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Resumen El objetivo de este trabajo consistid en identificar el papel del médico de familia
en la atencion de pacientes y familias en el final de la vida, teniendo en cuenta el aumento en
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la demanda del cuidado de pacientes con enfermedades terminales y su déficit de cobertura.
Se realizo una revision de la literatura en 5 bases de datos desde enero de 2015 hasta mayo de
2018. Se encontro que el médico de familia con fundamento en sus competencias profesionales,
por su capacidad de relacion con los pacientes, sus familias y su desempefio en la coordinacion
de recursos médicos esta en la posicion ideal para atender y solucionar problemas complejos de
los pacientes en el final de la vida. En la presente revision se exponen los roles especificos en
areas clinicas, psicosociales y se describen las dificultades para el afrontamiento de los desafios
en la atencion de pacientes y familias con enfermedades incurables.

© 2018 Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Publicado por Elsevier
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The role of the family doctor in the palliative care of chronic and terminally ill
patients

Abstract The objective of this work was to identify the role of family physicians in the care
of patients and their families in the approach to the end of life. Nowadays, with the increase
in the demand for care of patients with terminal illnesses, there is also evidence on the lack
of physicians with the profile and skills to fulfil this coverage deficit. A review of the literature
was carried out in five databases from January 2015 to May 2018, and concluded that family
doctors, based on their professional skills, ability to engage with the patients, their families,
and their performance in the coordination of medical resources, are in an ideal position to
attend and solve complex problems of patients at the end of life. In the present review, the
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specific roles of family physicians in clinical and psychosocial areas, and also the difficulties in
facing the challenges in the care of patients and families undergoing the end of life process are
described.
© 2018 Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Published by Elsevier
Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion ingresos en unidades de cuidado critico y menos gastos de

En las ultimas décadas se ha observado el aumento de la
expectativa de vida y un consecuente aumento en la preva-
lencia de enfermedades crénicas terminales oncologicas’ y
no oncoldgicas’~>, como consecuencia de los cambios demo-
graficos y epidemioldgicos en paises desarrollados y en vias
de desarrollo®’, asociado a un aumento en la demanda de
los cuidados paliativos (CP)”:2, ante lo cual organizaciones
internacionales como la Asociacion Europea de Cuidados
Paliativos y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) han
manifestado que existe una cobertura deficiente, al mismo
tiempo que han recalcado la importancia de desarrollar e
integrar esta especialidad en los sistemas de salud®'°.

Se estima que la cobertura global de CP es todavia
insuficiente; cerca de 40 millones de personas necesitan
anualmente CP, de los cuales el 78% viven en paises de
ingreso bajo a mediano’-®. En Espafa la cobertura de CP
fue un 50% inferior al nivel requerido®, y lo mismo se puede
decir de otros paises como Turquia o la region mediterranea,
donde, hasta hace pocos anos, apenas se empezo6 a imple-
mentar un sistema de CP® "', Los principales obstaculos para
la implementacion de esta atencion estan determinados por
la presencia de barreras econémicas y la ausencia de prepa-
racion del equipo médico de atencion primaria (AP)%'2. La
OMS ha senalado, desde hace varias décadas, que la practica
del CP y la atencion en el final de la vida mejoran la calidad
de vida (CV) de los pacientes y sus allegados, porque con
ellas se afrontan los problemas de orden fisico, psicosocial
y espiritual inherentes a una enfermedad potencialmente
mortal® ™,

Los médicos de familia se caracterizan por poseer apti-
tudes relacionadas con el interés, la empatia, el liderazgo
y el profesionalismo’®, lo mismo que habilidades y conoci-
mientos para proporcionar y asegurar una atencion médica
continua e integral a cada miembro de la familia'*-"¢. Se ha
demostrado que la cobertura de asistencia de estos profesio-
nales dentro del grupo de AP ha permitido mejorar el estado
de salud y la percepcion de la atencion, mediante un servicio
coste-efectivo'”'®. Espafa es un ejemplo de los paises euro-
peos que ha desarrollado este tipo de asistencia’®'® junto
con el Reino Unido, Canada, Estados Unidos y Nueva Zelanda,
donde el médico de familia cumple funciones durante todas
las etapas de la atencion, desde el diagndstico hasta el falle-
cimiento del paciente' 20 (fig. 1)"".

Estudios recientes han demostrado que en las regio-
nes con mayor densidad de médicos de AP se encuentran
menos tasas de hospitalizaciones, menos mortalidad, menos

atencion médica para la poblacion general® 32!,

En este panorama surge la necesidad de identificar cual
es el rol que el médico de familia puede cumplir, tanto
como lider del equipo interdisciplinario de CP?> o como
acompanante de los médicos paliativistas, basandonos en
el argumento de que una combinacion entre el paliativista
y el médico de AP o generalista constituye un enfoque mas
sostenible, rentable y de mayor cobertura para la prestacion
de servicios de salud en el final de la vida de los pacientes
crénicos y terminales'” %3,

Objetivo

El objetivo de este trabajo consistio en identificar el rol que
cumple el médico de familia en la atencion de pacientes
cronicos terminales en el final de la vida, determinando sus
competencias, funciones clinicas, sociales y de coordinacion
de equipos de atencion de salud, asi como las dificulta-
des educativas, administrativas, personales y de cobertura
sefaladas por la literatura cientifica de los ultimos 3 afos.

Materiales y métodos

Se realiz6 una bisqueda en la literatura médica a través de
5 bases de datos: PubMed (MEDLINE), OVID, Web of Science,
Clinical Key, Discovery Service-EBSCO, desde enero de 2015
hasta mayo de 2018. Como motores de bUsqueda se usa-
ron los siguientes términos MeSH: family practice, palliative
care, palliative medicine, symptom assessment, terminal
ill patients. En la biusqueda avanzada se recuperaron arti-
culos de revision, estudios de tipo cualitativo descriptivo
y analitico prospectivos, revisiones sistematicas y ensayos
narrativos. El promedio de los registros obtenidos, haciendo
uso respectivo de cada uno de los términos MeSH, a través de
las bases de datos seleccionadas, fue de 2.965, de los cuales
se excluyeron mediante el consenso de los investigadores los
articulos repetidos, las cartas al editor, los comentarios, las
resenas y los trabajos que no tenian pertinencia o relacion
con el cuidado paliativo y el desempeiio del médico de fami-
liay la AP en el final de la vida, cuyo analisis consolida este
trabajo de revision.

Resultados y discusion

Atendiendo a los criterios de bUsqueda y seleccion de traba-
jos se encontro que los paises que han realizado una mayor
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Figura 1  Atencion primaria y cuidado paliativo.
Adaptado de Rubin et al."”.

integracion del CP a la practica de medicina familiar, que
incluyen un marco legislativo, inclusion en el sistema de
salud y productos de investigacion son el Reino Unido, Suiza,
Canada, Alemania, Japon y EE. UU., entre otros”'°,

La mayoria de trabajos y autores sostienen que los pro-
fesionales que se desempefnan en AP, dentro de los que
se encuentra el médico de familia, deben identificar a los
pacientes que pueden beneficiarse del CP temprano'’ %,
logrando asi fortalecer, desde el inicio, adecuados vinculos
de confianza en el ejercicio de sus habilidades profe-
sionales, interpersonales y de comunicacion'?. En esto
coinciden los trabajos internacionales en los que sobresalen
los estudios canadienses?’, estadounidenses'#?¢, alemanes??
y espanoles?’, donde se reafirma que los médicos de fami-
lia y de AP son los primeros en interactuar con el paciente
y las familias, y que estan en la capacidad de suminis-
trar CP, lo cual implica habilidades para el manejo basico
de sintomas, determinacion de los objetivos terapéuticos
con base en la sobrevida'??%%¢ asi como brindar apoyo
psicosocial'*, entendiendo e identificando las fuentes de
sufrimiento fisico y espiritual del paciente y su familia'
(fig. 1)"7.

Control de sintomas fisicos y emocionales

En el cuidado de los pacientes y familias en el final de la vida
es fundamental priorizar los aspectos clinicos para poder
intervenir y controlar los sintomas mas relevantes, ofre-
ciendo bienestar para los pacientes y sus familias?®32. El
médico de familia puede detectar tempranamente estos sin-
tomas fisicos, asi como las alteraciones del estado de animo,
tales como la depresion y la ansiedad’, sentimientos de frus-
tracion y enojo derivados de la pérdida progresiva de la
funcionalidad, el miedo a la muerte y el aislamiento social”.
La Alianza Nacional de Liderazgo para el Cuidado de las Per-
sonas en el final de la vida de los Estados Unidos** defini6 los
principios clave para guiar el desarrollo de una atencion indi-
vidualizada de los pacientes moribundos compatibles con
las acciones del médico familiar’?-3*, en el marco de una
reevaluacion constante de la situacion clinica y ofreciendo
todos los cuidados necesarios para el paciente y su familia,
inclusive después de la muerte (tabla 1)3.

Intervencion:
Clinica
Psicosocial y
Espiritual

Tabla1 Rolesdel médico familiar en la atencion de pacien-
tes en el final de la vida

Identificacion temprana del paciente en la etapa del final
de la vida

Prescripcion oportuna y control de sintomas como dolor,
agitacion, nauseas, vomitos, disnea, sangrados
y secreciones respiratorias

Reorientacion de los objetivos terapéuticos

Evaluacion permanente de la hidratacion y estado
nutricional (el inicio y la retirada oportuna)

Comunicacion con el paciente y su familia para toma de
decisiones terapéuticas (orden de no reanimacion,
voluntades anticipadas, eutanasia) y resolucion de
pendientes psicosociales tales como la reconciliacion con
seres queridos, el perdon, las acciones de gracias y el
cierre de ciclos entre el paciente y sus familiares

Discusion sobre el plan de atencion con el paciente, la
familia o sus cuidadores

Reevaluacion frecuente del paciente

Coordinacion de equipos de atencion

Cuidado espiritual del paciente y la familia. Preparacion
para el proceso de muerte

Acompanamiento de la familia en la elaboracion del duelo

Adaptado de Chapman y Ellershaw?3.

Dialogos sobre el pronoéstico

Plantear el prondstico y la supervivencia es uno de los mas
grandes retos de los profesionales que manejan pacientes en
el final de la vida, para lo que se usan diversas herramien-
tas y escalas de medicién®-%. La comunicacion en estas
circunstancias es esencial, ya que en ocasiones los pacien-
tes con enfermedades cronicas en fase terminal no desean
conocer su prondstico y expectativa de vida para evitar la
ansiedad. Algunos oncdlogos consideran que hablar con sin-
ceridad puede lesionar la relacion médico paciente, debido
a que se convierten en portadores de malas noticias. Sin
embargo, se ha visto que una comunicacion franca y abierta
genera un entendimiento de la naturaleza de la enferme-
dad, que le permite tomar decisiones sobre su proceso
en el final de la vida®3®3. Este hecho ha sido confirmado
por varios estudios que han evaluado las preferencias de
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comunicacion de pacientes con cancer, donde recomiendan
que desde el primer contacto se plantea la posibilidad de
fracaso terapéutico y la afectacion de la calidad de vida,
utilizando porcentajes o intervalos de tiempo para explicar
el desarrollo de la enfermedad“#'.

Reorientacion del esfuerzo terapéutico

La mayoria de trabajos coinciden en que debe existir una
deteccion temprana de los pacientes con enfermedades cro-
nicas e incurables®?34, en los que el CP debe ser incluido
desde el diagndstico de la enfermedad hasta la muerte,
de forma que se tenga la posibilidad oportuna de planear
la transicion de lo curativo a lo paliativo con el concurso
de la familia' (fig. 1)"7. En este proceso es preciso orien-
tar y reorientar los objetivos terapéuticos y, cuando es
necesario, proponer la sedacion, la analgesia, el apoyo
psicolégico?, el inicio y la retirada del soporte nutricional,
en el marco de una reevaluacion constante de riesgos, venta-
jas y beneficios?® 43| que busque excluir medidas fltiles' y
prepare al paciente, la familia y todo su grupo tratante para
una muerte libre de sufrimiento y de estrés innecesarios.

Equipos de soporte sanitario en la atencién
paliativa

El grupo multidisciplinario de AP, del cual forma parte el
médico de familia, incluye ademas enfermeria especia-
lizada, fisioterapeutas, psicélogos, trabajadores sociales,
nutricionistas y terapeutas ocupacionales que garantizan la
continuidad y coordinacion de los servicios sanitarios ambu-
latorios de forma regular. El equipo ademas ofrece un plan
de educacion sobre la enfermedad, y de atencion integral
que disminuye los ingresos hospitalarios innecesarios y per-
mite una mejor calidad de atencion en el final de la vida®*#4.
Las competencias profesionales del médico de familia favo-
recen la coordinacion de estos equipos para la efectividad
en la atencion terapéutica del paciente y la familia®.

Aspectos bioéticos vinculados en el final de la vida

Los aspectos bioéticos en la atencion del final de la vida
incluyen la autonomia, el derecho a estar informado y
a decidir tratamientos durante las diferentes etapas de
la atencion, tales como reanimacion cardiopulmonar, la
intubacion orotraqueal, el ingreso o no en la unidad de
cuidados intensivos y medidas que eviten la obstinacion
terapéutica“®?’.

La conversacion responsable y el consentimiento infor-
mado sobre la sedacion paliativa también forman parte de
la atencion en el final de la vida. La sedacion es una practica
que implica la consideracion del principio bioético del doble
efecto®*®4 | en el que se requiere que los profesionales eva-
laen los beneficios, los riesgos y la proporcionalidad de la
intervencion clinica. Su objetivo consiste en atenuar los sin-
tomas, no causar o apresurar la muerte* y debe procurarse
en armonia con los intereses del paciente y la opinion de
la familia. Las indicaciones mas frecuentes para la sedacion
son el dolor y la disnea no controlados®, asi como otros sin-
tomas refractarios tales como delirio, agitacion o ansiedad.

En todos los casos esta decision debe ser deliberada con el
paciente y su familia, y en aquellos en los que el pronostico
de vida sea prolongado se debe asegurar el aporte hidrico y
el soporte nutricional**°,

A estas dificultades se suman la presencia de demencia
avanzada e infecciones sobreagregadas que hacen necesario
el consenso ético®>.

Otra actividad de la atencion en el final de la vida con
implicaciones bioéticas de las que puede hacerse cargo el
médico de familia, en compaiia del paliativista, consiste
en la determinacion y aplicacion de las voluntades anticipa-
das. La finalidad de este documento es la de consignar los
deseos y decisiones del paciente para ser respetados y cum-
plidos por el grupo tratante, especialmente en el momento
en el que la persona tenga un deterioro fisico o psiquico y no
se encuentre en capacidad de decidir sobre ella, tal como
sucede en los estadios finales de la demencia®>>, Este
documento debe contener elementos como lugar preferido
para fallecer o la voluntad o no de ser reanimado®>43,

Se ha evidenciado que la planificacion de estas volun-
tades con el apoyo del médico de familia disminuye la
probabilidad de hospitalizaciones innecesarias, y se aso-
cia con una calificacion mas alta de bienestar emocional
durante la muerte por parte de los pacientes y la familia®*>°.

Algunos autores consideran la necesidad de la eutanasia o
suicidio asistido, aceptado legalmente en varios paises*®°.
Esta practica es ilegal en el Reino Unido y Francia*»*’, donde
continlia siendo motivo de discusion a nivel ético y legisla-
tivo. Si bien la eutanasia aln no es legal en Espafa, existe
un marco deontologico para la adecuacion del esfuerzo tera-
péutico que se encuentra recogido en el Cddigo de ética y
deontologia médica colegial de 2011 y en el Codigo ético de
la Sociedad Espafnola de Medicina Intensiva, Critica y Unida-
des Coronarias (SEMICYUC), en cuyo capitulo 3, respecto a
la autonomia del paciente incluye el «derecho a morir con
dignidad» y «la participacion de la familia». En el mismo
documento, en el capitulo 4, respecto a la calidad de la
asistencia sanitaria, se cita la «futilidad terapéutica»?’. Los
médicos también pueden negarse a la aplicacion de la euta-
nasia mediante la objecion de conciencia®®, si consideran
que el paciente no cumple con los criterios para ser realizada
o en el caso de que esta practica se oponga a sus conviccio-
nes personales®® >, Todos estos contenidos comprometen la
responsabilidad del profesional implicado en este tipo de
atencion,

Roles del médico de familia

Uno de los roles del médico de familia consiste en informar
de manera oportuna, realista y culturalmente apropiada a
la familia sobre la condicion clinica, el proceso de muerte
y los tratamientos para el manejo de sintomas. A esto
se suma la orientacion sobre los procesos administrativos
y médico-legales relacionados con el fallecimiento de los
pacientes'>®. Esta comunicaciéon, ademas de ayudar a la
toma de decisiones, puede evitar momentos de ansiedad,
angustia o duelos mal elaborados?®2>42.¢' |y también que se
opte por tratamientos desproporcionados*?. Esta es la razon
por la cual la comunicacion se describe como una compe-
tencia basica®?%** y fundamental del médico familiar'® y
de cualquier profesional en la atencion de estos pacientes.
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La comunicacion, sin duda alguna, incluye también a
la familia. Varios estudios han demostrado que esta es el
principal apoyo fisico y emocional®, y que por esta razon
es también un objetivo critico®>%3, en el que interviene el
médico familiar. Pese a que existen pocos métodos estanda-
rizados para abordar areas psicosociales, éticas o culturales,
el dialogo del médico de familia puede incluir la explicacion
clara de las alternativas objetivas de tratamiento, expecta-
tivas de vida, que les permita identificar las intervenciones
oportunas que garanticen calidad de vida y una muerte con
dignidad*®:%*. Algunos trabajos sefalan que los pacientes en
riesgo de morir prefieren tener un médico de familia para
iniciar su manejo y las discusiones sobre las alternativas de
tratamiento®®63,

En el contexto de una adecuada comunicacion es pre-
ciso, ademas, atender las necesidades espirituales de los
pacientes y sus familias'>*}, de forma que puedan exami-
nar su legado, el significado de su vida, asi como tener paz
con relacion a sus creencias en un ser superior y una vida
futura®®.

La importancia de este abordaje y de la diversidad reli-
giosa quedd descrita en un trabajo desarrollado en el Reino
Unido®’, donde se demostrd que los rituales y practicas en
el final de la vida logran hacer de esta etapa una expe-
riencia pacifica. La participacion de lideres religiosos tiene
un significado de renovacion espiritual y bienestar, indepen-
dientemente del paradigma religioso, étnico o cultural que
se tenga®®. Es por todo lo anterior que el médico de fami-
lia puede explorar y apoyar a los pacientes a través de sus
creencias religiosas, lo cual puede ser tan importante como
otras intervenciones clinicas.

En adicién, es importante atender necesidades psicoso-
ciales tales como la reconciliacion, el perdon, las acciones
de gracias y el cierre de ciclos entre el paciente y sus
familiares*?°, lo cual logra proporcionar bienestar psico-
logico a los implicados®®. Se admite como deber de los
profesionales de atencion primaria reconocer las familias
en riesgo de un duelo complicado para su seguimiento
subsecuente’"°,

Adicionalmente, la presencia del médico de familia
puede favorecer una muerte en casa, junto a una atencion
domiciliaria integral’”' y, en caso necesario, una derivacion
oportuna a un hospital, medida con la cual se permite que
la muerte no sea una sorpresa, sino parte de una evolu-
cion natural o la resolucion de una enfermedad, con lo cual
ademas se favorece la elaboracion del duelo en la familia,
incluso en los profesionales implicados en la atencion?°.

Barreras en la atencion paliativa

Algunos autores senalan que existe una dificultad al integrar
el CP a la practica de la AP, muchos médicos de familia per-
ciben el CP como una supraespecialidad, lo cual conduce
a que la practica del CP no sea reconocida como propia
de su ejercicio. Esta barrera se puede superar si durante
el entrenamiento de los residentes se cuenta con docentes
en medicina de familia que eduquen en habilidades sobre
coémo incorporar los CP en practica diaria'?. A esta difi-
cultad se suman el agotamiento y el estrés de la atencion
de este tipo de pacientes, y la ausencia de investigaciones

relacionadas con las experiencias propias de los profesiona-
les de esta especialidad®®.

Otro elemento de dificultad consiste en que existe un
predominio en identificar al paciente terminal como un
paciente exclusivamente oncologico, lo cual desconoce la
necesidad de atencion paliativa en otras enfermedades, y
dificulta que el médico de familia identifique e incluya tem-
pranamente a los pacientes que requieren CP*>,

Conclusiones

La exigencia que la OMS senala sobre la necesidad de mayor
cobertura de la atencion de CP puede verse apoyada con
la presencia del médico de familia, dado que este profesio-
nal esta en capacidad de atender pacientes en el final de
la vida, con o sin la presencia del médico paliativista. No
obstante, la combinacion entre el equipo paliativista y la
atencion primaria constituye un enfoque sostenible y renta-
ble, con mayor cobertura para la prestacion de servicios de
salud en el final de la vida'”>'8.

Considerando las experiencias en Espafa, Reino Unido,
Estados Unidos y Canada se evidencia que los médicos
familiares pueden brindar atencion al enfermo, a su red
de apoyo, y que sus competencias también satisfacen la
atencion de aspectos biologicos, psicologicos, sociales y
espirituales, con lo que puede ofrecerse una atencion
integradora y eficiente que aborda la totalidad de las nece-
sidades del paciente y su familia'®'416.24,

En suma, los médicos de familia estan en capacidad de
incluir medidas individualizadas de CP desde el momento
del diagnostico de enfermedad cronica e incurable, logrando
gradualmente la transicion entre la terapia curativa a la
paliativa®.
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