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Resumen

El envejecimiento poblacional aumenté las enfermedades crénicas, planteando la inclusién de diferentes ni-
veles de cuidados paliativos (CP) en la red sanitaria, incluyendo la Atencidn Primaria de Salud (APS). Esto
puede interferir con la ética de la APS. Nuestra investigacidn objetivd identificar, segun los profesionales, cua-
les son los problemas éticos de los CP en la APS. La revisidn sistemdtica en PubMed, EMBASE, LILACS, CINAHL,
con descriptores “ética”, “bioética”, “Atencidén Primaria de Salud” y “Cuidados Paliativos”, identificé 3.915
articulos, restando 16, después del analisis. Los problemas éticos fueron: falta de recursos; desconocimiento
en CP; falta de habilidades comunicacionales; dificultad con los limites de la relacién clinica; sobrecarga de
trabajo; insuficiente soporte de servicios de referencia. En general, los problemas se asemejan a los experi-
mentados en la APS, con las peculiaridades de situaciones mas especificas. La incorporacion del CP en la APS
requiere: directrices y formacion especificas; cultura de la atencidon compartida y corresponsabilidad.

Palabras-clave: Cuidados Paliativos. Enfermedad Crénica. Atencién Primaria de Salud. Fin de la vida. Bioética. Etica.

Resumo

Cuidados paliativos e a atengdo primaria a satde: scoping review

O envelhecimento da populacdo aumentou a incidéncia de doencas cronicas, demandando a inser¢do dos
cuidados paliativos (CP) em diferentes niveis da rede, incluindo a atengdo primaria a saude (APS). Isso po-
derd interferir nas questdes éticas da APS. A presente pesquisa teve como objetivo identificar, na visdo dos
profissionais de saude, os problemas éticos decorrentes da pratica dos CP na APS. Fez-se revisdo sistematica
nas bases PubMed, Embase, Lilacs, CINAHL, com os descritores “ética”, “bioética”, “atencdo primaria a sau-
de” e “cuidados paliativos”. Localizaram-se 3.915 artigos, restando 16, apds a andlise. Os problemas éticos
detectados foram: escassez de recursos; desconhecimento sobre CP; falta de habilidades comunicacionais;
dificuldade de estabelecer limites na relagdo clinica; sobrecarga de trabalho; falta de apoio dos servicos de
referéncia. Na abrangéncia, esses problemas assemelham-se aos vividos na APS, com diferencas nas situacoes
especificas. Para incorporar os CP na APS, sdo necessarias normatizagdes e formacao especificas, além da
cultura do cuidado compartilhado e corresponsavel.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Doenga cronica. Atencdo primaria a saude. Terminalidade de vida.
Bioética. Etica.

Abstract

Palliative care and primary health care: scoping review

The ageing population has increased the incidence of chronic health conditions, requiring the inclusion of
different levels of palliative care (PC) in different parts of the health system, including the Primary Health Care
(PHC). This new reality might interfere with the ethical issues of PHC. This research aimed to identify, from
the point of view of health professionals, the ethical problems which arise from the palliative care in PHC. We
carried out a systematic review in PubMed, EMBASE, LILACS, CINAHL, using the descriptors ‘ethics’, ‘bioethic’s,
‘Primary Health Care’ and ‘Palliative Care’. We found 3,915 articles of which 16 remained after analyses. The
ethical problems found were: lack of resources; lack of knowledge about palliative care; lack of communica-
tion skills; difficulty in establishing limits in clinical relationship; work overload; lack of support from referral
services. These problems, in general are similar to those experienced in the PHC but with differences in spe-
cific situations. The incorporation of palliative care to the Primary Health Care specific guidelines and training
as well as the custom of shared and co-responsible care.

Keywords: Palliative Care. Chronic Disease. Primary Health Care. End-of-life. Bioethics. Ethics.
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La transiciéon demografica y epidemioldgica
ha determinado transformaciones en el perfil de la
morbimortalidad de la poblacion brasilefia. Hasta la
primera mitad del siglo XX, las enfermedades infec-
cionas transmisibles eran las causas de muerte mas
frecuentes , y actualmente las enfermedades croni-
cas no transmisibles son epidémicas, en particular las
enfermedades cardiovasculares, neoplasis y diabetes
tipo Il. Las mayores tazas de morbimortalidad por
esos dafios crecen cada afio, siendo responsables de
cerca del 70% de los gastos de salud en el pais .

Por su evolucion progresiva y degenerativa,
las condiciones crénicas de salud generan demanda
por asistencia continua y permanente — incluyendo
los cuidados paliativos (CP) — en los diversos puntos
de la Red de Atencion a la Salud (RAS). La asisten-
cia continua en las condiciones crénicas de la salud
implica la atencién en los momentos silenciosos de
la enfermedad, cuando la misma evoluciona sin la
percepcion de la persona que sufre la degeneracidn
de la calidad de vida 2.

Es desafio para el Sistema Unico de Salud (SUS)
y para la atencién primaria a la salud (APS) reorgani-
zarse con el fin de atender a las actuales necesidades
y demandas de salud de una poblacién mas envejeci-
da y con dafios crénicos. Histdricamente, el sistema
y servicio de salud se organizaron y se concentraron
en responder a las condiciones agudas o episodios
de agudizacion de las condiciones crénicas 2.

Los cuidados paliativos tiene como objetivo
promover la mejor calidad de vida de las personas
con enfermedad crénico-degenerativa o en fase
terminal, por medio de proyectos terapéuticos
planeados por un equipo multiprofesional. No se
restringen contextos e instituciones especificas, te-
niendo que ser realizados en todos los puntos de la
RAS, en sus diferentes niveles. El CP especializado es
atribucion de especialistas en los hospices, mientras
que la APS ofrece el CP general. Todos los profesio-
nales de la salud deberian estar capacitados para el
abodaje del CP, ya que ese tipo de atencion prescisa
ser instaurada rapidamente, a partir del diagndstico
de las condiciones crénicas de salud, buscando la
mejor calidad de vida posible 3.

Internacionalmente, los CP tienen como princi-
pal desafioir mas alld del cuidado del paciente terminal
con cancer. Se propone que sean introducidos lo mas
temprano posible en el cuidado de la enfermedad, y
no solamente en los estadios terminales; que sobre-
pasen las dimensiones fisicas del cuidado e impliquen
los aspectos sociales, psicoldgicos y existenciales: que
se extiendan de los hospices y servicios especializados
a los servicios generales de los hospitales y de la co-

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015233096

Los cuidados paliativos y la atencion primaria de salud: scoping review

munidad, diseminandose en la comunidad para dar
soporte a los cuidadores y familiares 3.

Los mejores resultados en la prestacion de CP
dependen del funcionamiento integrado de los ser-
vicios, asi como de la alianza entre especialistas,
generalistas y cuidadores domiciliarios *. Dada la tran-
sicion demografica y epidemioldgica, la demanda por
CP en la APS se torné realidad, tanto que los equipos
de la Estrategia Salud de la Familia (ESF) deparan en si-
tuaciones de atencion ligadas al proceso de muerte °.

Entre tanto, esa demanda por CP a nivel local
no esta debidamente evaluada o estimada. AL res-
pecto de eso, es posible preveer el “impacto” que
traera las cuestiones éticas vividas en la APS. Pero
écudl seria?

Método

Se trata de la revisién sistematica con base en
el scoping study o scoping literatura reviews. La es-
trategia scoping review (SR) consiste en una revision
sistematizada, exploratorio, destinada a mapear,
en la produccion cientifica, estudios relevantes en
determinada drea. La SR tiene abordaje abarcan-
te, considerando que la pregunta de busqueda es
amplia y la evaluacién de la calidad de los estudios
menos rigurosa °.

En la presente revisidn, se utilizé la estrategia
PICo para formulacion de la pregunta, siendo “P”
poblacion (population), “1” para fendmeno de inte-
rés (phenomenum of interest), “Co” para contexto
(context). Ajustando el objeto de estudio a la estra-
tegia PICo, se tiene como pregunta orientadora: Para
los profesionales de la salud, écudles son los proble-
mas éticos en los cuidados paliativos en la atencién
primaria de la salud? Con el fin de garantizar la am-
plitud propia de la SR, la recoleccion de datos usé
dos estrategias de busqueda. La primera se realizd
en las bases de datos Lilacs, Embase, PubMed vy
CINAHL, con los descriptores “ética”, “bioética” y
“atencién primaria de la salud”.
La segunda busqueda uso los descriptores
“ética”, “bioética” y “cuidados paliativos”. Las bases
fueron las mismas utilizadas en la primera busque-
da, con excepcion de Embase, por discontinuacién
de la asignatura por la Universidad de Sdo Paulo
(USP). Las dos busquedas se limitaron a la produc-
cion cientifica en el periodo del 31 de diciembre de
2002 al primero de enero de 2013. Fueron incluidos
articulos en portugués, espafiol e inglés. Cuando los
articulos contenian estudios empiricos, los sujetos
de interés fueron los profesionales de la salud de la
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APS. Como criterios de inclusidn, se utilizaron articu-
los referentes a conflictos éticos y operacionales y a
relaciones de los profesionales con el usuario de la
salud. Los estudios que no atendian a esos criterios
fueron excluidos de la revisién.

Cuando los articulos no estaban integramen-
te disponibles en las bases de datos, se intentd
obtenerlos por medio del Portal de Revistas de las
Bibliotecas de la USO, del Portal de Periddicos de la
Coordinacion de Perfeccionamiento del Personal de
Nivel Superior (Capes) o del contacto directo con el
autor, por e-mail o por Research Gate. Se después
de esas tentativas no se consegui acceso a la integri-
dad de los textos, los articulos eran desconsiderados
de la investigacion.

Ademas de la busqueda en la base de datos,
se introdujeron, de acuerdo con los criterios de in-
clusion, articulos del acervo particular de una de las
autoras, que es especialista en el drea de bioética
en la APS y que dispone de trabajos recolectados en
bldsquedas anteriores.

Para la sistematizacion de los datos, se eva-
luaron: periddico (titulo, volumen, nimero y afio);
titulo del articulo; autoria; origen del articulo (tesis,
disertacion o monografia); existencia de financia-
miento para la investigacion; local de realizacién del

Figura 1. Prisma del estudio

estudio (institucion, pais, estado y ciudad); objetivos
(articulo o investigacion); método (tipo de investiga-
cién, muestra, participantes, escenario, analisis de
datos); resultados; mencion a problemas éticos de
los CP en la atencion primaria de la salud.

Los articulos fueron identificados con letras y
numeros, conforme a la base de datos y a la secuen-
cia en que fueron encontrados. Por ejemplo: P1 Es
el primer estudio retirado de la base de datos Pub-
Med, y asi en adelante.

Resultados

Con respecto a la primera estrategia de bus-
queda, se identificaron 2.366 estudios; en la segunda,
1.549, ademas de 8 articulos extraidos del acervo
particular de una de las autoras. El Prisma (preferred
reporting items for systematic reviews and meta-analy-
ses) se encuentra en la Figura 1. La seleccidn abarco
las etapas de analisis por titulos y por resumen. Con
base en el titulo, fueron excluidos 3.075 articulos,
restando 456 para el analisis del resumen. Los 16 arti-
culos incluidos en la revisidn se refieren a 15 estudios,
ya que los articulos A11 y A12 traen como resultados
aspectos diferentes de la misma investigacion.

Articulos identificados
por la busqueda en la
base de datos
(n=3.915)
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Articulos identificados
por otras formas de
bldsqueda

(n=8)
|

duplicados
(n=3.531)

Articulos identificados después de la exclusion de los

Articulos excluidos por no contemplar

(n =456)

Resumenes de los articulos analizados

todos los elementos de la pregunta de
investigacion

(n =436)

(n=20)

Eligibilidad

Articulos completos analizados

Articulos excluidos por no contemplar
todos los elementos de la pregunta de
la investigacion

(n=4)

(n=16)

Estudios incluidos en la sintesis

Fuente: Moher D, Liberati A, Tetzlaff J, Altman DG, The PRISMA Group (2009) 7.
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El cuadro 1, anexado al final, muestra los arti-
culos incluidos y sus respectivos autores y lugares de
origen del estudio. El cuadro 2, también en anexo,
expone los problemas éticos encontrados en cada
articulo incluido en la revision.

Los diferentes escenarios en los cuales son
prestados los CP condicionan, significativamente, la
manifestacion y el tipo de cuestidn ética, debiendo
enfatizar que problemas de esa naturaleza estan in-
trinsecamente ligados a las peculiaridades de cada
servicio. El articulo E1, cuyo objetivo fue analizar
problemas éticos vividos por pediatras asociando-
los al lugar de trabajo, apunté que los 16 médicos
de UBS no tuvieron problemas éticos relativos a los
cuidados del final de vida®. A despecho de esas pe-
culiaridades, las cuestiones éticas estan centradas
en la toma de decisiones, en la futilidad terapéuti-
ca, en la autonomia del paciente y en el trabajo del
cuerpo de enfermeros °.

En latoma de decisidn, se destacan las drdenes
de no reanimacidn y la opcidn de los pacientes por
no ser tratados, con ponderacion de la calidad de
vida. La utilidad de los tratamientos es determinada
por la expectativa de beneficio, evitandose decisio-
nes de prolongar la vida. En cuanto a la autonomia,
los pacientes tienen que estar adecuadamente
informados sobre su situacidn, porque muchos pe-
didos de eutanasia resultan de la pérdida de control
de su cuidado. En su actuacidn, los enfermeros se
sienten responsables por la defensa de los derechos
de los pacientes, llegando al punto de enfrentarse
al equipo médico por mantenerse firmes en esa de-
fensa. A pesar de eso, los profesionales llaman la
atencidn respecto a los “pacientes dificiles”, quienes
nunca estan satisfechos con el trabajo de los enfer-
meros y enfermeras. En esas situaciones, se precisa
esforzarse para sentir simpatia por esos pacientes,
ademds de mantenerse motivados para asistirlos y
conversar con ellos sobre la muerte °.

Los profesionales de la APS se sienten en el de-
ber de acompaniar a los pacientes en los Ultimos dias
de vida *°. Los médicos justifican esa obligacién como
forma de compensar la impotencia que frente a la
imposibilidad de ofrecerle a los pacientes en CP trata-
mientos tan eficaces como los aplicados a pacientes
con expectativa de vida normal. Por eso, dedican mas
tiempo a la atencién de pacientes en CP 1,

En lo que respecta a pacientes en fase terminal
de enfermedades cardiorrespiratorias, el sentimien-
to de impotencia de los médicos aumenta. Por haber
sido lo suficientemente entrenados para ofrecer CP
en el estadio terminal en esa clase de enfermedad,

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015233096

Los cuidados paliativos y la atencion primaria de salud: scoping review

los médicos reconocen que su ayuda es menor en
esos casos que en los de la fase final de cancer. Por
eso, en esas situaciones, los profesionales dejan de
comunicar al paciente que él se encuentra en el es-
tadio final de su enfermedad?®?. Cuando el médico de
la APS no acompaiié la fase de tratamiento curativo,
la comunicacién de la transferencia a los CP es mas
complicada ™. Los médicos encuentran dificil si la per-
sona estd en situacion de terminalidad en la ausencia
de diagndstico de enfermedad maligna de base 2.

Los médicos aseguran que discutir sobre CP
consume mucho tiempo vy, por eso, es poco pro-
bable que tengan ese tipo de conversacion con los
pacientes. Consideran que esa discusidn no es be-
néfica para el paciente, por ser desgastante y poco
confortable 3. En lo que respecta a los enferme-
ros, ellos reconocen la importancia de hablar de la
muerte con los pacientes fuera de posibilidad de
cura, aun cuando tengan este tipo de conversacién
cuando estén dispuestos o cuando surge la opor-
tunidad . La falta de veracidad al hablar con el
paciente y los familiares con respecto a su situacion
real de salud es otro problema ético identificado
en la relacion y en la comunicacion de los profesio-
nales de la APS que actian en el CP **. Ademads de
la falta de informacion, los profesionales relatan la
quiebra del sigilo sobre el tratamiento y el prondsti-
co de los pacientes .

Esa deficiencia en lacomunicaciony en la relaci-
6n de los profesionales con los pacientes y familiares
tal vez explique por qué la mayoria de los médicos de
la APS desconocia los deseos finales de vida de sus
pacientes, auin cuando ellos ya lo habian manifesta-
do en las directivas anticipadas, en otro servicio de
salud. Otro ejemplo de consecuencia de la comuni-
cacion ineficaz esta en el hecho de los pacientes que
dicen que no habian expresado ninguna directiva an-
ticipada y los médicos afirmaron lo contrario. Aunque
la revisidn no deje clara esa discordancia, al menos es
indicativa de problemas de comunicaciéon . Los en-
fermeros atribuyen la comunicacién inadecuada con
los pacientes y familiares su deficiente informacién
en este requisito **. En los Estados Unidos, las direc-
tivas anticipadas son documentos legales, y no de la
clinica; o sea, son una iniciativa particular del pacien-
te o de cualquier otra persona, independientemente
de su estado de salud v/.

Entre médicos y enfermeros, la comunica-
cion también es falsa, tanto entre los integrantes
del equipo de la APS ¥ 1° como entre los equipos
de diferentes servicios %1% 20, Los médicos de la
APS reclaman que los especialistas no comparten
informaciones ?°. En los casos de enfermedades
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cardiorrespiratorias, los médicos de la APS se sien-
ten frustrados por no conseguir asumir el cuidado
integral de los pacientes, ya que, en las crisis de
agudizacion de las enfermedades de base, son espe-
cialistas de los hospitales que gerencian los CP.

Los médicos de la APS dicen que los médicos
especialistas fallan en la transmision de la informa-
cién, una vez que no los asesoran en las decisiones
tomadas en el hospital cuanto a los regimenes de
tratamiento de los pacientes sobre su asistencia.
Con eso, pierden confianza en el hospital, que,
ademas de fallar en la comunicacién acerca de los
tratamientos e intervenciones, muchas veces en-
tran en conflicto con las prescripciones que los
médicos de la APS ya habian hecho. Los conflictos
recurrentes de la comunicacién inadecuada entre
los servicios empeoran en los casos de pacientes
con cancer que participan de ensayos clinicos, pues
el equipo de investigadores prohibe que la APS y el
hospital modifique o introduzca cualquier conducta
sin su consentimiento 2.

Los enfermeros de la APS ven en los médicos
resistencia a aceptar nuevas iniciativas y responder
a las necesidades de los pacientes y a las solicita-
ciones del cuerpo de enfermeros. El enfermero o
enfermera forma la concepcién de “buen” o “mal”
médico basandose en la disposicidn de ese profesio-
nal para acoger y responder a las solicitaciones del
paciente o del enfermero y en el respeto con que
trata a los usuarios y a los otros profesionales. Asi,
en la apreciacion del enfermero, la expertise técnica
y el conocimiento médico tiene menos importancia
que las relaciones interpersonales 2222,

Para el enfermero, la calidad de las relaciones
interpersonales y la percepcidon que cada profesio-
nal tiene acerca del desempefio de los demas son
factores que influencian el trabajo en equipo vy el
encaminamiento de los usuarios a otro servicio. La
concesién del equipo depende mas de las relaciones
entre sus miembros que del cuidado a ser prestado
al usuario. Para los médicos, las cuestiones de ne-
gociacion y relacionamiento interpersonal cuentan
menos que la evaluacion que hacen de los profe-
sionales. Eso puede terminar en la diferencia de
autoridad entre médicos y enfermeros. La cuestion
del cardacter de lider de los médicos quedd clara en
los grupos focales de los articulos: los enfermeros no
opinaban, y los grupos se hacian representar, formal
o informalmente, por un médico, lo cual marcaba el
dia de reunidn y acababa por liderarla, direccionan-
do la discusién 22,

La excesiva importancia atribuida a las relacio-
nes interprofesionales queda evidente cuando los
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profesionales de la APS evaltan los beneficios de la
introduccidn de un programa para la mejoria de la
calidad del cuidado apenas en funcién de esas rela-
ciones, sin tener en cuenta las interacciones con los
pacientes y el impacto en el cuidado directo. Cuan-
do los profesionales de la APS precisan referenciar
el paciente a los especialistas, y toman esa decisi-
On considerando solamente las relaciones con esos
profesionales, es posible que sean intercambios exi-
tosos. En esos casos, tal comportamiento indicaria
la posibilidad de obtener facilidades en el presente
y en el futuro, lo que acaba por influenciar el juicio
que el equipo de la APS hace de los profesionales de
los servicios especializados 222,

Los enfermeros no tienen disponibilidad para
intervenciones de CP °. La inseguridad, la falta de
acceso a medicamentos de emergencia, la falta de
intérpretes para atender a las poblaciones aborige-
nes, el alto costo de las horas extras y la limitada
cobertura de la telefonia celular son aspectos que
justifican la no disponibilidad de esos profesionales
para trabajar a la noche. Alegan que la modifica-
cién de la legislacidn con el fin de permitir que el
enfermero haga una evaluacién de muerte podria
aumentar la participacién de ese profesional en los
CP, especialmente en las esperas después del hora-
rio de funcionamiento de la APS .

Los médicos de la APS, a su vez, también men-
cionan algunos obstaculos a su implicacién con los
CP: falta de tiempo; visitas domiciliarias; compro-
misos personales o familiares; falta de interés; no
disponibilidad para trabajar después del horario
de atencion; falta de conocimiento en el CP; razo-
nes emocionales, y falta de apoyo por parte de los
especialistas?. Los enfermeros acuerdan que la dis-
ponibilidad limitada de los médicos para trabajar
después del horario de atencion es uno de los fac-
tores limitantes para los CP en la APS. A su vez, los
médicos alegan que la falta de disponibilidad de los
enfermeros para el trabajo después del horario de
atencion también es un factor limitante *&.

Los médicos y enfermeros propusieron algu-
nas estrategias para la mejoria del trabajo en los CP
domiciliarios: reuniones multidisciplinares regulares;
facilidades en el encaminamiento al servicio especia-
lizado de CP; mas enfermeros para visitas a domicilio;
entrenamiento de los enfermeros y enfermeras en
el atendimiento telefénico después del horario de
funcionamiento de las APS, y especialmente la ela-
boracidn y adopcién de protocolos estandarizados
para el proyecto terapéutico de cada paciente 8,

Los profesionales de la APS implicados en
los CP desean continuar en el programa, aunque
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la escasez de recursos, la falta de organizacion y
gestidn de los servicios genera sobrecargas %%, La
carencia de recursos y der servicios de referencia, la
sobrecarga de trabajo y la ausencia de espacio para
discutir las vivencias en la atencion a los pacientes
terminales son factores que dejan a los enfermeros
mas susceptibles frente a las enfermedades psicolé-
gicas, ademas de generar frustracion entre ellos, por
no conseguir prestar cuidado de buena calidad . La
dificultad de acceso a los servicios de referencia,
principalmente a los especializados en CP, es mayor
para los pacientes con enfermedades cardiorres-
piratorias y menor para los pacientes con cancer,
conforme relatan los enfermeros y médicos en uno
de los estudios 2.

Enfermeros y médicos tienen la dificultad de
establecer limites a la relacién con el paciente en
estado terminal y sus familiares >%. En virtud de la
gran proximidad entre profesionales y usuarios en la
APS, se crean vinculos intensos, causando sufrimien-
to a los enfermeros 2?3, Los profesionales de la APS
llegan a dar el nimero de teléfonos personales a los
familiares del paciente en CP, para que entren en
contacto en el caso de que fuese necesario, o hacer,
voluntariamente, visitas a domicilio fuera del horario
de trabajo 1°. Ese apego también esta presente cuan-
do familiares y cuidadores exigen acciones fuera del
ambito de la competencia de la APS, al solicitar, por
ejemplo, visitas constantes al paciente %,

La proximidad entre los profesionales de la APS
y los pacientes en CP interfiere en la comunicacion
de la verdad sobre su condicién de salud. Algunos
médicos de la APS no informan malos prondsticos a
los pacientes, dejando esa tarea a los especialistas,
porque temen que, si lo hicieran, los pacientes y/o los
familiares podran albergar resentimientos en relacion
a ellos, que tendran que asistirlos hasta el final °.

Los médicos consideran que los pensamien-
tos fatalistas, la inseguridad y la impotencia de los
cuidadores tienden a comprometer la autonomia de
los pacientes, tornandolos dependientes y suscepti-
bles al sufrimiento emocional . Por eso, a pesar de
reconocer la importancia del apoyo familiar, los en-
fermeros consideran que ese soporte algunas veces
dificulta el cuidado .

Los médicos relatan que pensamientos fatalis-
tas, la inseguridad y la impotencia de los cuidadores
tienden a comprometer a la autonomia de los pa-
cientes, tornandolos dependientes y susceptibles
al sufrimiento emocional . Por eso, a pesar de
reconocer la importancia del apoyo familiar, los
enfermeros consdieran que ese soporte a veces
complica el cuidado **. También mencionan la sos-
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pecha de abusos fisicos, psicoldgicos y econdmicos
de los familiares para con los pacientes . Cuando se
encuentran con malos tratos, descuido y negligencia
por parte de los familiares, los enfermeros cambian
de comportamiento en la atencidon del paciente,
restringiendo sus cuidados al ambito técnico. En
cuanto a los familiares que infligen malos tratos, los
enfermeros no evalian que ellos también pueden
precisar cuidados 2.

Los médicos sienten falta de apoyo para lidiar
con cuestiones éticas ligadas a los CP! y garantizar
la continuidad de la asistencia a los pacientes en
cuidados domiciliarios, especialmente después del
horario de funcionamiento de los servicios de la
APS 819 Sugieren la realizacidn de cursos sobre nor-
mas y valores éticos, incluyendo formas de discutir
y enfrentar situaciones éticamente problematicas
en el ambito del equipo de la APS .

El desconocimiento de los médicos sobre ser-
vicios y recursos disponibles en la comunidad y en la
APS después del horario de atencion contribuye a la
discontinuidad de la asistencia a los pacientes en CP
domiciliarios *8. Otro factor es la precaria cooperacion
entre los equipos y entre los profesionales *°, por ejem-
plo la inexistencia de relatos de los enfermeros acerca
de intervenciones en equipos multidisciplinarios .

Los médicos relatan que los cuidadores in-
formales son los principales colaboradores en la
prestacion de CP en el domicilio *°. Para los profe-
sionales de la APS, su relacion con los familiares y
cuidadores es de mala calidad . Los enfermeros
alegan falta de condiciones, tiempo, preparacion
para el acompafamiento del luto de familiares y
cuidadores '*, aunque reconocen su sufrimien-
to emocional .

Los profesionales de la APS consideran que la
insuficiencia de sus conocimientos sobre CP limita
su actuacion °, especialmente en el manejo de los
sintomas 11520 y en las situaciones clinicas com-
plejas %%, En esos casos, se basan siempre en la
experiencia clinica acumulada por la practica pro-
fesional, pero no se sienten seguros en cuanto a la
mejor conducta a ser adoptada *°. Los médicos men-
cionan, como obstaculo a su formacidn continua en
CP, la falta de tiempo para dedicarse a los estudios 2.

Los médicos juzgan que el aspecto mas impor-
tante de los CP estd mds en el dominio somatico de
que en el terreno psicosocial y espiritual, razén por
la cual raramente cooperan con ministros religio-
sos o discuten cuestiones de espiritualidad con los
pacientes *°. Los enfermeros también no se sienten
preparados para abordar asuntos espirituales o re-

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (3): 596-610

V4

igacion

)
(7]
()
>

=
()

©
(7]

9
>

9

)
S

<

601



yé

igacion

e
(7]
(]
>

=
(]

©
(7]

9
>

=

ey
S
<

602

Los cuidados paliativos y la atencion primaria de salud: scoping review

ligiosos, aunque reconocen la importancia de esas
conversaciones en la fase de final de vida .

Cuando los pacientes terminales en cuida-
do domiciliario indagan a los profesionales de la
APS acerca de cuestiones ligadas a la busqueda de
sentido en la vida, ellos, aunque no preparados, se
sienten en el deber de conversar sobre eso con el
usuario y sus familiares. En razén de la convivencia
prolongada de los profesionales de la APS con la
poblacidn sobre sus cuidados muchos de ellos man-
tienen visitan al domicilio de amigos y familiares de
los pacientes en internacién. Se trata de una pecu-
liaridad de los CP en la APS, no siento tan comun en
otros dambitos de la RAS °.

Los médicos no aceptan que problemas éticos
como eutanasia se puedan resolver solamente me-
diante la buena prestacion de cuidados paliativos .
En Suecia, aunque raramente, debido a condiciones
sociales desfavorables de algunos pacientes, los
médicos se sienten obligados a ofrecer la eutanasia
como ultimo recurso, asi como contando con exce-
lentes servicios de CP °. Ese descubrimiento llamé la
atencién de las autoras del presente articulo, pues
es dificil suponer que serian las condiciones sociales
desfavorables en Suecia, cuando vivimos en un pais
mucho mas pobra y desigual; entre tanto, el articulo
incluido en la revisidn no especifica esas situaciones.

Discusion

Las actitudes y competencias necesarias para
proveer CP de alta calidad se sobreponen a aquellas
necesarias para una APS excelente: habilidades de
comunicacidn, comprensién de la realidad y de
las peculiaridades del modo de vida del paciente;
compromiso con el cuidado integral e integrado del
paciente y de la familia; atencion a las cuestiones
psicosociales y espirituales; énfasis en la calidad de
vida y en la independencia del paciente; respeto por
los valores, objetivos y prioridades del paciente en
el manejo de su condicion de salud; oferta de cui-
dado en la comunidad, en funcién de la diversidad
cultural; colaboracién con otros profesionales, in-
cluyendo especialistas. De esa forma, todo parece
indicar que los CP y las APS pueden, y deberian, re-
forzarse y fortalecer mutuamente 2.

En cuanto ala colaboracidn entre los profesiona-
les, es preciso enfrentar diversos desafios: conflictos,
ambigiliedad y superposiciones de papeles de los pro-
fesionales; comunicacion inadecuada, y problemas
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relativos a la capacidad de liderar. La introduccién
de equipos multidisciplinares es una necesidad en la
prestacion de servicios de salud, con el fin de aumen-
tar la eficiencia del cuidado, especialmente de los CP.
El equipo representa un espacio de trabajo enfocado
a la solucidén creativa de problemas, especialmente
cuando la contribucion de todos sus profesionales es
pautada por el respeto y cuando hay sentido de res-
ponsabilidad para con el bienestar del paciente 2.

La presente revision detectd que el tipo de
problema ético enfrentado por los profesionales de-
pende estrictamente del lugar donde ocurren los CP,
lo que refuerza el hecho de que conflictos de esa
naturaleza estan intrinsecamente ligados a las pe-
culiaridades de cada servicio de salud. La ética en
la atencion de la salud implica el protagonismo de
los sujetos morales en las situaciones de vida y en
el proceso de salud-efermedad ?. Como las situa-
ciones y los procesos son peculiares a cada sujeto,
las cuestiones éticas que de ellos se pueden derivar
también seran especificas. Los problemas surgen
con sus propias caracteristicas, en los diversos am-
bitos de la vida social. Por eso, es preciso captar, en
cada uno de esos contextos, la logica y la modulaci-
6n de los principios éticos que les son peculiares 7.

Frente a la expectativa de introducir los CP en la
APS, especialmente por medio de la ESF, dos aspec-
tos son fundamentales: que el cuidador puede contar
con una oferta de acciones educativas volcadas al cui-
dado integral del paciente ®, y que pueda identificar
un profesional de referencia en el equipo .

En la practica profesional de los CP domici-
liarios, los cuidadores consideran importante el
conocimiento, el comportamiento, las habilidades
de comunicacién y la calidad de relacionamiento de
los profesionales con el paciente y sus familiares28.
De manera general, los problemas éticos encontra-
dos por esta revisidn se aproximan a las cuestiones
éticas vividas por los profesionales de la APS e iden-
tificadas en otros estudios 2°:

e Mayor proximidad y vinculo mas intenso de los
profesionales de la APS con los usuarios y fami-
liares, lo que acaba generando dificultades para
la mantencién de la imparcialidad en las relacio-
nes clinicas.

e Solicitacién de procedimientos innecesarios o
inadecuados, que, en el caso de los CP, son con-
siderados extraordinarios o fuera del ambito o
de las posibilidades de la APS.

e Falta de colaboracion entre los equipos, creando
dificultades en el trabajo interprofesional.
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e Falta de respeto interprofesional, mala relacion
entre los miembros del equipo multiprofesional.

e Ausencia de soporte institucional para el manejo
de los problemas éticos.

e Sobrecarga de trabajo.

e Desconsideracion de la prescripcion médica he-
cha en la APS por parte de los médicos de los
servicios de referencia y especializados.

e (Carencia de recursos para la realizacion de las
visitas domiciliarias.

Considerando los ejes en los cuales se alinean
los problemas éticos de la APS, las cuestiones éticas de
los CP, seguin esta revisidn, se concentran en la practi-
ca de los equipos y en el perfil profesional. El primer
aspecto presenta problemas éticos que son conse-
cuencia de la fragmentacion del trabajo de los equipos
y de las dificultades en la practica interdisciplinar. El
perfil profesional abarca los problemas éticos relativos
al comportamiento del profesional de la APS %.

En esos ejes se concentran problemas éti-
cos relacionados a los siguientes aspectos: mala
relacion entre los equipos y dificil comunicacion in-
terprofesional, que interfieren negativamente en la
calidad del cuidado prestado; formacién y prepara-
cién insuficientes para actuar en la APS y en los CP;
falta de habilidades comunicacionales de los profe-
sionales para las conversaciones en el ambito de la
relacion clinica, de la relacidn interprofesional y de
los demas puntos de atencidn de la RAS; ausencia de
informaciones compartidas.

Al parecer, la introduccion de los CP en la APS
no interferiria en los ejes de los problemas éticos
vividos en ese ambito de asistencia, lo mismo en
términos de especificidades y peculiaridades de los
CP que puedan revelarse en las nuevas situaciones.

En su practica, los equipos de la ESF ya se en-
frentan con la demanda de CP en el estadio final de
la vida y, mas precozmente, en el diagndstico de las
enfermedades crénico-degenerativas °. En funcién
de eso, es esencial a la sistematizacion de directri-
ces para acciones de CP en la APS, considerando
especialmente aquellas volcadas al abordaje de las
cuestiones éticas implicadas en ese tipo de cuidado.

Morir con dignidad es el resultado de vivir con
dignidad; antes de existir un derecho a la muerte
digna, existe el derecho a una vida digna, con con-
diciones de desabrochar plenamente — eso significa
derecho ala salud . Asi, CP éticos son consecuencia
de una APS ética.
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Consideraciones finales

La presente investigacién tuvo como objetivo
los dilemas éticos relativos a los CP en la APS. Para
eso, se desarrollé una revision sistematizada de la
literatura para identificar, en la visién de los pro-
fesionales de salud, los cuales son los problemas
éticos que surgen con la practica de los servicios. La
revision también sirvid para detectar las dificultades
existentes en el perfil profesional, en la practica de
los equipos, en la gestion de los servicios y sistemas
de salud en diversos paises, en diferentes partes del
mundo, que ofertan CP en la APS. Tales dificultades
son un indicativo de que la falta de organizacion de
los servicios y la falta de preparacion de los profe-
sionales para lidiar con las demandas y necesidades
de las condiciones crénicas de salud esta presente,
también, en paises que tienen una poblacién ancia-
na hace mas tiempo que Brasil.

La carencia de conocimientos de los profesio-
nales de la salud acerca de los CP, lo que contribuye
al surgimiento de problemas éticos en situaciones
mas tradicionalmente asociadas a ese tipo de cui-
dado, como el acompafiamiento del proceso de
muerte y luto, la comunicacidn de mas noticias, el
manejo de sintomas y condiciones clinicas comple-
jas. En el SUS, es preciso tener en cuenta que los
equipos de la ESF ya se enfrentan a demandas de
pacientes terminales y de usuarios en condiciones
cronicas de salud. Y, en ese aspecto, tal vez esté el
mayor desafio ético para la incorporacién de los CP
en la APS: modificar la vision de los profesionales
acerca de los CP, con el objetivo de introducirlos mas
precozmente en los servicios, a partir de los diag-
nésticos de las condiciones crénicas de salud.

Los CP no son indicados solamente a las per-
sonas con cancer o que estan préximas a morir. Son
cuidados extremadamente benéficos, y su interven-
cion precoz, antes del final de la enfermedad, puede
tornarse esencial a la excelencia de la APS, frente
a la transicion demografico-epidemioldgica y de su
impacto en el perfil de la morbimortalidad de la po-
blacién. Los CP precisan ser ofertados de acuerdo
a las necesidades de salud de la poblacidn, con el
objetivo de que la APS y el RAS puedan dar cuenta
de su funcion social.

Las dificultades de comunicacidn también in-
cumben el trabajo interno de equipo a equipo y con
la RAS. No bastan las definiciones de politicas y di-
rectrices para el funcionamiento efectivo de la red
de atencion a la salud en el SUS; es preciso invertir
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en la comunicacién interpersonal, interprofesional y
entre los diferentes niveles de los servicios, creando
una cultura colaborativa, basada en la corresponsa-
bilidad por la salud de la poblacion.

Los resultados de la investigacion eviden-
ciaron la sobrecarga de trabajo de los equipos de la
APS, representando obstaculo a la realizacion de los
CP. Los equipos de la ESF, ademas de cuidar la salud
de la poblacién de su area de incumbencia, trata de
contribuir para que la UBS de cuenta de las muchas
demandas espontdneas que a ella se le presentan.

Ademas, las condiciones cronicas de la salud exigen
acompanamiento constante, incluyendo los perio-
dos en que la enfermedad estd silenciosa, porque
esa condicion implica la necesidad de CP precoces,
o sea, cuidados paliativos generales, volcados a la
mantencion de la buena calidad de vida en el pre-
sente y en la evolucidn de la enfermedad. Para la
introduccion de los CP en el ambito de la APS y del
SUS, es fundamental rever el nimero de familias
adscriptas en los equipos de ESF y reorganizar el
proceso de trabajo y los servicios de la APS.

Esta articulo tiene como base un estudio de maestreado producido en el ambito del Programa de
Pos-Graduacion de la Escuela de Enfermeria de la Universidad de S&o Paulo, Sdo Paulo/SP.
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Anexo

Quadro 1. Caracterizacion de los estudios incluidos en la revisidn
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Quadro 2. Problemas éticos relativos a los cuidados paliativos en la atencién primaria de la salud

Artigo Problemas éticos

E1® ¢ Ninguno de los 16 médicos de UBS tuvo problema con los cuidados en el final de la vida.

E2v * 75% de los médicos de la APS desconocian los deseos finales de vida de sus pacientes, aunque ellos
ya los han declarado en las directivas anticipadas (DA), en otro servicio.
* 11% de los médicos hicieron las DA sin el consentimiento de los pacientes.

E3 ® * La mayoria de los médicos acredita que discutir los CP consume mucho tiempo, y por eso es poco
probable que vaya a tener una discusidn con los pacientes.

e Para la mayoria de los médicos, discutir los CP con el paciente es desgastante y poco confortable.
* La mayoria de los médicos no considera que esa discusion se beneficiosa para el paciente.

p4 1 e Los profesionales de la APS se sienten en la obligacion de acompafiar a los pacientes en sus ultimos
dias de vida; siendo asi, dejan sus teléfonos personales para que los familiares entren en contacto , o
hasta hagan una visita al domicilio del paciente fuera del horario de trabajo.

e Los profesionales implicados en el CP muestran entusiasmo por mantenerse en el programa, a pesar
de la escasez de recursos provocada por la sobrecarga.

¢ La mayor preocupacién de los profesionales fue en cuanto a la inadecuacion de sus conocimientos
en CP. Ellos ven eso como una limitacion cuando deparan con situaciones clinicas complejas, porque,
a pesar de basarse en la clinica aprendida en la practica, muchas veces tienen dudas sobre la mejor
actitud a ser tomada.

cst * Los médicos se siente impotentes con los CP en cuanto a lo que pueden hacer por los pacientes
terminales en comparacidn con aquellos cuya expectativa de vida es normal. Para compensar esa
impotencia, se sienten obligados a dar mas atencion a los pacientes en CP, quedando mas tiempo al
lado de ellos.

» Los médicos relatan el sufrimiento emocional de los pacientes, familiares y profesionales.

* Los médicos mencionan que pensamientos fatalistas, inseguridad e impotencia de los cuidadores
tienden a comprometer la autonomia de los pacientes, generando dependencia y sufrimiento.

* Un médico relata la crisis de confianza entre el paciente y el médico de la APS que no estaba implicado
en el cuidado curativo, a cargo del especialista.

 Segun los médicos de la APS, la mala calidad de la comunicacion en la vuelta del paciente del
segundo al primer nivel de atencion enturbia la aplicacién domiciliaria de los CP.

» Los médicos sienten la falta de apoyo para lidiar con cuestiones éticas en CP, y sugieren la necesidad
de un curso sobre el tema, que incluya nociones de normas y valores, y formas de discutir y compartir
esos problemas en el equipo de trabajo.

e Médicos relatan la falta de conocimiento y preparacion de los profesionales en el manejo de los
sintomas (dolor, nausea, falta de hambre, delirio, depresidn, etc.) de los pacientes en CP.

* Los médicos se rehlsan a aceptar que problemas éticos como la eutanasia puedan ser resueltos
solamente con la buena prestacion de los CP.

P6 e Los enfermeros reconocen la importancia de hablar sobre la muerte con los pacientes; entre tanto, ~g
sélo lo hacen cuando estan dispuestos o cuando surge una oportunidad. s
¢ Los enfermeros cuentan que no se sienten preparados para hablar con los usuarios sobre la ©
espiritualidad o religiosidad, aun sabiendo que ese tema es esencial en la fase final de vida. _ED
* Los enfermeros reconocen la importancia del apoyo familiar: dicen que a veces ese apoyo dificulta
el cuidado.

A7 B * Los enfermeros no tienen disponibilidad para intervenciones en los CP.

* Tres enfermeros mencionaron la falta de veracidad al conversar con el paciente y su familia sobre su
real situacion de salud.

¢ Enfermeros reconocen que les falta conocimiento en el manejo de los sintomas del paciente en CP.
* Para los enfermeros, la comunicacion con los pacientes no es adecuada a causa de la deficiencia de
formacién de los profesionales.

* Los enfermeros relatan falta de condiciones, tiempo y preparacién para acompaiar el luto.

¢ Ninguno de los enfermeros relata intervenciones en equipos multidisciplinares
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Artigo Problemas éticos

A8 ¢ Profesionales mencionan la falta de informacion y la quiebra del secreto sobre el tratamiento y el
prondstico.

e Profesionales relatan la sospecha de que los pacientes sufran abusos fisicos, psicolégicos,
econdmicos u otros por parte de los familiares.

¢ Profesionales se refieren a la mala relacion con el equipo y del equipo con los diferentes niveles de
la red de atencién a la salud.

* Profesionales relatan la mala relacion con familiares y/o cuidadores.

¢ Profesionales mencionan la escasez de recursos sociales y financieros de los servicios.

A9 e Entre el 20% y el 30% de 269 médicos de la APS que prestan CP relatan que los especialistas no
comparten informaciones con ellos.

® 25,2% de 269 médicos de la APS mencionan, como obstaculos para la implicacion con el CP: falta de
tiempo; visitas domiciliarias; compromisos personales y familiares; falta de interés; no disponibilidad
para trabajar después del horario de atencidn; falta de conocimiento; razones emocionales y falta de
soporte de especialistas.

® 25,2% de 269 médicos de la APS no se sienten seguros para lidiar con cuestiones ligadas a los CP,
como agitacion terminal, aspectos psicosociales, agitacion y dolor neuropatico.

A10® ® 82% de 114 médicos y 85% de 52 enfermeros relatan que la comunicacidn entre los profesionales
falla.

* 59% de 114 médicos y 62% de 52 enfermeros mencionan que los pacientes se rehdsan a llamar a los
profesionales después del horario de atencidn, cuando estan disponibles.

® 58% de 114 médicos y 87% de 52 enfermeros alegan que la modificacion de la legislacién para
permitir que el enfermero haga la evaluacidn de la muerte podria aumentar la oferta de servicios de
CP después del horario de atencidn.

e Los profesionales relatan la falta de continuidad en la asistencia a las personas que reciben CP en el
domicilio, después del horario de cierre de los servicios de la APS.

* 54% de 114 médicos y 67% de 52 enfermeros mencionan el alto costo de la hora extra relativa a la
prestacion de los CP.

* 41% de 114 médicos y 63% de 52 enfermeros alegan que la inseguridad en los servicios los lleva a
desistir de las esperas nocturnas.

* 40% de 114 médicos y 44% de 52 enfermeros relatan que la cobertura limitada da telefonia movil
interfiere negativamente en la prestacion de los CP.

® 76% de 114 médicos y 90% de 52 enfermeros consideran que la poca disponibilidad de los médicos
para trabajar después del horario de atencidn es un factor limitante de los CP en la APS.

* 79% de 114 médicos y 83% de 52 enfermeros evalian que la poca disponibilidad de los enfermeros
para trabajar después del horario de atencidn es un factor limitante de los CP en la APS.

® 49% de 114 médicos y 54% de 52 enfermeros relatan la falta de intérpretes después del horario de
atencidn, para el atendimiento de poblaciones aborigenes.

* 69% de 114 médicos y 71% de 52 enfermeros mencionan que el acceso a medicaciones de
emergencia es limitado después del horario de atencién.

¢ Los médicos declaran falta de entrenamiento para prestar CP, por no tener tiempo para dedicarse a
su formacién continua en ese especialidad.

* Los médicos desconocen los servicios y recursos disponibles en la comunidad y en la APS aptos para
asegurar la continuidad de la asistencia después del horario de atencidn o a planear el soporte en el
atendimiento de la necesidad de los paciente en CP.
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Artigo Problemas éticos

A11*/A12* | e 14 enfermeros de la APS consideran que los médicos son resistentes a las nuevas iniciativas y

son refractarios en responder a la necesidad de los pacientes y aceptar los pedidos del cuerpo de
enfermeros.

e Las concepciones de “bueno” o “malo” médico, en la visién de los enfermeros, no se relacionan
con la expertise técnica o conocimiento, pero si con la disponibilidad del profesional para recoger y
responder a los pedidos, sea enfermero o paciente.

e Los enfermeros reconocen que las relaciones interpersonales y la percepcion de cada uno acerca
del desempefio del otro influencian el trabajo de equipo y los encaminamientos de los usuarios de
otros servicios. La cohesidn de equipo ocurre mas por el lado de las relaciones interpersonales antes
que por la propia asistencia a los pacientes.

¢ Los médicos aprecian relaciones de trabajo amistosas con los enfermeros; mientras tanto, las
cuestiones de negacidn y relacionamiento interpersonal no pesan mucho en la evaluacién que hacen
de esos profesionales; probablemente por la diferencia de autoridad entre ambas categorias.

e Los profesionales describen el impacto positivo de la introduccidn de un programa para la mejoria
de la calidad del cuidado en la APS apenas con una base en las relaciones interprofesionales,
desconsiderando las interacciones con los pacientes y la influencia sobre su cuidado directo.

A13% * Los enfermeros alegan que la sobrecarga de trabajo, asi como la falta de espacio en lo cotidiano
para discutir los sentimientos vividos en la atencidn a los pacientes terminales, deja a los
profesionales mas susceptibles al sufrimiento emocional.

¢ Los enfermeros se sienten frustrados por no conseguir prestar cuidado de calidad, tanto por la falta
de recursos de la APS como en lo correspondiente a los servicios de referencia.

* Los enfermeros no consiguen establecer limites a la relacion con el paciente en estado terminal y
sus familiares.

* Los enfermeros y enfermeras crean intensos vinculos con pacientes terminales sobre sus cuidados,
lo que genera sufrimiento en el trabajo.

¢ En su actuacion en el equipo de la ESF, los enfermeros extrapolan los limites técnicos, teniendo en
vista su gran proximidad con los usuarios.

¢ Cuando descubren malos tratos, descuido y negligencia del familiar para con el paciente, el cuerpo
de enfermeria cambian de comportamiento: pasan a prestar cuidados meramente técnicos al
paciente, y no consideran la posibilidad de que los familiares también pueden ser blancos de cuidado.
¢ Los enfermeros cuentan que familiares y cuidadores solicitan cuidados o acciones que estan fuera
de las posibilidades de la APS, como visitas constantes al paciente.

A14 % ® Los médicos consideran el domino somatico como lo mas importante en los CP, seguido del cuidado
psicosocial y espiritual.

* 63% de los médicos relatan que los cuidadores informales son los principales colaboradores en los
CP.

* Pocos médicos cooperan con ministros religiosos, lo que puede indicar que ellos lidian sélos con
tales problemas, o que pocos pacientes tienen problemas espirituales, o ain mas, que pocos médicos
reconocen los problemas espirituales.

* En el 71% de los casos, los médicos describen que la cooperacion con los colegas estaba

presente. Ese indice puede ser considerado bajo, y provocar cuestionamientos sobre la calidad

de la comunicacidn y la continuidad de la asistencia, ya que se espera el eficiente intercambio de
informaciones sobre el paciente para que los servicios de salud de 24 horas puedan prestar el cuidado
adecuado después del cierre del horario de atenciéon de la APS.
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Artigo Problemas éticos

Al15 %2 ¢ En los casos de pacientes con enfermedad cardiorrespiratoria, los médicos de la APS relatan
frustracidn por no conseguir asumir el cuidado integral, porque son los especialistas de los hospitales
que gerencian los CP de esos pacientes en las crisis de agudizacién de la enfermedad de base.
 Segun el médico de la APS, los especialistas de los hospitales fallan al transmitirles informaciones,
no dejando que tomen conciencia de las decisiones tomadas en el hospital en lo que se refiere al
régimen de tratamiento de los pacientes sobre sus cuidados.

¢ Los médicos de la APS pierden confianza en el hospital, pues la comunicacién acerca de los
tratamientos e intervenciones fracasa, ademds de entrar en conflicto con las prescripciones de la APS,
especialmente en los casos de pacientes con cancer implicados en ensayos clinicos que prohiben la
APS y al hospital de mudar o introducir conductas sin el consentimiento del equipo de investigacion.
* Médicos y enfermeros/as de la APS dicen que es mas facil conseguir servicios especializados

de CP para los pacientes con cancer de lo que estén en el estadio final de enfermedades
cardiorrespiratorias.

¢ Los médicos de la APS reconocen que proporcionan menos ayuda cuando se trata de pacientes en
estadio terminal de enfermedades cardiorrespiratorias, de lo que acontece en los casos de pacientes
con céncer en el mismo estadio, porque no fueron lo suficientemente entrenados para lidiar con la
primera situacion.

e Para los médicos de la APS, es mas dificil llegar a la conclusién de que la persona esta muriendo
cuando ella no tiene una enfermedad maligna. Eso torna a los profesionales menos dispuestos a
comunicarle a esas personas que ellas se encuentran en un estado de terminalidad.

P16° * Profesionales de la APS enfrentan problemas morales cuando, con respecto al principio de
autonomia del paciente, precisan decidir en cuanto a la reanimacion o no, o a la realizacion o no de
acciones médicas futiles para el paciente que se encuentra fuera de la posibilidad de cura.

* Profesionales de la APS terminan con problemas morales cuando el tratamiento escogido por el
paciente es considerado futil por los médicos pero mejora su calidad de vida.

¢ Profesionales de la APS enfrentan la dificultad de crear un vinculo y de motivarse para cuidar y
conversar sobre la muerte cuando el paciente es considerado “dificil”, como aquel que nunca esta
satisfecho con el trabajo del cuerpo de enfermeria. Eso compromete la calidad del cuidado.

* Los médicos de la APS ofrecen la opcion de la eutanasia al paciente cuando no hay tratamiento
posible para aliviar sus sintomas, a pesar de que ese procedimiento no sea realizado en el ambito
de la APS y aunque sus pacientes terminales en cuidado domiciliario eleven preguntas relativas

a la busqueda por el sentido de la vida, apelando frecuentemente a los profesionales de la APS.
Esos, desesperados, intentan responder al paciente, asi como a los familiares, que son también sus
pacientes.

* Los médicos de la APS prefieren que el especialista informe al paciente sobre el mal prondstico,
porque aseguran que, si ellos lo hiciesen, se podria generar un conflicto en la relacién con el paciente
y la familia, y temen que eso podra interferir la mantencion de un cuidado de calidad.

* Los profesionales de la APS enfrentan problemas morales en el manejo de los sintomas, como
sedante terminal, principio de efecto doble o uso de opioides.
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