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RESUMEN

Introduccién: las enfermedades neoplésicas, cardiovasculares y procesos
degenerativos predominan en estos tiempos, provocando la aparicion del “enfermo
croénico”, cuya curacion se considera muy lejana o inalcanzable. Esto propicia que la
medicina paliativa esté experimentando un gran auge, por lo que se realizd una
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investigacion sobre los cuidados paliativos en Matanzas, Cuba. La vision de estudios
anteriores sobre el tema puede sustentar elementos de criterio sobre necesidades al
respecto en la atencion sanitaria.

Objetivo: comparar el comportamiento de los cuidados paliativos en tres periodos de
tiempo a través de investigaciones realizadas.

Materiales y métodos: se realiz6 una revision sistematica de tres estudios
epidemioldgicos observacionales descriptivos —contenidos en tres tesis de terminacion
de especialidad en Medicina Interna—, efectuados en la provincia de Matanzas en tres
periodos de tiempo diferentes (2000-2001, 2009-2010 y 2017-2018), con el objetivo
de realizar una comparacion del comportamiento de los cuidados paliativos en
pacientes en estado terminal y/o avanzado de su enfermedad.

Resultados: aunque la mayoria de lo estudiado fueron neoplasias malignas, hubo
presencia de otras enfermedades como cardiopatias, diabetes mellitus, enfermedad
pulmonar obstructiva crdnica, hepatopatias crénicas, enfermedad cerebrovascular,
demencias e insuficiencia renal crénica. Fue valorado el seguimiento de los pacientes
por el equipo de salud, asi como la evidencia de necesidades de recursos insatisfechas
y lo que ello genera en los cuidadores.

Conclusiones: hay necesidades materiales que interfieren en la calidad de vida de los
enfermos. Los cuidadores necesitan la atencion por parte del equipo de salud. Es
necesario incentivar la investigacion y los conocimientos sobre los cuidados paliativos.

Palabras clave: cuidados paliativos; sindrome terminal de enfermedad; medicina
paliativa.

ABSTRACT

Introduction: neoplastic and cardiovascular diseases and degenerative processes
predominate in these times, causing the appearance of the “chronic patient”, whose
cure is considered very distant or unattainable. This favors a great boom of the
palliative medicine, which is why an investigation was carried out on palliative care in
Matanzas, Cuba. The vision of previous studies on the topic con support elements of
criteria on health care needs in this regard.

Objective: to compare the behavior of palliative care in three time periods through
researches carried out.

Materials and methods: a systematic review of three descriptive observational
epidemiological studies—contained in three specialty completion theses in Internal
Medicine—carried out in the province of Matanzas in three different time periods
(2000-2001, 2009-2010 and 2017-2018), with the aim of making a comparison of the
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behavior of palliative care patients in patients in terminal and/or advances stages of
their diseases.

Results: although most of the studied were malignant neoplasms, there was the
presence of other diseases as heart disease, diabetes mellitus, chronic obstructive
pulmonary disease, chronic liver disease, cerebrovascular disease, dementia and
chronic kidney failure. The follow-up of the patients was assessed by the health team,
as well as the evidence of unsatisfied resources needs and what this generates in
caregivers.

Conclusions: there are material needs that interfere in the quality of life of the sick
people. Caregivers need care from the health team. It is necessary to encourage
research and knowledge about palliative care.

Key words: palliative care; terminal disease syndrome; palliative medicine.
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INTRODUCCION

Cada dia el hombre, en su estrecho contacto con el medio ambiente, se enfrenta a la
aparicion de nuevas enfermedades, mientras que otras, practicamente olvidadas,
reaparecen. Sin embargo, las enfermedades terminales siguen siendo las mismas
desde tiempos inmemoriales, y aun asi los cuidados paliativos son insuficientes para
enfrentarlas. Las enfermedades neoplasicas, cardiovasculares y procesos
degenerativos predominan en estos tiempos. Ademas, se esta asistiendo a un
envejecimiento progresivo de la poblaciéon mundial, que alcanza importancia maxima
en Cuba. Estas realidades han provocado la aparicion de la figura del enfermo croénico,
personas en las que, en virtud de lo que padecen, el objetivo de la curacién se
considera muy lejano o inalcanzable. Esto propicia que la medicina paliativa, como
fuente de atencién médica continuada, esté experimentando un gran auge.®

Numerosas afecciones alcanzan, durante su evolucion, un estado de incurabilidad, con
sintomas devastadores para el bienestar fisico, psiquico y social del individuo. La
medicina occidental, de manera tradicional, ha otorgado poca importancia al cuidado
de la salud de los pacientes con una enfermedad en estado terminal, lo cual ha traido
consigo el surgimiento de la Medicina Paliativa (MP) como una especialidad dedicada a
mejorar la calidad de vida de estos pacientes.®®

El paciente terminal es aquella persona que de forma invariable fallecerd en un futuro
cercano, como consecuencia de enfermedad o lesidon grave con diagndstico cierto y sin
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posibilidad de tratamiento curativo. Tal circunstancia puede presentarse en pacientes
de cualquier edad, y constituye una situacion limite, intimamente relacionada con la
trayectoria personal y las valoraciones que ante la vida se hayan tenido. Estas
actitudes marcaran las vivencias y orientaran el comportamiento que se manifiesta en
la fase terminal .

La transicion de cuidados curativos a paliativos en el enfermo en fase final de una
entidad terminal por una enfermedad croénica no trasmisible (ECNT), como enfermedad
pulmonar obstructiva cronica (EPOC), insuficiencia cardiaca refractaria (ICC),
insuficiencia renal croénica (IRC), cancer y esclerosis lateral amiotrofica (ELA), es
muchas veces imperceptible.*?

La calidad de la atencion al final de la vida esta definida como el cuidado apropiado
para satisfacer las necesidades del paciente, asi como por la calidad de la interaccion
entre este, el personal de salud y los cuidadores que lo rodean. Los factores que
determinaran las necesidades del paciente terminal ante la proximidad de la muerte
son cuatro fundamentalmente: las caracteristicas personales, las de las relaciones
interpersonales del moribundo, las propias de la enfermedad y los factores
socioeconémicos.®

Cada vez existe mas evidencia en la literatura médica de que un gran numero de
enfermos, en los servicios de salud, tiene un control inadecuado de sintomas, ya sea
como parte integral de los cuidados curativos o en el abordaje al final de la vida.
También existe evidencia de que las expectativas y necesidades de los familiares de los
enfermos no se alcanzan, que la comunicacion entre los médicos y los familiares es
inadecuada y que la mayoria de los galenos no estan preparados para dar un cuidado
6ptimo que incluya la paliacion a los enfermos graves.®2

En el estudio Ethicus™® se concluyé que los cuidados paliativos y el abordaje al final de
la vida son heterogéneos, y que las Ilimitaciones mas importantes en su
implementacion son: la edad de los enfermos, el diagnéstico, los dias de estancia, asi
como factores étnicos, geogréficos y religiosos. Por lo anterior, la alta prevalencia en la
toma de decisiones para el manejo del paciente grave, impacta en las interacciones
interpersonales, familiares, médicas y en las medidas tendientes a decidir el mejor
manejo en el individuo que no tiene oportunidad de sobrevivir. Es el caso del enfermo
terminal, vulnerable en su manejo al final de la vida.“**®

Todo esto crea la necesidad objetiva de formar a los nuevos profesionales en la
atencion de pacientes cronicos terminales, y de instaurar equipos multidisciplinarios
encargados de esta labor. Si bien se trata de conceptos conocidos, estos no se han
incorporado en la formacién médica.®” En Chile, un estudio® revelé que el 76 % de
una muestra de médicos residentes no tuvo formacion en medicina paliativa, y del
restante 24 %, solo la cuarta parte dijo haber obtenido los conocimientos necesarios
para enfrentar los casos que a diario deben resolver. En ese mismo pais, un estudio
realizado en el Instituto Nacional del Térax, sobre las percepciones y actitudes del
personal de una unidad hospitalaria frente a enfermos terminales,*” se reconoce que
si bien se trabaja de forma adecuada en el control de los sintomas fisicos del paciente
y la atencidon de la familia, hay necesidades importantes —psicoldgicas y espirituales—
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que no se abordan con excelencia, como consecuencia de la escasa preparacion
recibida para enfrentar y resolver situaciones de alto contenido emocional. Esta
realidad también se presenta en otros paises como Estados Unidos, en que de 126
escuelas de medicina, solo cinco tienen un curso sobre atencién del paciente terminal.
Incluso se ha visto que un alto porcentaje de los médicos que dicen conocer este tema,
lo centran en el paciente oncoldgico.®

Ameérica Latina y el Caribe no escapan de esta situacion. Se estima que en los
proximos afios cerca de un millébn de personas necesitaran cuidados paliativos en la
region. La mayoria de estos pacientes fallecen en condiciones deplorables: sin la
analgesia adecuada y sin los cuidados que la situaciéon de una enfermedad terminal
requiere.®®

Aun cuando Cuba cuenta con un sistema de salud accesible a la poblacion desde todos
los puntos de vista —econdmico, geogréfico, politico y social—, es indudable que la
situacion socioecondmica del pais y la falta de desarrollo en la atencién a los pacientes
en estado terminal, provocan de forma reiterada que ellos y sus familiares y/o
cuidadores no reciban los servicios que requieren para que aquellos puedan llegar al fin
de ese doloroso proceso con la atencidn primaria, por lo que muchos terminan
buscando la solucibn a sus problemas en la atencién hospitalaria. Todo ello ha
contribuido a que, especialmente en las zonas urbanas, haya dejado de morir en el
hogar una cantidad de personas que ha ido incrementandose en las Ultimas décadas.

Las dificultades para prestar, en su domicilio, a estos pacientes una atencion adecuada
y de méxima calidad —a la altura de los avances actuales de la medicina—, no es una
situacion ajena a la provincia de Matanzas; no obstante, se desconoce la evolucion
histérica que han tenido los cuidados paliativos en la provincia. En consecuencia, los
autores de esta investigacion exponen, a continuacion, los resultados de tres estudios
realizados en tres periodos diferentes, con el objetivo de comparar el comportamiento
de dichos cuidados, tan necesarios para preservar la calidad de vida de estos pacientes
en el ocaso de su existencia.

MATERIALES Y METODOS

Se realizé una revision sistematica de tres estudios epidemiolégicos observacionales
descriptivos —contenidos en tres tesis de terminacion de especialidad (TTE) en
Medicina Interna—, efectuados en la provincia de Matanzas en tres periodos de tiempo
diferentes (2000-2001, 2009-2010 y 2017-2018), con el objetivo de realizar una
comparacion del comportamiento de los cuidados paliativos en pacientes en estado
terminal y/o avanzado de su enfermedad.

El universo de estudio estuvo conformado por el total de pacientes referidos en cada
una de las tesis de terminacion de especialidad:
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2000-2001: “Andlisis de la situacion de los pacientes con enfermedades terminales en
el nivel primario de salud”. Autora: Dra. Anairis Herrera. Total de pacientes: 250.

2009-2010: “Atencion al paciente en estadio terminal en Union de Reyes”. Autora:
Dra. Teresa Sangronis Viart. Total de pacientes: 315.

2017-2018: “Comportamiento de pacientes con enfermedad terminal en el Servicio de
Medicina Interna”. Autor: Dr. Dariel Abreu Alfonso. Total de pacientes: 150.

Para la obtencidon de la informaciéon se confeccioné una planilla de recolecciéon de datos,
donde se registraron variables comunes a los tres estudios, relacionadas con las
caracteristicas clinicas y sociodemograficas de los pacientes con enfermedades
terminales (edad, sexo, tipo de enfermedad, sintomas asociados, tiempo de evolucion
de la misma y tratamientos empleados).

En cada estudio se analizaron, ademas, variables independientes relacionadas con:

e Grado de conocimiento de la verdad por parte del paciente y del familiar. (2000-
2001)

e Calidad de la asistencia médica y de la ayuda social brindada a los pacientes con
enfermedades terminales y a sus familiares segun informacion aportada por los
mismos y recogidas en las TTE de los afios 2000-2001 y 2009-2010.

e Caracteristicas de los cuidadores del paciente con enfermedad terminal (edad,
sexo, escolaridad, antecedentes patoldgicos personales, vinculo con el paciente y
sobrecarga del cuidador seguin escala de Zarit). (2009-2010)

e Comportamiento de los pacientes con enfermedad terminal en el medio hospitalario
(causas de descompensacion, numero de ingresos, promedio de estadia
hospitalaria y estado al egreso). (2017-2018)

Toda la informacion fue obtenida mediante el analisis de los estudios de tesis referidos
(previo consentimiento y aprobacion por parte de sus autores) y procesados de forma
automatizada por una base de datos, utilizando una hoja de Microsoft Excel.

Para el procesamiento de la informacion se empled el método porcentual simple, lo
cual permitié determinar las frecuencias absolutas y relativas expresadas en nameros
y porcientos presentadas en tablas de salida y gréaficos, de acuerdo al tipo de variable
presente para facilitar el andlisis, discusion y presentacion de los resultados.

RESULTADOS
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A pesar de que el enfoque comunitario de los cuidados paliativos (CP) hacia el paciente
portador de una enfermedad terminal (ET) brindado en los dos primeros estudios —en
el municipio de Matanzas y de Union de Reyes— difiere de los cuidados hospitalarios
aplicados en los pacientes ingresados en el Servicio de Medicina Interna del Hospital
Universitario Clinico Quirdrgico Comandante Faustino Pérez Hernandez, al presentar los
mismos agudizaciones de sus enfermedades terminales de base, existieron variables
clinicas y sociodemograficas comunes en los tres estudios.

En la tabla 1 se describen las edades mas afectadas, el sexo y el tiempo de evolucién
de la enfermedad en los pacientes correspondientes a los tres estudios, realizados
desde enero de 2000 hasta diciembre de 2018. Predominaron las edades avanzadas de
la vida de 70 afios y mas, con 153 pacientes (61,2 %) en el primer estudio (afios
2000-2001), 191 (60,6 %) en el segundo (afios 2009-2010) y 89 (59,3 %) en el
tercero (afios 2017-2018). No se mostraron diferencias significativas respecto al sexo,
aunque predomind el masculino en el primer estudio (136 pacientes; 54,4 %), en
relacion con el segundo y el tercero, con 185 (58,7 %) y 77 (51,3 %) pacientes
féminas, respectivamente. El tiempo de evolucién de la enfermedad de los pacientes si
vario en los tres estudios: 103 pacientes del primer estudio presentaban de tres meses
a un afo de diagnoéstico, 151 pacientes mas de un afio en el segundo, y 66 pacientes
menos de tres meses en el tercero y ultimo.

Tabla 1. Caracterizacion clinico-sociodemografica de los pacientes con enfermedades
terminales en la provincia de Matanzas

2000-2001 | 2009-2010 | 2017-2018

Caracteristicas clinico-sociodemograficas
No. %0 No. %0 No. %0

Edades (afios)

18-29 4 1,6 1 0,3 - -
30-39 3 1,2 10 3,2 - -
40-49 14 5,6 24 7,6 11 7,3
50-59 19 7,6 31 9,8 18 12,0
60-69 57 22,8 58 18,4 32 21,3
Mas de 70 153 | 61,2 | 191 | 60,6 89 59,3
Sexo

Femenino 114 45,6 185 58,7 77 51,3
Masculino 136 54,4 130 41,3 73 48,6
Tiempo de evolucion

Menos de 3 meses 85 34,0 52 16,5 66 44,0
Entre 3 meses y 1 afio 103 41,2 112 35,6 51 34,0
Mas de 1 afio 62 24,8 | 151 | 47,9 33 22,0
Total de pacientes 250 100 315 100 150 100

Los articulos de Revista Médica Electronica de la Universidad de Ciencias Médicas de Matanzas se comparten

@ @ @ bajo los términos de la Licencia Creative Commons Atribucién— NoComercial 4.0.

Email: rme.mtz@infomed.sld.cu



Rev Méd Electron. Vol. 44. No. 5. Sep.-Oct. 2022 ISSN: 1684-1824

En la tabla 2 se destacan las neoplasias malignas como principal causa de enfermedad
terminal, con una secuencia de 150 (60 %), 153 (48,6 %) y 46 pacientes (30,6 %) en
los tres estudios respectivos.

Tabla 2. Tipos de enfermedad de los pacientes con enfermedades terminales en la
provincia de Matanzas

2000-2001 | 2009-2010 | 2017-2018

Tipo de enfermedad
No. %0 No. %0 No. %0

Neoplasias malignas 150 60,0 153 48,6 46 30,6
Diabetes mellitus 22 8,8 73 23,3 - -

Enfermedad cerebrovascular 38 15,2 - - 13 8,6
EPOC 9 3,6 8 2,5 41 27,3
Cardiopatias - - 13 4,1 29 19,3
Demencia 3 1,2 12 3,8 4 2,6
Hepatopatia crénica - - 29 9,2 17 11,3
IRC 17 6,8 8 2,5 - -

Otras 11 4.4 19 6,0 - -

Total de pacientes 250 100 315 100 150 100

La calidad de la atencion médica y de la asistencia social de estos pacientes es
prioritaria desde el nivel primario de salud. Por esta razdn, estos parametros fueron
evaluados durante el primer y el segundo estudio, realizados en los municipios de
Matanzas y Union de Reyes y expresados en la tabla 3.

El 52,8 % de los pacientes del municipio de Matanzas recibieron visitas médicas
cuando lo solicitaban, mientras que 89 pacientes (28,1%) del municipio de Unidn
refirieron ser evaluados de forma quincenal, sobre todo por parte del médico de
familia. La asistencia social a los mismos también fue controvertida, ya que mientras el
54,8 % (137) de los pacientes matanceros recibieron apoyo social, solo el 26,3 % (83)
de los Unién de Reyes la recibieron. Con base en estos datos, los autores del segundo
estudio decidieron investigar las posibles causas de esta situacion, y para ello
interrogaron a los familiares de los pacientes sobre las necesidades de recursos
materiales insatisfechas en el cuidado de los mismos. Al respecto, los recursos de
transporte y de cama fowler fueron, entre otros, los mas necesitados e insatisfechos,
para un 86,1 y un 88,9 %, respectivamente.
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Tabla 3. Calidad de la atencion médica y social brindada a los pacientes con

Sin olvidar el importante binomio paciente-cuidador, en el segundo estudio, efectuado
municipio de Unién de Reyes,

en el

enfermedad terminal

Estudios

Frecuencia de las visitas médicas

Diaria

Semanal

Quincenal

Cuando lo solicita

Sin frecuencia estable
No recibe

Asistencia médica brindada por:

Médico de la familia
Especialistas

No recibe
Asistencia social

Si

No

2000-2001
(N: 250)
No. %
7 2,8
12 4,8
21 8,4
132 | 52,8
20 8,0
15 6,0
156 | 62,4
79 31,6
15 6,0
137 | 54,8
113 | 45,2

Necesidades insatisfechas de recursos materiales

Transportacion (n=280)

Cama fowler (n=198)

Sillones de ruedas (n=143)
Materiales de curacion (n=157)
Suministro de oxigeno (n=123)
Cufias y urinarios (n=166)
Sondas (n=142)

Medicamentos (n=315)

sus autores

investigaron

2009-2010
(N: 315)
No. %
14 4,6
64 20,3
89 28,1
49 15,7
60 18,9
39 12,4
167 53,0
109 34,6
39 12,4
83 26,3
232 74,6
No. %
241 86,1
176 88,9
112 78,3
89 56,7
87 70,7
64 38,6
61 43,0
21 6,7

QOB
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caracteristicas de los cuidadores primarios de los 315 pacientes estudiados. En la tabla
4 se expone dicha caracterizacion.

La mayoria de los cuidadores (conyuges y/o hijos) sobrepasaban los 50 afios de edad,
para un 59,1 %, sumando los dos grupos de edades mas frecuentes (de 50 a 59 afios
91 cuidadores, y de 60 a 69 afos 95 cuidadores, para un 18,9 y un 30,2 %o,
respectivamente); 236 eran del sexo femenino, para un 74,9 %; el 50 % presentaba
un nivel primario de escolaridad; varios tenian enfermedades asociadas (hipertension
arterial: 39,2 %, diabetes mellitus: 29 %, gastritis: 18,4 %, entre otras), y muchos de
ellos (66,4 %) presentaban gran estado de sobrecarga del cuidador, segun escala de
Zarit.

Tabla 4. Descripcion de las principales caracteristicas de los cuidadores de los
pacientes con enfermedades terminales. Afio 2009-2010. (N: 315)

Caracteristicas No. %

Edades (afios):

De 50 a 59 91 28,9
De 60 a 69 95 30,2
Sexo:

Femenino 236 | 74,9
Escolaridad:

Primaria 158 50

Antecedentes patoldgicos personales:

Hipertension arterial 114 | 36,2
Diabetes mellitus 63 20,0
Gastritis 58 18,4
Ulcera péptica 29 9,2
EPOC 22 7,0
Asma bronquial 14 4.4
Otras afecciones 26 8,3
Vinculo con el paciente:

Cényuge 153 | 48,6
Hijo(a) 118 | 37,5
Hermano(a) 29 9,2
Otro familiar 10 3,2
Sin vinculo familiar 5 1,5

Sobrecarga del cuidador:
Con sobrecarga 209 | 66,4

En ausencia de posibilidades terapéuticas de curacion, el paciente que presenta una
enfermedad terminal (excepto el paciente oncolégico, que mantiene, en no pocas
ocasiones, su tratamiento quimio y radioterapéutico de base) solo recibe un
tratamiento paliativo o de alivio de sus principales sintomas. Ello no excluye el
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tratamiento especifico que tiene que recibir en su recaida, en dependencia de su causa
de descompensacion, por ejemplo: antibidticos, esteroides, broncodilatadores,
tratamiento quirdrgico, etc.

En los pacientes estudiados predominé el tratamiento sintomatico, sobre todo el alivio
del dolor y de la disnea con analgésicos y oxigenoterapia. La descripcion de los mismos
se expone en el siguiente grafico, donde se observa una demanda creciente de la
oxigenoterapia en el paciente hospitalizado (estudio 2017-2018) en un 100 % de los
casos, y una dependencia del tratamiento analgésico en todos los estudios tanto
comunitarios como hospitalarios, con un promedio de 50 % en todos los pacientes

Graf. Tendencias del tratamiento sintomatico utilizado en los pacientes con
enfermedades terminales
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DISCUSION

Teniendo en cuenta el objetivo del estudio realizado, en la primera tabla no se hacen
valoraciones, pues son grupos diferentes en el tiempo y en los terrenos donde se han
realizado las investigaciones.

En la tabla 2 resulta interesante el grupo fundamental de enfermedades encontradas
coincidentemente en los tres estudios, aunque algunas solo se vieron en dos de los
mismos. Las cardiopatias en el primer grupo, la enfermedad cerebrovascular en el
segundo, y la IRC y la diabetes mellitus en el tercero, no estuvieron presentes. La
mayoria de los pacientes fueron portadores de neoplasias malignas: 60,2 % en el
primer grupo, 48,6 en el segundo grupo y 30,6 en el tercero. Cuando se habla de
cuidados paliativos es habitual que se piense en la enfermedad maligna, pues es la
entidad que con mas frecuencia los necesita, pero se ha insistido, en los ultimos
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tiempos, en que hay un grupo de enfermedades en las que son muy necesarios y Unica
alternativa, pues también exhiben el criterio de incurabilidad. En los pacientes del
ultimo estudio, ingresados, la diabetes mellitus no aparece. Esto hace pensar, primero,
que era un grupo menor de enfermos, y luego que, como puede evidenciarse en los
dos primeros grupos, se siguen mejor en domicilio sus evoluciones. Sucede al contrario
con la EPOC, que necesita mucho del apoyo asistencial, al igual que la hepatopatia
cronica. No aparece la IRC en el grupo de ingresados, debido al seguimiento que
tienen estos enfermos en los servicios de nefrologia y hemodialisis cuando se
hospitalizan, y si esta presente en los dos primeros grupos con seguimiento en sus
casas.

En lo que respecta a frecuencia de visitas médicas valoradas en los dos primeros
estudios, se observa en el primero que en un 52,8 % no eran atendidos con frecuencia
programada, sino cuando lo solicitaban. No ocurrié asi en el segundo estudio, en el
cual el 53 % de los pacientes se vieron programadamente, y solo el 15,7 % necesit6
solicitar atencidon por no estar la misma programada. Légicamente, son pacientes que
aun con estas visitas, muchas veces necesitan solicitud de atencién, pero a lo que se
refiere lo anterior es que existen enfermos a los cuales solo se acude porque lo
solicitan, sin tener el apoyo necesario en una atencidon sistematizada. Se puede
considerar que con el paso del tiempo se gand en conocimientos sobre la necesidad de
los cuidados paliativos y el valor de los mismos en enfermos terminales.*® En los dos
estudios se observa que la atencidn médica es mayoritaria por parte del médico de la
familia, lo que lleva a insistir en la preparacion de los mismos en la Medicina Paliativa,
formando parte del equipo que se debe constituir para lograr la mejor atenciéon.®”

Las necesidades de recursos insatisfechas generan angustia y ansiedad a los
cuidadores, y muchas veces es imposible no trasladar esos sentimientos al paciente,
que ya de por si lleva una carga inmensa con su propia enfermedad. Esto hace
considerar la importancia de intersectorialidad de cierta manera, porque las
insatisfacciones no vienen de un solo a&mbito, sino que competen a otros estamentos
de la sociedad.®®

Los aspectos concernientes a los cuidadores solo se pueden valorar en el segundo
estudio que los tuvo en cuenta. Sin duda, esto es de suma importancia y ha ido
colocandose en el lugar que corresponde a través de estos afios, en que la Medicina
Paliativa ha mostrado desarrollo. Los cuidadores son muchas veces los decisores de la
buena evolucién de estos enfermos. Es por eso que el objetivo fundamental de los
cuidados paliativos es alcanzar la mejor calidad de vida, la que corresponde segun el
estado de cada paciente. El equipo de salud que atiende al enfermo tiene que atender
al cuidador, quien puede padecer enfermedades crénicas y también enfermarse
agudamente, y en su mayoria estan sobrecargados, como se comprobd en el estudio
por la escala de Zarit. El estar sobrecargados es un elemento muy negativo tanto para
el enfermo como para el cuidador. Nadie puede dar lo que no tiene, y alguien agotado
es dificilmente suficiente en su trabajo, por mas esfuerzo que realice para ello. Lo
anterior establece la causa del conocido en los dltimos tiempos como “sindrome de
desmoralizacion”, situacion psicoemocional que se caracteriza por la desesperanza, el
desamparo, la pérdida de sentido y el distrés existencial.(°2V
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En cuanto al tratamiento, en el grafico se resume lo mas utilizado, ya que la disnea y
el dolor son sintomas predominantes. Siendo asi, se ven los usos de analgésicos y
oxigenoterapia como prioritarios. Es légico que en el tercer grupo predomine la
oxigenoterapia, pues el hecho del ingreso generalmente se relaciona con situaciones
de agudizacion, y entre ellas la disnea refractaria es frecuente. En los otros grupos es
mayor la analgesia, que se puede afrontar en domicilio con mas facilidad.

Se pone de manifiesto, en un recorrido a través de estudios separados en el tiempo,
que existe un grupo de entidades sobre las que es necesario observacion y definicion
del estado en que se encuentren, para darles una atencion paliativa necesaria y de
calidad.

También se evidencian dificultades materiales, repetidas en los estudios, que impiden
lograr la calidad de vida que merecen los pacientes en estado terminal segun su
estado. La atencién al cuidador, uno de los principales elementos que deben ser
favorecidos en cuidados paliativos, requiere de mirada sostenida y accién eficiente por
el equipo de salud. Hay indicios de mejoria en el conocimiento de la atencién paliativa,
aunque hay que incrementarla y apoyarla no solo desde el sector salud, sino también
desde las instancias que tributan a su soporte. Se considera que incentivar la
investigacion, el incremento de conocimientos, cumplimientos de programas y el
trabajo cada vez mas desarrollado en cuidados paliativos, permitira satisfacer las
necesidades fisicas, espirituales y materiales de los pacientes con diagndstico de
terminalidad.
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