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Objetivos

e Reflexionar sobre la muerte.

e Describir los cambios de valores en la
sociedad actual.

e Describir la aportacién de los cuidados
paliativos.

¢ Analizar los pros y contras del lugar don-
de morir.

1.1. Reflexiones sobre la muerte en nuestra sociedad actual

La muerte no es s6lo un suceso fisico o
biolégico, cuya identificacion se relaciona
con la presencia de un cortejo de signos y
sintomas clinicos que evidencian el hecho
sino que también constituye un proceso
psicosocial cuyo significado debemos bus-
car en los grupos humanos donde se pro-
duce.

Desde la perspectiva psicosociolégica,
entendemos la enfermedad y la muerte
como fenémenos que dependen de la cul-
tura y de la vida social.

La muerte es un acontecimiento de
caracter natural, como también lo es el
nacimiento, y ambos estdn cada vez mas
institucionalizados. Aunque nacer y morir
son actos eminentemente individuales,
ambos se desarrollan, en la mayoria de los
casos, en compaiiia de los otros.

La muerte, al igual que cualquier otro
hecho social, carece en si misma de senti-
do vy su significado emerge dentro de los
contextos sociales, impregnados, a su vez,
de una historia previa y unas convencio-
nes sociales y culturales concretas. La
muerte es el hecho mas indeseable de la
vida, produce miedo, y se han elaborado
distintos conceptos de muerte que ponen
de manifiesto la relacion que se ha tenido
con ella a lo largo de la historia. La “muer-
te romantica”, concebida como la oportu-
nidad de asomarse a la verdadera vida que
se produce en otro lugar mas alla de nues-
tro mundo fisico, o la concepcion de una
muerte que intenta superar el sentido de
ruptura dréstica con la vida que conoce-
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mos en forma de acto heroico: ambas se
contraponen a la “muerte hospitalaria” que
suele suceder en otras circunstancias muy
diferentes.

La muerte estd rodeada de estigmas y de
mitos que han ido adoptando formas dife-
rentes a lo largo de la historia, tal como
describe Aries, y hoy en dia el mito de la
eterna juventud, de lo bello, lo préctico,
son valores que pretenden detener el
curso del tiempo. La “utopia biolégica”
propiciada por los avances técnicos vy
tecnolégicos, favorecen el camuflaje, el
ocultamiento y la negacion de la muerte.

La muerte nos indica que se nos ha aca-
bado el tiempo, el de cada uno, y supone
asomarse a un abismo de incertidumbres,
que cuesta manejar, especialmente si se
quiere controlar lo que nos rodea. La
muerte es un viaje sin retorno, es separa-
cién, es descomposicién, es un aconteci-
miento dramdtico. Asistimos a la muerte de
los otros, pero es imposible que asistamos
a nuestra propia muerte como experiencia,
y la cercania a la muerte del préjimo nos
permite hacer una transferencia de cémo
serfa la propia muerte. Por ello, es muy
importante el conjunto de significados, el
mundo simbdlico en torno a la muerte y el
contexto donde se produce el deceso, ya
que, de alguna manera, asistir al hecho de
la muerte del paciente, posibilita al sanita-
rio asomarse, imaginarse la muerte propia.

La atencion profesional sanitaria requiere
de competencias especificas y especializa-
das que en muchas ocasiones atomizan al



individuo. Los Cuidados Paliativos, nos per-
miten ampliar el horizonte de atencion cli-
nica, articulando lo biolégico con las rela-
ciones interpersonales y las representaciones
sociales. De este modo la muerte, ademas
de ser un hecho biolégico, se convierte en
un hecho social, cultural, politico y econé-
mico. Esta disciplina emerge como una
modalidad terapéutica interesada en aplicar
una serie de herramientas que ayudaran al
enfermo y a sus familias a disminuir el sufri-
miento que genera este evento vital estre-
sante al que denominamos la muerte.

Todos sabemos que antes o después, de
una manera o de otra nos vamos a morir.
La relacion de la persona (del sujeto social)
con la muerte tiene que ver con el momen-
to histérico, con su aceptacion y con su
representacion social. Algunos estudios de
corte socioldgico nos muestran las carac-
teristicas de la sociedad actual, cuyo con-
texto condiciona la forma de entender y
vivir la muerte. Pasamos a continuacion a
exponer algunas de estas aportaciones, de
suma importancia por tener como centro
de atencién especifico al moribundo.

En 1987, el socidlogo Norbert Elias
reflexiona sobre la muerte, sefalando que
el hombre es el Ginico animal que sabe que
va a morir, y puede ocultar y reprimir esta
idea o “mirar de frente a la muerte como a
un dato de la propia existencia”. Achaca a
las sociedades desarrolladas la culpa del
precoz aislamiento al que se empuja a los
moribundos, porque muchas personas tie-
nen graves dificultades para identificarse
con los viejos y los moribundos. Aporta un
aspecto relevante: “Los seres humanos
aprenden a experimentar la muerte”. Coin-
cidimos con Elias en que “la muerte, en
cuanto proceso y en cuanto pensamiento,
se va escondiendo cada vez mas, con el
empuje civilizador, detras de las bambali-
nas de la vida social”.

Nuestra sociedad es poco espontdnea
haciendo manifestaciones emotivas; las per-
sonas tristes durante un largo periodo de
tiempo nos incomodan. No sabemos encon-

trar las palabras de consuelo hacia la familia
del muerto. Incluso los profesionales sanita-
rios encuentran dificultades a la hora de
manejar sus sentimientos cuando han estre-
chado lazos sociales con el que va a morir,
de manera que se procura que “tan sélo las
rutinas institucionalizadas de los hospitales
configuren socialmente la situacién del final
de la vida”. Incluso estas practicas clinicas
se han modificado pudiendo encontrar
alglin rasgo caracteristico de la sociedad
actual, como pueden ser “las prisas”. Pon-
gamos como ejemplo, los protocolos de
amortajamiento, que hace unas décadas le-
vaban al profesional de enfermeria un largo
tiempo de dedicacion en su esmerada ela-
boracion, y que actualmente, se abrevia con
un sudario. Debe ser un proceso rapido con
la escusa dar cabida a otro paciente ain
Vivo.

Los profesionales sanitarios “experimen-
tan” la muerte de sus pacientes casi a dia-
rio, en el transcurso del dia a dia del hos-
pital, y ésta se cierne como una de las
peores amenazas. La muerte es algo que
puede producirse pero que ain no ha lle-
gado. Se muere, pero no yo, al menos no
inmediatamente. Se muere, pero no muere
nadie, mejor dicho, se mueren los otros. Y
asi, la muerte es un suceso, posible pero
neutro, lejano, en lo que no merece la
pena pensar.

Es imprescindible integrar la muerte en
la vida cotidiana para seguir manteniendo
el orden institucional. Legitimar la muerte,
dar cuenta de ella, asimilarla, e integrarla
en el universo simbdlico, en el quehacer
profesional, a través de diversos mecanis-
mos, como la atribucion de explicaciones
cientificas, o de interpretaciones identita-
rias del colectivo médico o de enfermeria,
o con ideologia religiosa, o simplemente
con explicaciones de sentido comdun,
resulta imprescindible, porque estas estra-
tegias adaptativas, esta legitimacién, per-
mite a los profesionales sanitarios mitigar
el miedo a su propia muerte y les capacita
para seguir desempefnando su tarea.
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1.2. Caracteristicas de la sociedad actual

La sociedad occidental estd impregnada
por el cambio de una serie de valores
sociales que propician la muerte en un
contexto ambivalente e individualizado
donde la anomia, subyace como denomi-
nador comun de las relaciones sociales. La
muerte se ha convertido es un error o un
accidente, porque los desarrollos técnicos
y tecnolégicos, han posibilitado salvar
muchas vidas que posteriormente han sido
vividas con calidad, y esto, a su vez, ha
impedido que los sanitarios sean cons-
cientes de sus limitaciones, y que a veces,
no vean con claridad cuando ha llegado el
final.

Diferentes estudios, que vamos a
comentar a continuacion, ponen de mani-
fiesto el cambio de valores y de caracteris-
ticas en nuestra sociedad occidental, cuya
consideracion es relevante a la hora de
implementar nuestros cuidados al pacien-
te moribundo.

En el afo 2002, el Centro de Investiga-
ciones Sociolégicas CIS llevé a cabo una
encuesta de caracter nacional que puso de
manifiesto diversos aspectos relativos a la
presencia de la muerte en la vida cotidia-
na. En ella se refleja la frecuencia con la
que la gente piensa en la muerte. Sélo el
14,1% de la poblacién le dedica pensa-
mientos muy frecuentemente, mientras que
el 18,6 % no piensa nunca en ella. La
variable edad estd muy ligada a este tipo
de pensamiento. El grupo de edad que con
mayor frecuencia piensa en la muerte son
los mayores de 65 afos (muy frecuente
24,7%, algunas veces 42,1%), frente a las
respuestas obtenidas por los sujetos com-
prendidos entre los 18 y 24 afos de edad,
que casi nunca pensaban en la muerte
(30,4%) y nunca (23,8%).

El Instituto Nacional de Estadistica (INE)
ha explorado los valores que poseen nues-
tros jovenes, como reflejo de aquello que
impulsa las motivaciones y las acciones
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posteriores. Lo que mas valoran los jéve-
nes espafoles en la actualidad es: la fami-
lia (77,9%), la salud (72,9%), la amistad
(67,5%), el trabajo (54,3%), el ocio
(43,6%), la sexualidad (42,2%), el dinero
(42,1%), los estudios (41,2%), el fisico
(17,9%), la politica (7,5%), la religién
(5,5%), seglin datos aportados por el Insti-
tuto Nacional de Estadistica (INE: Baro-
metro de febrero de 2006, n°® 2.635;
Encuesta de sondeo sobre la juventud
espafola en diciembre 2005, n® 2.596 y
Barémetro Autonémico diciembre de
2005, n° 2.610/19).

Nos parecen especialmente interesantes
las caracteristicas de nuestra sociedad
actual occidental, que diferentes sociélo-
gos describen a través de sus textos e
investigaciones. Se trata de una sociedad
que oculta o niega la muerte frente a otros
valores que culturalmente son mejor acep-
tados, tales como la juventud, la alegria o
la competitividad

La individualidad que sefala Ulrich
Beck, se refiere a la peculiaridad de nues-
tra sociedad actual que carga al individuo
con la responsabilidad Gltima de todos sus
actos, y en la que cada uno lucha en sole-
dad por solucionar sus problemas, y lo
maximo que consigue de la compaiia de
los otros son consejos sobre cémo sobre-
vivir en la “irreparable soledad de uno
mismo, y que la vida esta llena de riesgos
a los que hay que hacer frente completa-
mente solo.”

La modernidad liquida, cuya metafora
de la “liquidez” es utilizada por Zygmunt
Bauman para senalar el constante cambio
que caracteriza las relaciones interperso-
nales actuales y la importancia de la res-
ponsabilidad y la libertad frente al deter-
minismo, proponiendo asi una sociologia
humanista y emancipadora; la anomia, de
la que habl6é Durkheim, se encuentra en
total actualidad, y cuyos aspectos han



matizado y concretado, si cabe adn mads,
diversos autores como es el caso del pro-
fesor Castilla del Pino “la conducta ané-
mica es una pauta de comportamiento...
suscitada con caracter inmediato por una
estructura social competitiva... Esta fue la
genial vision de Durkheim, a saber, que
cuando la competencia existe se da la
anomia como rasgo generalizado de com-
portamiento. Nadie se liga fundamental-
mente a nadie, porque en Gltimo término
es un potencial competidor”.

La sociedad del conocimiento, las
sociedades avanzadas o la sociedad del
desarrollo tecnoldgico, descritas por Cas-
tells, ponen de manifiesto la enorme
influencia y la modificacion en el sistema
de relaciones que las nuevas tecnologias,
y en especial el uso de internet, estan
impregnando nuestro mundo globalizado.
Son muchas las ventajas pero también tie-
nen inconvenientes. No hay mas que pen-
sar un poco en la modificaciéon que para
bien y para mal, han sufrido nuestras con-
sultas de enfermeria y medicina. La pre-
sencia de los ordenadores facilita la tarea
al profesional sanitario, permitiendo difun-
dir con rapidez el resultado de pruebas
diagndsticas, agilizando citas o permitien-
do la unificacién del lenguaje profesional,
pero a veces, dificulta el encuentro “cara
a cara” con el enfermo.

Asistimos, también, a otra serie de cam-
bios impensables hasta hace tan sélo unas
décadas. Las normas de Salud Publica
impiden llevar a cabo los velatorios en el
domicilio, en las mayorias de las ocasio-
nes, habiéndose hecho imprescindible
habilitar modernos tanatorios donde se
acondiciona al caddver y se lleva a cabo
parte del duelo. Las condiciones de vida
propician que por ejemplo la segunda
causa de mortalidad en la infancia sean
los accidentes entre los que se incluyen
los malos tratos. Han cambiado los espa-
cios de encuentro, de manera que esta-
blecer nuevas redes sociales conlleva una
dificultad, anadida por las distancias,

especialmente en las grandes ciudades,
propiciando en algunos casos la soledad y
el aislamiento ante la disminucién de los
encuentros cara a cara. La intolerancia
hacia la tristeza frente al dinamismo vy
optimismo, asi como el ensalzamiento de
la belleza y la juventud frente a la vejez,
que nos impiden asumir las “pequefas
muertes diarias” tales como la aparicion
de arrugas, la menopausia, la perdida en
la agudeza de los sentidos, etc., que anun-
cian que se acaba el tiempo, el de cada
uno.

Estas y otras caracteristicas de la socie-
dad actual son poco facilitadoras para
incluir la muerte como una posibilidad
real en nuestras vidas.

No olvidemos que los profesionales
sanitarios, han sido socializados en estas
condiciones de vida, forman parte de ella,
y estos valores estan presentes en la forma
de aplicar los cuidados. No temen cuidar
el cuerpo del moribundo pero evitan pro-
nunciar la palabra “muerte”, para rebajar
asi el impacto emocional que suscita entre
las familias.

Por todo ello, no debe extrafiarnos que
se produzca, de manera activa, una ocul-
tacion de la muerte. Ni que la muerte
suponga un fenémeno especialmente per-
turbador y estresante, tanto entre la gente
en general como entre los profesionales
sanitarios. Hemos alcanzado cifras de éxi-
to terapéutico importantes. Las evidencias
cientificas ponen de manifiesto la efectivi-
dad de los tratamientos, que de ésta mane-
ra, se aplican mas acertadamente. La cien-
cia médica posibilita alargar la vida del
enfermo, casi hasta donde se desee llegar
en el tiempo. Las mejoras en las condicio-
nes de vida y los avances en materia de
salubridad, asi como los programas de
prevencion primaria y secundaria, permi-
ten vivir mas tiempo, pero debemos abrir
espacios para que se produzca una muer-
te digna, y tanto las estructuras sanitarias
como los profesionales deben capacitarse
para hacerlo factible.
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1.3. Institucionalizacién de la muerte

La pirdmide de poblacién espanola pone
de manifiesto el aumento en la esperanza de
vida y el incremento, por tanto, de pobla-
cion envejecida. Este aumento de la espe-
ranza de vida permite que vivamos mas
anos, pero también aumenta el tiempo que
padecemos enfermedades y discapacidad.
Como pone de manifiesto M Angeles Duran
”por cada persona enferma que no puede
valerse por si misma se necesitan una o
varias personas que le presten el tiempo
necesario para satisfacer sus necesidades. La
cantidad de tiempo que necesita cada enfer-
mo es variable, pero en los casos de grave-
dad o de discapacidad severa puede ser muy
grande, mas de lo que puede hacer una per-
sona en dedicacién completa”.

Aunque la mayoria de los pacientes que
acuden al hospital son dados de alta por
curacion o mejoria (93,68%), nos parece
interesante prestar atencién a aquellos que
fallecen dentro del hospital. Segtin datos
aportados por el INE, en 2005 fallecieron
387.355 personas de las cuales 178.249 lo
hicieron en el hospital.

Comparando estos datos con los del
2003, vemos, que sin haberse muerto
muchas mas personas (ver tabla 1), el por-
centaje de fallecimientos en el hospital se
ha incrementado mucho més deprisa.

Consultando este fenémeno (INE), a fecha
1 de enero de 2006, Espana contaba con
una poblacién total de 44.708.964 habitan-
tes (22.100.466 varones y 22.608.498 muje-
res). De todos ellos, fallecieron un total de
387.355 personas (201.769 varones vy
185.586 mujeres) referidos para todas las
causas y edades. Estos datos son suma-
mente interesantes, porque nos desvelan
no sélo la cantidad de personas que ya no
mueren en el domicilio, sino que se trata
de un fenémeno (morir en el hospital) que
va en aumento.

Asu vez, el Ministerio de Sanidad y Con-
sumo (MSC) ha elaborado indicadores de
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TAaBLA 1. Defunciones seglin causas.

Ano 2005 |Total fallecidos 387.355
Fallecidos hospital 178.249
Ano 2003 |Total fallecidos 384.828
Fallecidos hospital 137.625

Fuente: Elaboracién propia sobre datos obtenidos
del INE, 2007.

funcionamiento sobre procesos atendidos
en hospitalizacion agrupados por GRD
constituyendo la denominada “norma esta-
tal”, en la que se identifican, entre otras
cuestiones, las circunstancias del “alta”,
siendo una de ellas el exitus. Recordemos
que la mortalidad la mortalidad es un indi-
cador basico de la seguridad del paciente
ingresado. Para la norma publicada para el
2006, sélo en los Servicios de Medicina
Interna el ndmero de altas se sitda en el
15% de todas las altas dadas en el hospital.
Los pacientes que se atienden en los hos-
pitales son cada vez de mayor edad y pre-
sentan mayor comorbilidad. Casi el 50%
de las muertes son atendidas en los hospi-
tales, variando enormemente de una Comu-
nidad Auténoma a otra tal y como sefalan
Jiménez y colaboradores, en Madrid, por
ejemplo el 37% muri6 en el hospital sin ser
identificado como paliativo.

Las especialidades que cuentan con
mayor porcentaje de defunciones en el hos-
pital son: Medicina Interna (6,43%), Medi-
cina Intensiva (9,37%), y las Unidades de
Larga Estancia (Geriatricos, etc., 29,41%).

En resumen, podriamos decir que, el
lugar donde mayoritariamente se produce la
muerte es en el hospital.

Ademas, el Sistema Nacional de Salud
refiere que entre un 50%-60% de las perso-
nas que fallecen precisaran cuidados palia-
tivos. Segun la prevalencia de sintomas y la
utilizacion de recursos en el final de la vida,
un 60% de pacientes mueren como conse-



cuencia del cancer y un 30% por causas no
oncoldgicas, y por tanto precisarian de cui-
dados paliativos, para evitar tanto la obsti-
nacion terapéutica como el abandono asis-
tencial.

Independientemente de la valoracion que
realice individualmente cada persona, la
realidad es que la muerte se ha desplazado
hacia los hospitales; la ciudadania ha dele-
gado el cuidado de sus seres queridos en los
profesionales sanitarios, en los modelos de
atencién que tiene a mano, y éstos, sin lugar
a dudas, se encuentran situados en los hos-
pitales . Pero el modelo asistencial que ope-
ra de manera prioritaria en estos Centros es

el curativo, y los cuidados paliativos, si bien
deberian coexistir con el modelo curativo,
es desarrollado en una dimensién minima
en las Unidades de hospitalizacién de Medi-
cina, Cirugia, Urgencias y UCls de adultos.
Todo esta dispuesto para curar, cuando a
veces es necesario cuidar porque ha llega-
do el final de la vida.

Los avances técnicos y tecnolégicos apli-
cados en la medicina curativa aumentan los
desafios a los Cuidados Paliativos. Es por
tanto necesario potenciar el desarrollo de los
Cuidados Paliativos porque es una realidad
que nuestros enfermos mueren en un por-
centaje no desdenable en los hospitales.

14. Eligiendo el lugar donde morir (hospital vs domicilio)

Acabamos de ver que el hospital es el
lugar donde mueren la mayoria de las per-
sonas. Nos adentramos asi en el debate de
cudl es el mejor lugar para morir, debate
que por otro lado no esta exento de tépicos
y prejuicios. Hay detractores y defensores
de cada una de las opciones posibles.

Hasta el momento actual el protagonis-
mo de la fase final de la vida recae en los
profesionales, sin embargo seria necesario
devolver este protagonismo al enfermo que
va a morir: es su Gltimo acto en la vida.
Pero para ello, y para respetar la decisién
que adopte en relacién al lugar donde
desea hacerlo, bien sea en el domicilio o
en un hospital de agudos o en una Unidad
de Cuidados Paliativos, todas estas institu-
ciones junto con sus profesionales deberian
estar preparadas para dar la cobertura
necesaria en esta etapa final, de manera
que se pueda garantizar la cobertura nece-
saria de sus necesidades.

Al margen de las causas que sin duda
deberiamos buscar en la estructura social
contempordnea, y que escapa al objetivo
de este capitulo, aportaremos una serie de
reflexiones, que ayuden a identificar los
pros y los contras de cada una de estas
opciones.

1.4.1. ;Cuando ir a morir al hospital?

a) Cuando el paciente lo desee: A veces
el enfermo desea acudir al hospital,
porque no es consciente de que se esta
muriendo, o porque en el fondo espe-
ra escapar de la muerte; puede estar en
fase de negacion, en fase de “no que-
rer admitir” la realidad de que su vida
se acaba, y es aconsejable que no se
vea “condenado a muerte”, porque
esto le ayudara posteriormente a asu-
mir el desenlace, especialmente si se
encuentra muy al principio del proceso
final Incluso a veces, el enfermo lo que
desea es evitar dar trabajo a su familia.

b) Cuando la familia o el cuidador prin-
cipal no se ve capacitado para aten-
der adecuadamente al moribundo:
Una persona moribunda supone un
incremento en la carga de cuidados y
un elevado coste emocional. Por ello
deberia analizarse si el domicilio
cuenta con el espacio fisico necesa-
rio, si hay ninos pequefios o situacio-
nes de personas discapacitadas o
dependientes que requieran mucha
atencion, o simplemente, cuando no
hay un cuidador principal o éste ha
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claudicado, o bien porque las obliga-
ciones laborales no hacen posible dis-
poner del tiempo necesario para cui-
dar al moribundo.

c) Cuando no hay apoyo por parte de
Atencion Primaria en el domicilio: Aun-
que la familia quiera y pueda hacerse
cargo de los cuidados del moribundo,
se necesita un apoyo domiciliario de
los sanitarios; se necesita una enferme-
ra y/o médico que proporcionen un
apoyo clinico para guiar el control de
sintomas y para realizar actividades de
acompanamiento a las familias impres-
cindibles en estas situaciones de ulti-
mos dias. A pesar de existir Equipos de
Soporte Domiciliario, y de que un
Equipo de Atencion Primaria colabore
en el cuidado del enfermo, existen
situaciones en que, por ejemplo, la dis-
persion geogréfica es de tal magnitud
que dificulta la prestacion de cuidados
en el domicilio.

d) Cuando nadie quiere asumir la aten-
cion: En ocasiones el enfermo, por
diversas circunstancias de la vida, se
encuentra solo, no habiendo nadie
que pueda o quiera hacerse cargo de
los cuidados en su agonia.

e) Cuando no se sabe que esta llegando
el final: Existen enfermedades en las
que es mas o menos sencillo saber que
ha llegado al final. Por ejemplo deter-
minados tipos de cdncer que por su
estadio no responden ya a los trata-
mientos activos, o algunas enfermeda-
des neuroldgicas con una afectacion
masiva cerebral, etc., son situaciones
mas faciles de diagnosticar la situacion
final, y la familia y el enfermo saben
que se acaba la vida. Pero en otras
enfermedades no es asi, por ejemplo
los pacientes con insuficiencia renal, o
los pacientes con SIDA, son situaciones
mas dificiles de identificar como termi-
nales. O por ejemplo pacientes que
ingresan en el Cuarto de Shock en la
Urgencia, o pacientes que ingresan
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muy graves en la UCI, en principio,
todos ellos son “reanimables”, y no es
sencillo determinar el momento en el
que se retiran medidas de apoyo o se
limita el esfuerzo terapéutico. En estas
y otras ocasiones la familia y /o los Ser-
vicios de Urgencia extrahospitalaria los
lleva al hospital para que se les aplique
tratamientos activos, y estos no estan
preparados para proporcionar una
muerte digna.

1.4.2. Ventajas e inconvenientes de
morir en el hospital

Esta opcion tiene una clara ventaja para
el enfermo y su familia, que en ocasiones,
se sienten mas seguros y protegidos en el
hospital que en sus domicilios, y si no pode-
mos hacer nada para mitigar esta situacion,
deberemos respetar esta opcién del enfermo
y su familia, que por otro lado, y como
hemos comentado en parrafos anteriores, es
un hecho social que va en aumento.

No obstante el hospital es una estructura
social que cuenta con unas connotaciones
especiales. Los enfermos deben socializarse
en este medio, conocer sus normas forma-
les establecidas y sus rituales de funciona-
miento, conocer al equipo que lo va a tratar
y enfrentarse a situaciones nuevas. El ingre-
so supone la ruptura con el desempeno de
roles con lo que el paciente se siente habi-
tualmente identificado y reconocido. El
sociologo Erwing Goffman identifica con
duras palabras el momento del ingreso del
paciente, refiriéndose a esta situacién como
“la primera mutilacion del yo”, refiriéndose
a esta desconstruccion del sujeto social que
se ve arrancado de su vida cotidiana, de sus
pertenecias y de su medio habitual.

Ademas, nos encontramos con una enor-
me contradiccién, y es que el objetivo de
los hospitales de agudos, a los que acuden
los enfermos y en donde ingresan por la
Puerta de Urgencias, es restituir la salud de
los enfermos, cuestién que en situacion de



terminalidad es una enorme paradoja que
deja desconcertados tanto a los enfermos y
sus familias como a los profesionales sani-
tarios, que en la mayoria de los casos posee
escasa formacion en cuidados paliativos.

1.4.3. Morir en casa: requisitos

El lugar ideal para morir es el domicilio,
y asi lo recoge el Plan Nacional de Cuida-
dos Paliativos elaborado por el Ministerio
de Sanidad y Consumo (MSC).Pero para
ello se necesitan una serie de requisitos,
que podriamos decir que son la otra cara
de la moneda de los requisitos que hemos
mencionado para ir a morir al hospital,
entre los que destacamos los siguientes:

¢ Que el enfermo sepa que se va a
morir y quiera hacerlo en su casa.

e Debe existir un cuidador principal
dispuesto y capaz de ofrecer los cui-
dados necesarios para morir en casa.

e El entorno social del enfermo debe
ser adecuado para hacer posible la
muerte en casa. Debe de haber un
espacio fisico que permita el descan-
so del enfermo, asi como un lugar
donde seguir compartiendo la vida
familiar.

¢ Debe estar asegurado el apoyo sani-
tario domiciliario por parte de los
Equipos de Soporte Domiciliario y/o
del Centro de Atencion Primaria.

e Debe garantizarse un adecuado “con-
trol de sintomas”.

1.5. Aportacion de los Cuidados Paliativos

Los actuales Cuidados Paliativos se sus-
tentan en la denominada filosofia hospice
cuya idea pionera fue proporcionar aten-
cion integral al enfermo en situacién termi-
nal. Este movimiento propone que los cui-
dados a estos pacientes pueden realizarse
no solo mediante ingreso hospitalario sino
también en el domicilio, en Centros de Dia,
en Centros de Media y Larga estancia, y
mediante Equipos de Soporte Domiciliario.

Suponen un cambio radical en el enfo-
que de cuidados habituales en el que
hemos sido formados la mayoria de enfer-
meros y médicos. Incluyen el concepto de
“dolor total” y el acompanamiento y miti-
gacion del sufrimiento de los enfermos y
sus familias. Asimismo, la unidad de cui-
dados esta formada por el enfermo vy su
familia o cuidador principal.

1.5.1. Concepto de Cuidados Paliativos

Los Cuidados Paliativos son programas
de tratamiento activo, destinados a mante-

ner o mejorar las condiciones de vida de los
pacientes cuya enfermedad no responde al
tratamiento curativo, y pretenden que el
enfermo viva plenamente los ultimos dias
de su vida y que tenga una buena muerte.
La OMS define en 1990 los Cuidados
Paliativos en los siguientes términos: “El
enfoque que mejora la calidad de vida de
pacientes y familiares que se enfrentan a
los problemas asociados con enfermeda-
des amenazantes para la vida, a través de
la prevencioén y alivio del sufrimiento, por
medio de la identificacion temprana y la
impecable evaluacion y tratamiento del
dolor y otros problemas fisicos, psicoso-
ciales y espirituales”, y enfatiza en la idea
de que “los Cuidados paliativos:... afirman
la vida y consideran el morir como un pro-
ceso natural,... no prolongan ni aceleran
la muerte,... proporcionan alivio al dolor
y otros sintomas penosos,... integran
aspectos psicolégicos y espirituales del
cuidado,... ofrecen un sistema de apoyo
para ayudar a las personas a vivir tan acti-
vamente como sea posible hasta su muer-
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te y a sus familias para afrontar la enfer-
medad, la pérdida y el duelo”.

La Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos “SECPAL” ofrece la siguiente
definicion: “los Cuidados Paliativos son la
atencién integral, individualizada y conti-
nuada de personas y sus familiares con una
enfermedad avanzada, progresiva o termi-
nal, que tiene sintomas mdaltiples, multi-
factoriales, y cambiantes, con alto impac-
to emocional, social, y espiritual, y alta
necesidad y demanda de atencién. Estas
necesidades deben ser atendidas de mane-
ra competente con los objetivos de mejora
del confort y la calidad de vida, definida
por enfermos y familiares, y de acuerdo
con sus valores, preferencias y creencias.”

En Cuidados paliativos la “atencion inte-
gral” supone atender las necesidades fisi-
cas, psicologicas, sociales y espirituales.

La filosofia del cuidado paliativo supone
el desarrollo de un tratamiento activo, de
una actitud rehabilitadora, que va mas alla
del “no hay nada mas que hacer”. Es aqui
cuando el cuidado emerge en su mds pura
esencia: “Cuidar cuando curar ya no es
posible” (aforismo del siglo xv), lo que
supone a nivel practico conocimiento y
habilidad para saber adaptar continua-
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mente los objetivos y las medidas terapéu-
ticas a los frecuentes cambios que suceden
en los Gltimos momentos de vida.

1.5.2. Herramientas utilizadas en
Cuidados Paliativos

Las herramientas que utiliza la filosofia
de los cuidados paliativos son basicamen-
te tres:

1. Control de sintomas tales como el
dolor, la disnea, el estrefimiento, el
insomnio, la xerostomia, etc.

2. Comunicacion e informaciéon que
incluye el aprendizaje de cémo dar
malas noticias, el manejo adecuado
del concepto de verdad soportable, el
consenso en todas las decisiones que
se adopten y el saber estar ante el
moribundo y la incorporacion del
“uso del tiempo” como instrumento
terapéutico.

3. Cambio de la organizacién que supo-
ne llevar a cabo un trabajo interdisci-
plinar incorporando la ética clinicay la
adaptacion a las necesidades y deman-
das de enfermos y familias.
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