, y medidas de

asepsia, antisepsia y anestesia apropiadas.
Recursos Humanos
En forma general, se consideraron los siguientes aspectos:

Contar con un responsable sanitario de acuerdo a la normatividad vigente. En este
caso, el responsable sanitario es el director clinico. Entre sus responsabilidades,
estan: encargarse de verificar la existencia de manuales de operacion y de buenas
practicas de los dispositivos médicos, asi como, de los accesorios para Su
funcionamiento. Se asume que en los servicios del establecimiento se apoyaran
en un servicio externo biomédico para efectuar o revisar las anotaciones
referentes a las acciones de calibracibn y mantenimiento, registrando en las

bitacoras correspondientes.
Director General

Es uno de los puestos con mayor relevancia, debe ser ocupado por un profesional
de la medicina con formacion en medicina paliativa, con estudios en el area
administrativa, permitiéndole de esta forma el adecuado manejo y toma de
decisiones de la organizacion. Contar ademas con experiencia mayor de cinco

afos en el ejercicio de su profesion.

Dentro de las capacidades personales deben estar: la motivacién para dirigir, la

empatia, la capacidad de analisis, la capacidad de comunicacién, la capacidad de
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escucha, liderazgo, perseverancia y constancia entre otras.
Sus funciones seran las siguientes:

1. Gestionar el uso y asignacion de los recursos financieros, materiales y humanos

del Centro de Cuidados Paliativos.

2. Formular y someter a la aprobacion de las instancias correspondientes los
manuales de organizacién y de procedimientos, asi como las modificaciones

necesarias para mantenerlos actualizados.
3. Establecer y conducir las politicas de administracion interna
4. Informar oportunamente sobre su ejercicio.

5. Delegar funciones en las direcciones adicionales de acuerdo a los programas

de trabajo y vigilar su adecuado funcionamiento.
Todo esto de acuerdo con los principios éticos que rigen la préactica.
Direcciones Adicionales

Son las del organigrama debajo de la Direccion General y se dividen en: direccién
clinica, direcciéon administrativa, direccion epidemioldgica, direccion de educacién
y calidad, las cuales cuentan con una direccion de area Unica encargada de llevar
el control de cada uno de los departamentos. Las personas que ocupen esas
direcciones deben contar con experiencia o formacion de posgrado en cada una
de las areas bajo su responsabilidad, asi por ejemplo, la direccién administrativa
puede ser ocupada por un profesional en administracion con experiencia en
sistemas de salud, la de evaluacién y calidad por un profesional con formacion
paliativista y experiencia o formacién en el area de educaciéon y/o administrativa;
en la epidemiologica un profesional de medicina no necesariamente paliativista
pero si con posgrado en epidemiologia o areas afines preferentemente con algin

curso o diplomado en cuidados paliativos.

Dentro del personal operativo de la direccion clinica debe contarse con
profesionales de medicina, enfermeria, nutricion, tanatologia, trabajo social,

psicologia, psicooncologia, los cuales deben ser regidos por los principios éticos
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del centro, acorde con sus objetivos, propiciando trato digno a cada uno de los

usuarios ya sean familiares, pacientes o el mismo personal trabajador.

Todos deben tener alguna formacion de posgrado en cuidados paliativos y minimo
dos afios de experiencia en el area para el mejor desempefio de sus funciones ya
gue una caracteristica principal en el trato de estos pacientes es la empatia y el

respeto el cual en todo momento debe fomentarse por todo el personal.

Se realiza un apartado especial para el area médica porque en un servicio como
este es la base de la atencion paliativa, es quien determina las necesidades a
cubrir en el paciente y su familia, por lo cual el/la profesional de la medicina debe

contar con las siguientes caracteristicas:

Especialista en cualquier rama, con posgrado en alta especialidad de un afio en el
area de la medicina paliativa, experiencia minima de dos afios en el desempefio
de sus funciones, habilidades de comunicacion efectiva, manejo de estrés,
iniciativa, empatia, escucha activa. Debe haber, por lo menos, uno con
especialidad en Algologia, porque el dolor es un sintoma que requiere manejo
especializado. Ademas profesionales con formacidon de especialistas en
anestesiologia, medicina interna y geriatria, ya que por ejemplo en caso de
realizarse un procedimiento terapéutico de intervencionismo es necesario en

algunas ocasiones anestesiar al paciente.

En lo referente al area de enfermeria se contempla una jefatura de enfermeria
para coordinar las actividades de ese personal y distribuirlo en las diversas
actividades ademas de labores asistenciales para soportar las eventualidades. La
posicion debe ocuparla un profesional con licenciatura en enfermeria y por lo
menos un curso de posgrado en cuidados paliativos ademas de experiencia en el

area de manejo de personal.

Los profesionales de psicologia y psiquiatria deben de tener formacion de
posgrado en cuidados paliativos. En lo referente al area de tanatologia se
brindaran servicios como complemento a las demas estrategias, en los pacientes
gue asi lo ameriten. En tanatologia existen diferentes areas profesionales por lo

gue se requiere titulo de licenciatura en la profesion de base mas una maestria o
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diplomado en temas relacionados con los cuidados paliativos otorgado por alguna

institucién educativa o de salud reconocida en México.
Comité de Bioética

De acuerdo a la Comisién Nacional de Bioética existen los Comités Hospitalarios
de Bioética para dar espacio a reflexiones, deliberacion y educacion acerca de
dilemas surgidos en el proceso de la atencion médica y docencia en los sistemas
de salud, siendo una guia para la toma de decisiones.

El comité estard formado por un profesional de medicina con maestria en ética,
otro con formacion en medicina paliativa, un profesional de enfermeria, un

profesional en trabajo social y de ser posible un cuidador primario.

Aunque este Centro de Cuidados Paliativos no funciona como una unidad
hospitalaria comun, tendra un area para corta estancia que puede incluir mas de
24 horas continuas de asistencia en la misma unidad lo cual de acuerdo a la Ley

General de Salud lo hace accesible para tener este comité.
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CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos son un &rea de conocimiento y practica para mejorar la
calidad de vida de las personas con un diagnéstico de enfermedad amenazante
para la vida, incluyendo las enfermedades terminales. En nuestro pais es una
necesidad no cubierta en la poblacion, la aplicacion de un modelo de atencién
permite proporcionar cuidados paliativos especializados eficaces para los
pacientes, optimizando el uso de los recursos pudiendo generalizarse en otros

servicios de salud, adecuandose a cada uno.

Un Centro de Cuidados Paliativos en diferentes contextos en México debe ser un
modelo ideal que se adapte a las necesidades del paciente, por lo cual la
propuesta es un modelo médico-administrativo flexible cuyos componentes
indispensables permitan su desarrollo, con perfil multidisciplinario. Por lo tanto da
respuesta a la necesidad de pacientes en etapa terminal con la aplicacion de
conocimientos y practicas existentes hoy dia, conformando un modelo de atencion
paliativa que se adapte a los pacientes y sus familias con la intencién de brindarles
satisfaccion y al personal de la salud que trabaja en ello, fomentando asi la

difusién y aplicacién del conocimiento de los cuidados paliativos.

El modelo propuesto pone como punto central la medicina paliativa lo cual lo
distingue en primera instancia debido a que es una especialidad en crecimiento y
esencial para el diagnéstico de las necesidades del paciente y su entorno, ademas
enmarca los componentes esenciales demostrados para la adecuada atencion de
los pacientes con una enfermedad amenazante para la vida, siendo tratados
desde el diagnéstico de la enfermedad hasta el final de la misma, no enfocandose
solamente en la fases finales de la vida, lo cual permite evitar el sufrimiento debido
a los sintomas predominantes en diferentes enfermedades como lo es el dolor, por
medio del uso de técnicas actuales ya sea invasivas 0 no, con la peculiaridad de
ofrecer de forma personalizada los servicios medicos, punto que también lo hace
flexible ya que el modelo puede modificar el nimero de los recursos de los que se
compone dependiendo de su universo de trabajo teniendo siempre disponible por

lo menos un recurso de cada uno de los componentes esenciales, asegurando asi
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el acceso a toda la oferta y la atencion eficiente del paciente. De esta forma
también puede adecuarse a diferentes equipos de servicios de salud con el mismo
objetivo en nuestro pais. Este cambio flexible en los recursos es debido a la forma
en la que se estructura la medicina paliativa ya que el personal y equipo usados
en la atencion de estos pacientes pueden realizar varias funciones en diferentes
tiempos, haciendo asi un uso eficiente de los mismos, y debido a que en los
altimos cinco afos se ha incrementado la formacion de recursos humanos, no es
dificil encontrar personal con formacion en cuidados paliativos en diferentes

ambitos.

Una unidad o Centro de Cuidados Paliativos con este modelo puede adoptarse en
instituciones como el IMSS, ISSSTE, PEMEX, SEDENA, servicios de salud

privados entre otros, para otorgar cuidados paliativos.

Otro diferenciador es el programa especifico para el cuidador del paciente y
también un programa para la atencién del personal de salud, siendo ambos
indispensables para el desarrollo del tratamiento activo en los cuidados paliativos,
propiciando que todo el circulo de atencion se encuentre en un balance positivo en

su salud.

En nuestro pais existen organizaciones con objetivos similares y con recursos
necesarios, por lo que, es importante sefalar, la parte esencial del modelo
propuesto es el uso de recursos ya existentes en una estructura organizativa, de
gestion y operacion, que mejore la aplicacion de los conocimientos ya aprendidos,
estimulando al personal al desarrollo del campo de conocimiento y practica, con
capacitacién y conocimiento para su mejor aprovechamiento. Todo ello permitiria
incrementar el nivel de calidad de vida del mexicano hasta sus Ultimos momentos
de vida, y a partir de la experiencia generada es posible replicarlo en otras

afecciones o enfermedades.

De esta forma como propuestas de accion inmediatas puede sustentarse el
desarrollo de cambios en la organizacién al interior de los servicios de salud ya
existentes que proporcionan atencion en la rama de los cuidados paliativos,

formulando nuevas estrategias a mediano y largo plazo acordes al sector de los
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pacientes con enfermedades cronico degenerativas permitiendo asi la formacion
de nuevas entidades médicas con enfoque especializado que mejoren el acceso a

los servicios de esta indole.

Los aportes de esta tesis, también y de manera muy importante hacen posible en
un futuro cercano la consolidacion de este campo de conocimiento al interior del
posgrado de la Facultad de Contaduria y Administracion y muy especialmente en
la Maestria de Administracion Sistemas de Salud, y con esta base impactar la
atencion a los pacientes y familiares con recursos humanos formados en el
desarrollo de los cuidados paliativos, asi como el desarrollo de nuevos trabajos
que actualicen la informacion incluyendo los avances en materia de cuidados
paliativos debido a la ventaja de ser una especialidad de recién establecimiento en

México.
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