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Introduccion

El progreso cientifico hace posible curar muchas enfermedades antes incurables
0 letales. Las nuevas tecnologias médicas y el desarrollo de técnicas de
reanimacion hacen posible prolongar la supervivencia de una persona y diferir el
momento de la muerte. Por tanto, cada vez es mayor el niimero de personas que
pueden verse afectadas por el sufrimiento de una situacion terminal, en si mismos
0 en sus familiares. A pesar de los continuos avances en el tratamiento del cancer,
cada ano mueren de esta enfermedad cerca de 100.000 personas en Esparia, con
una tasa de mortalidad de 228 por cada 100.000 habitantes, lo que la sitia como
una de las principales causas de muerte en este pais. Por otra parte, la mortalidad
por cancer ha sufrido un aumento espectacular en los tltimos 20 arios, pasando
de 60.000 casos en 1980 a 90.930 casos en 1997, En el ano 2006, el cancer
produjo 98.046 defunciones, 61.184 en hombres y 36.862 en mujeres.

El actual patron demogréfico y de morbilidad hace esperar que en los proximos
anos, ademas del ndmero de muertes por cancer, aumente el nimero de pacientes
con enfermedades cronicas y degenerativas y el nimero de pacientes geriatricos.
Las personas en situacion terminal tienen necesidades especificas que incluyen la
correcta valoracion y tratamiento de su sintomatologia (dolor, nduseas,
estrefiimiento, disnea, etc.), el abordaje de los problemas emocionales, la
adecuada comunicacion con el enfermo y también, el soporte e informacion
adecuado a la familia. Para todo ello, es necesario que el Sistema Nacional de
Salud tenga en cuenta estos aspectos y que se organice para poder hacer frente a
estos nuevos retos asistenciales.

La mejora de la atencion de estos enfermos en fase avanzada y terminal, que se
identifica con los cuidados paliativos, es un elemento cualitativo esencial del
sistema de salud, debiéndose garantizar su adecuado desarrollo en cualquier
lugar, circunstancia o situacion, basandose en los principios de equidad y
cobertura de nuestra red sanitaria. Para obtener éxito en la aplicacion de estos
cuidados hard falta combinar dos tipos de estrategias: en primer lugar, la
formacion bésica en cuidados paliativos de todos los profesionales sanitarios y,
en segundo lugar, el desarrollo de programas especificos de cuidados paliativos
con profesionales capacitados y posibilidad de intervencion en todos los niveles
asistenciales.

El Pleno del Senado espariol, en su sesion celebrada el dia 14 de septiembre de
1999, aprob6 una mocion del Grupo Parlamentario Popular (publicada en el
Boletin Oficial de las Cortes Generales, Senado, Serie |, ndmero 731, de fecha 13
de septiembre de 1999), instando al Gobierno a que en el marco del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, y desde el respeto a las
competencias autonémicas establecidas y a las medidas puestas en marcha por
las diferentes Comunidades Auténomas, elaborase un Plan Nacional de Cuidados
Paliativos.

Posteriormente, en 2007 el Ministerio de Sanidad y Politica Social publica la
“Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud” y en 2009 el
documento “Unidad de Cuidados Paliativos. Estandares y Recomendaciones”.

El' movimiento de cuidados paliativos se inici6 en el Reino Unido durante los afios
60y 70, como respuesta a las necesidades no satisfechas de los enfermos en
situacion terminal y sus familias y se expandic en el dmbito internacional. En unos
momentos de racionalizacion de costes, mantener o expandir los programas
requiere que los cuidados paliativos demuestren que pueden mejorar los
resultados clinicos especificos en pacientes y familias, es decir, que sea mas
eficiente para ambos recibir cuidados paliativos en comparacion con la atencion
convencional, no aumenten el coste y que la atencion sea mas adecuada. Y esta
gvidencia existe ya en la experiencia concreta de los distintos programas de
atencion que se vienen desarrollando en Espafia y en la mayoria de paises de
América Latina desde principios de los afios 90.

La experiencia de nuestros equipos de cuidados paliativos se ha hecho evidente.
La flexibilizacion de la prescripcion de opioides representd un avance
espectacular en la mejora de la atencion. También se observa una evolucion hacia
patrones de actuacion mas avanzados, dando respuesta a situaciones complejas,
e intervencion mas precoz.

Los cuidados paliativos tienen un lugar propio en el sistema sanitario y procuran
una atencion integral a las personas, orientdndose hacia los objetivos del
enfermo, a la familia, al trabajo interdisciplinar, al cuidado de los cuidadores, a la
concepcion integral del sistema, al voluntariado, y a muchos otros aspectos,
basados en la calidad y laatencidn al detalle. Se debe borrar la expresion “yano se
puede hacer nada”, se aportan respuestas a situaciones que se daban por
perdidas, y al final, puede compararse como mueren estos pacientes y como
podian haberlo hecho.

Aunque existen especialidades mas susceptibles de abordar este tipo de atencion
(tales como oncologia, radioterapia, medicina interna, hematologia, cirugia y
urgencias), hay que concienciar y establecer puentes con todos los servicios
hospitalarios y con la atencion primaria. El arma fundamental va a ser la
formacion. Se han realizado esfuerzos importantes en este campo, aunque sin una
planificacion global, siendo necesario definir mejor los estandares y profundizar
en la formacion avanzada. También hay referentes claros y consolidados de
investigacion, actualmente en fase de expansion. Otro factor clave es el cambio
radical en la demanda social, que ha identificado el desarrollo de los cuidados
paliativos como un elemento cualitativo esencial del sistema de salud. Implantar
unidades o equipos de cuidados paliativos requiere medidas formativas y
cambios organizativos, pero mejora notablemente la satisfaccion de pacientes y
familiares con un coste minimo. Suimplantacion debe ser priorizada y planificada



por la Administracion Sanitaria no s6lo para mejorar la calidad de la atencion para
pacientes en situacion terminal, sino también para mejorar la eficiencia global y el
uso apropiado de recursos en el sistema publico, en la busqueda de la equidad,
facilitando que el acceso a estos nuevos cuidados sea semejante sin distincion de
territorio, recursos econdémicos o informacion, adaptandose a las distintas
necesidades del paciente y de la familia.

La OMS define los cuidados paliativos como “cuidados activos totales destinados
aenfermos con procesos avanzados e incurables y a sus familiares, con énfasis en
el conforty calidad de vida”.

Los objetivos generales de los cuidados paliativos son:

* Proporcionar confort fisico mediante alivio de sintomas y atencion a detalles
como cuidados corporales, cuidados de la boca y alimentacion e hidratacion
naturales.

e Comunicacion y apoyo emocional, asegurando al enfermo ser escuchado,
participar en las decisiones, obtener respuestas claras y honestas y expresar
Sus emociones.

e Atencion a las necesidades sociales, favoreciendo el mantenimiento,
reencuentro y/0 creacion de lazos afectivos con familiares y equipo
terapeutico, incluyendo voluntarios.

» Acompanamiento que reconozca el posible planteamiento de cuestiones
existenciales y labusqueda del sentido.

e Ayudaalos familiares durante la enfermedady en el duelo

e Prevencion, reconocimiento y tratamiento del estres en los profesionales
sanitarios (burn-out)

|. Direccion cientifica

Marcos Gomez Sancho.Director de la Unidad de Medicina Paliativa del Hospital
Dr. Negrin de Las Palmas de Gran Canaria. Ex Presidente de la Sociedad Espariola
de Cuidados Paliativos. Miembro de la Comision Deontologia de la OMC.

Javier Rocafort Gil. Presidente de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos.
Director Médico del Centro de Cuidados Laguna de Madrid.

Fundacion para la Formacion de la Organizacion Médica Colegial

Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL)

Il. Propésito y Justificacion

La formacion es uno de los pilares bdsicos sobre los que se asientan las
actuaciones paliativas en el final de la vida.

Esquematicamente las razones fundamentales para la realizacion de un curso de
medicina paliativa son:

 Creciente nimero de pacientes con enfermedades avanzadas y terminales y
altanecesidad y demandaasistencial.

« Intenso sufrimiento durante la fase terminal y claras evidencias de
posibilidades efectivas de sualivio.

« Importante desconocimiento de los principios basicos y estrategias de la
medicina paliativa

« Demanda educativa generalizada por parte de los profesionales sanitarios.
Por ejemplo, el 96.1% de 6.783 médicos generales espafoles encuestados
por nosotros manifestaron no haber recibido una formacion correcta para
atenderaestos enfermos y sus familiares.

« Sensibilizacion del estudiante y vehiculo de desarrollo personal.

A estas reflexiones, y en atencion especifica a la metodologia del curso y a la
demanda profesional, se han de afiadir las siguientes cuestiones:

1. Laimposibilidad de muchas personas (profesionales fundamentalmente) de
poder acceder con facilidad a los conocimientos adecuados para atender sus
inquietudes formativas. Son numerosas las personas que por motivos
familiares, laborales, de distancia, coste, etc., no pueden estar presentes de
forma continua en procesos de formacion. Pensando en estas personas se ha
formulado el curso, optando por un método abierto y a distancia. Este tipo de
aprendizaje, bastante desarrollado en otros paises, y potenciado desde la
Union europea, dotado de flexibilidad, hace més facil a los alumnos la
participacion.

nNo

La demanda existente por parte de los profesionales que realizaron nuestros
cursos anteriores de Cuidados Paliativos, que plantearon la necesidad de
profundizar en los distintos contenidos que se ofrecieron enaquéllos.

Ill. Objetivos

El objetivo fundamental es el cambio de actitud del profesional sanitario ante la
enfermedad terminal y la muerte, reconociendo los cuidados paliativos como la
respuesta profesional, cientifica y humana a las necesidades de los pacientes en
fase terminal y sus familias.

Los objetivos especificos serian:

Integrar los conocimientos de ofras dreas de salud diferenciando los
enfoques curativos y paliativos ante la enfermedad.

Reconocer las causas del sufrimiento de enfermos y familias, analizando sus
componentes fisicos, emocionales, sociales y espirituales.

Identificar las propias actitudes hacia la muerte.

Discutir aspectos éticos del final de lavida.

Enfatizar que todas las intervenciones deberian centrarse sobre las
necesidades del paciente.

Comprender que la familiaforma una unidad de cuidados.

Reconocer el enfoque multidisciplinario de los cuidados paliativos.

Describir lafisiopatologia de los sintomas y su enfoque terapéutico.
Identificar los diversos sistemas de cuidados y sus relaciones.

Describir el proceso de duelo.

Demostrar habilidades de comunicacion con el paciente, familiares y equipo.

IV. Metodologia

El curso se desarrollard mediante una metodologia on-line a través de un Campus
Virtual de Aprendizaje, plataforma de gestion, seguimiento y autoedicion para la
formacion a distancia, desarrollada por la Fundacion para la Formacion de la
Organizacion Médica Colegial. La documentacién complementaria estara a
disposicion de los alumnos en la Biblioteca Virtual Galenics, herramienta también
perteneciente a la FFOMC y que cedera una suscripcion gratuitay personalizada a
cada uno de los alumnos inscritos al Curso a través de nuestra web
(www.ffomc.org).

V. Destinatarios y

numero de participantes previsto

Los beneficiarios de este curso seran los profesionales vinculados a Centros
Sanitarios y de Servicios Sociales (médicos, enfermeros, psicdlogos,
trabajadores sociales), fundamentalmente.

Aunque el material didactico tiene un nivel de conocimientos muy profundo, los
textos han sido disenados para que puedan serle Gtiles también a aquellos
profesionales que establecen su primer contacto con los Cuidados Paliativos.

Al curso on-line se podran inscribir un maximo de 300 alumnos por edicion.

Matricula
gratuita

VI. Horas lectivas y calendarizacion

El curso tendrd una carga lectiva de 50 horas a desarrollar en 3 meses al término
de los cuales se realizardn las correspondientes pruebas de evaluacion.

VIl. Contenidos

La lista de asignaturas y profesores es la siguiente:

Introduccion  Conceptos, filosofiay organizacion
Marcos Gomez (Médico) y Javier Rocafort (Médico)

Capitulo 1 El paciente, lafamiliay el equipo.
Jacinto Batiz (Médico)

Capitulo 2 Dolor, evaluacion y tratamiento.
Antonio Pascual (Médico)

Capitulo 3 Sintomas digestivos y respiratorios.
Maria Nabal (Médico)

Capitulo 4 Sintomas neuropsiquiatricos y otros.
Carlos Centeno (Médico)

Capitulo 5 Urgencias en medicina paliativa.
Jaime Boceta (Médico)

Capitulo 6 El cuidado de la piel y las mucosas.
Lourdes Guanter (Enfermera)

Capitulo 7 Agoniay sedacion paliativa.
Javier Rocafort (Médico)

Capitulo 8 Diagnostico e intervencion psicosocial y espiritual.
Esther Martin (Psicdlogo)

Capitulo 9 Eticay deontologia médica.

Rogelio Altisent (Médico)

Comunicaciony duelo.

Marcos Gémez (Médico)

Capitulo 10



