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INTRODUCCION

En 2018 la International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC)
desarrollé un proyecto internacional para una nueva conceptualizacion de
los Cuidados Paliativos (CP), definiéndolos como la asistencia activa y ho-
listica de personas de todas las edades con sufrimiento severo relacionado
con la salud debido a una enfermedad grave y especialmente, de quienes
estan cerca del final de la vida. Estos tienen como objetivo mejorar la calidad
de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores’.

Los CP son esenciales para cualquier sistema de salud, y deben de dar co-
bertura fisica y psicosocial a todos aquellos con una esperanza de vida li-
mitada. La situacién en Espafa ha mejorado en los ultimos anos, pero dista
mucho de ser la ideal. De hecho, el Atlas de los Cuidados Paliativos en Eu-
ropa 2919 sitla a Espafa a la cola en la atencion a los pacientes al final de
la vida?.

En este documento queremos dar a conocer, desmitificar y superar los dis-
tintos mitos sobre los cuidados paliativos y, con ello, adquirir los conoci-
mientos necesarios para mejorar la practica clinica con nuestros pacientes.

MITO 1, LOS CUIDADOS PALIATIVOS SON SOLO PARA PERSONAS
CON CANCER

Tradicionalmente, la atencion paliativa ha ido dirigida hacia los enfermos con
cancer, pero también es evidente, que existen otras enfermedades crénicas
en las que las ultimas fases generan un fuerte impacto emocional y exigen de
una elevada necesidad de cuidados, como puede ser la insuficiencia cardia-
ca, la enfermedad pulmonar obstructiva crénica o enfermedades neurolégi-
cas altamente incapacitantes como la esclerosis lateral amiotréfica.

Se estima que probablemente en una o dos décadas las unidades especifi-
cas de CP atiendan mas pacientes no oncoldgicos que oncoldgicos, debido
a su mayor frecuencia y al derecho universal de morir con dignidad?.

La carga mundial de enfermedades crénicas sigue aumentando con el enve-
jecimiento poblacional originado por la mejor expectativa de vida. Un 60 %
del total mundial de las defunciones se debe a enfermedades crénicas no
transmisibles, cardiacas o respiratorias®.

Con todo ello, desde la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
nos indican que los cuidados paliativos son adecuados para todas aquellas
personas con una esperanza de vida limitada, independientemente de la en-
fermedad que padezcan®.

MITO 2. LOS CUIDADOS PALIATIVOS SON SOLO PARA PERSONAS MA-
YORES

El enfrentamiento a la enfermedad pediatrica terminal no es tarea sencilla
para los profesionales sanitarios. Sentimientos de impotencia, ansiedad se-
cundaria a la toma de decisiones médicas complejas y estrés, al sentirse
presionados a favorecer un equilibrio familiar en momentos de gran caos
emocional®, son algunas de las causas por lo que se plantean también los
cuidados paliativos en nifios.
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En 1993 el Children‘s Hospice Internacional intro-
dujo un nuevo concepto en los Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP): “Administrar tratamiento curati-
vo y paliativo simultaneamente; facilitando junto al
tratamiento indispensable para controlar su enfer-
medad, la terapia de apoyo necesaria para poder
sobrellevarla lo mejor posible™.

Al igual que en los adultos, un correcto tratamien-
to del dolor depende de una adecuada evaluacion,
utilizacion de farmacos y apoyo psicosocial. Se han
desarrollado multiples métodos de evaluacién para
ninos como puede ser la utilizacion del autoinforme
mediante descriptores verbales, mediante un co-
digo de colores (Eland’s Color Scale) o el Oucher
desarrollado por Beyer en 1983 para ser utilizado
por nifos entre 3y 12 afios.

Sorprendentemente, sobre el dolor en el nifio toda-
via circulan entre algunos profesionales sanitarios
algunos mitos o tépicos entre los que destacamos:
“los niflos pequefios no sienten dolor”, “el miedo
del nifo es mayor que el dolor” o “a los nifios no
conviene administrar opioides porque les va a crear

dependencia o adiccion”.

Al profundizar en las causas de estos tdpicos,
descubrimos con frecuencia que la mayoria de los
sanitarios que piensan de esta forma desconocen
las escalas de valoracion de dolor de la OMS, el
manejo de los farmacos analgésicos y/o tienen una
gran falta de sensibilidad ante el dolor de los nifios.
Desde los servicios de cuidados paliativos cree-
mos que hay que erradicar estos mitos por com-
pleto, lo antes posible.

MITO 3. NO ES COMPATIBLE EL TRATAMIEN-
TO PALIATIVO CON EL TRATAMIENTO ONCO-
LOGICO

Desde cuidados paliativos se fomenta que el plan
de tratamiento respete los principios y esperanzas
del paciente.

Para conseguirlo, el abordaje debe ser integral. Se
debe preguntar al paciente y a la familia sobre sus
deseos de cara a afrontar la enfermedad, buscan-
do de esta manera cudl es el mejor plan de trata-
miento para el paciente.

Los CP no son sélo para personas al final de la
vida, y pueden coexistir junto a otros tratamientos
curativos. No debemos caer en el error de dejar los
CP para los ultimos dias de vida, ya que de esta
manera sera muy dificil conseguir un control épti-
mo del paciente.

En la figura 1 se muestra la adecuacion del trata-
miento curativo segun la Estrategia Regional de
Cuidados Paliativos de Castilla-La Mancha con la
modificacion de la escala de la OMS.

MITO 4. EL USO DEL INFUSOR ACELERA LA
MUERTE

La morfina no acorta la vida de los pacientes, les
permite descansar, vivir mejor y disfrutar mas de su
vida al conseguir controlar el dolor.

La mayoria de los pacientes en fase terminal pue-
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Figura 1. Relacion entre cuidados paliativos y tratamiento curativo®
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den tomar la medicacién por via oral hasta que llega
el proceso de morir, en el cual el enfermo presenta
mayores dificultades para la ingesta oral. En estos
enfermos es necesaria la utilizacién de vias alter-
nativas para la administracion de farmacos, y la
via subcutanea, mediante un infusor elastomérico,
es la eleccion en cuidados paliativos. También se
puede utilizar el infusor cuando no hay buen con-
trol del dolor por via oral, o cuando el balance entre
analgesia y efectos secundarios no sea 6ptimo.

MITO 5. LOS CUIDADOS PALIATIVOS SOLO
CONSISTEN EN GESTIONAR LOS DOLORES
MEDIANTE NARCOTICOS ADICTIVOS

Los cuidados paliativos consisten en una atencién
completa a la persona y a sus familiares, brindan-
do atencion fisica, psicoldgica, social y espiritual®.
Ayudan a controlar sintomas fisicos, como dolor
(este no es un sintoma indispensable para iniciar
cuidados paliativos), nauseas, vomitos, disnea, in-
somnio, agitacién, etc., y sintomas emocionales de
tristeza, ansiedad y depresién ocasionados por la
enfermedad™®.

MITO 6. SE VA A MORIR PORQUE NO COME Y
NO BEBE

Este mito viene de la mano de los valores sociales,
culturales, religiosos, éticos y bioldgicos que se da
a la nutricién y a la hidratacién, relacionando “co-
mer y beber” con vivir.

Cuando un paciente deja de comer por inapetencia
o disfagia en las fases finales de la vida, se gene-
ra un importante estrés tanto para el paciente, la
familia como para algunos comparieros sanitarios.

Queremos recordar que esta falta de interés en
los alimentos es un fenédmeno natural cercano a la
muerte. Un paciente no muere por no beber o no
comer, sino que no come ni bebe porque se esta
muriendo.

MITO 7. LA MORFINA PRODUCE ADICCION,
TOLERANCIA'Y DEPENDENCIA

No se ha encontrado evidencia de que el uso de
opioides para el tratamiento del dolor severo cause
adiccién. El riesgo de dependencia en pacientes
con tratamiento adecuado del dolor es infundado,
aunque en uso extra médico es real. La experien-
cia demuestra que la morfina se puede retirar sin
ningun problema cuando ya no hace falta para el
tratamiento 12,

La mayoria de las ocasiones en que debe ser au-
mentada la dosis de morfina se debe a una progre-
sion de la enfermedad o crecimiento tumoral, lo que
genera un incremento del dolor; u otros factores
que modifican el umbral del dolor de cada enfermo
(sintomas no controlados, angustia, incertidumbre,
miedo). También necesidades psicolégicas no so-
lucionadas, pueden hacer del dolor un sintoma de
dificil control aun con dosis altas de morfina.
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Estd demostrado que cuanto mas largo es el tra-
tamiento con morfina, menor es el efecto de tole-
rancia. La morfina es uno de los analgésicos que
no tiene techo terapéutico, pudiéndose aumentar
la dosis indefinidamente si ello fuese necesario'.

MITO 8. LA MORFINA SOLO SE PONE CUANDO
SE VAN A MORIR

El dolor no debe aguantarse nunca. Existe la idea
equivocada de que el uso de morfina y otros opioi-
des debe reservarse para fases muy avanzadas
y asi no perder su efecto analgésico. La morfina
debe utilizarse cuando sea necesaria. De hecho,
el consumo de morfina es uno de los indicadores
elegido por la OMS para evaluar la calidad del tra-
tamiento del dolor'®.

MITO 9. LA MORFINA POR VIiA ORAL ES IN-
EFECTIVA

Las vias de administracién utilizadas habitualmen-
te para la morfina en CP son: oral, subcutanea e
intravenosa. El uso por via oral alcanza alrededor
de un 33 % de la potencia que se observa por via
intravenosa, dado el significativo metabolismo he-
patico de la morfina cuando se administra por via
oral'. Por ello, puede sorprendernos las altas do-
sis de morfina que se administran via oral. Pero
siempre, ésta debe ser de primera eleccién para
la administracion de morfina, y s6lo pasaremos a
via parenteral cuando para el paciente la via oral
no es practicable, como puede ser en caso de dis-
fagia, vomitos persistentes o disminucion del nivel
de consciencia'’.

Hay que remarcar, que la via de eleccion, cuando
la oral no es posible, debe ser la via subcutanea.
Se estima que entre el 80-90 % de los pacientes de
las unidades de Cuidados Paliativos consiguen un
buen control del dolor mediante esta via oral.

MITO 10. HAY QUE OCULTAR LA INFORMA-
CION AL PACIENTE PARA QUE NO SUFRA

Para el psicélogo J. Barbero: “La conspiracion o
pacto de silencio constituye un acuerdo implicito
o explicito por parte de familiares, amigos y/o pro-
fesionales, de alterar la informacién que se da al
paciente con el objetivo de ocultarle el diagnosti-
co y/o pronéstico y/o gravedad de la situacion”?®.
El acceso a la informacion es un derecho de todos
los pacientes' que les permite tomar decisiones,
con apoyo y conocimiento de causa, sobre aspec-
tos fundamentales de su vida, salud, enfermedad
y muerte. Los principales motivos que acomparnan
a la decision de un pacto de silencio vienen de-
terminados, entre otras razones, por un deseo de
proteger al enfermo (y/o a cualquier otro miembro
de la familia que sea percibido como vulnerable:
ancianos, nifios...) del impacto emocional de la in-
formacion, por el miedo a no saber afrontar ade-
cuadamente las reacciones emocionales que pue-
dan manifestarse tras la noticia y por la dificultad
afnadida que supone hablar de temas relacionados
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con la muerte y el proceso de morir'’, sin embargo,
muchos autores coinciden en que la ocultacion de
la verdad, lejos de proteger al paciente, puede pro-
ducir su efecto contrario: preocupacion, angustia,
aislamiento social, sentimientos de incomprensién,

soledad, abandono e incremento del sufrimien-
t015,17-19_

Cuando un familiar nos habla de conspiracion de
silencio es conveniente que exploremos qué nece-
sidades y miedos hay detras de esa decision'20. El
familiar, al igual que el paciente, tiene que sentirse
acogido y cuidado. La experiencia del sufrimiento
hay que contemplarla desde la unidad paciente-fa-
milia, es importante reconocer que ambos sufren y
gue se encuentran en un entorno familiar muy vul-
nerable que, con frecuencia, ya se ha visto afecta-
do por diferentes cambios, pérdidas y ajustes que
la enfermedad ha requerido?®'. “Decir la verdad” es
un proceso individualizado a veces corto, a veces
largo que requiere tiempo, intimidad, comunica-
cion y empatia?2.

CONCLUSION

Los cuidados paliativos son una necesidad cada
vez mayor en nuestros sistemas de salud debido al
envejecimiento de la poblacién.

Queremos transmitir la importancia de una adecua-
da formacién para que todos los sanitarios, y sobre
todo, los equipos de Atencion Primaria, puedan
tener un papel importante en el manejo de los pa-
cientes que los precisen y puedan dar informacién
real a la poblacion general, eliminando de esta for-
ma, aquellos mitos que impiden realizar unos bue-
nos cuidados a nuestros pacientes.
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