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Advertencia


La enfermería es un área en constante evolución. Aunque deben seguirse unas precauciones de seguridad estándar, a medida que aumenten nuestros conocimientos gracias a la investigación básica y clínica habrá que introducir cambios en los tratamientos y en los fármacos. En consecuencia, se recomienda a los lectores que analicen los últimos datos aportados por los fabricantes sobre cada fármaco para comprobar la dosis recomendada, la vía y duración de la administración y las contraindicaciones. Es responsabilidad ineludible del médico determinar las dosis y el tratamiento más indicado para cada paciente, en función de su experiencia y del conocimiento de cada caso concreto. Ni los editores ni los directores asumen responsabilidad alguna por los daños que pudieran generarse a personas o propiedades como consecuencia del contenido de esta obra.
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Prólogo


Al principio de su carrera, cuando trabajaba como enfermera, Cicely Saunders había descubierto que «realmente no teníamos nada que ofrecer salvo a nosotros mismos y unos meticulosos cuidados de enfermería para los enfermos incurables»1. Desde 1967, cuando se abrió el St. Christopher’s Hospice en Londres, la enfermería paliativa ha progresado mucho. Este libro es un tributo a la sabiduría y la experiencia de colegas profesionales que han desarrollado la especialidad.


Dame Cicely Saunders contó con frecuencia cómo, al crear St. Christopher’s, «construyó el hogar alrededor de la ventana». Esa ventana está dedicada a David Tasma, el paciente de 40 años que atendió cuando se moría y la inspiró a desarrollar la atención hospice y los cuidados paliativos. Era un refugiado polaco judío que le dejó un legado de 500 libras, que se convirtieron en el donativo fundacional para construir St. Christopher’s. David Tasma afirmó: «Yo seré una ventana en tu hogar». Esa ventana aún existe hoy, cuarenta y cinco años después de su fundación. Para Cicely Saunders, la ventana fue un símbolo de apertura a la experiencia de cuidar a los pacientes y sus familias que pasarían por nuestra asistencia, a la formación y a la investigación. Es una ventana de doble sentido, pues, de igual modo, el conocimiento entra con los profesionales y sale con los estudiantes y aquellos que reciben el servicio.


Este libro es una ventana al mundo de los cuidados paliativos y al final de la vida. Ofrece una perspectiva del paisaje cambiante de los cuidados y proporciona un completo abanico de temas tanto para los clínicos como para los educadores. Presenta una diversidad de aspectos y dimensiones necesarios para la mejor práctica en la enfermería paliativa contemporánea. La comunicación es un tema constante. Hay que felicitar a los coordinadores y a los autores por esta oportunidad de enriquecer nuestro aprendizaje y de cambiar nuestras perspectivas con nuevas y frescas reflexiones. Las ventanas de esta obra abren nuevas oportunidades a cuestionarnos nuestras perspectivas críticas.


Cicely Saunders comenzó una revolución hace ya casi 50 años. Propugnaba un meticuloso control sintomático, el apoyo a la familia y a la comunidad, así como enlaces cercanos y de coordinación entre los miembros del equipo profesional que asiste al paciente, principalmente basado en enfermos con cáncer. Es importante que esta filosofía continúe irrumpiendo con la posibilidad de aumentar el número de profesionales y de tratar a un espectro más amplio de pacientes y cuidadores. La formación es la clave. Desde los principios de los cuidados paliativos, Cicely Saunders vio la integración de esa trinidad de cuidar, investigar y educar como importante, informando siempre cada una de ellas a las dos restantes.


Para construir mejores servicios que atiendan a un abanico más amplio de pacientes y poder asegurar una atención de buena calidad, la construcción de competencia y confianza entre los profesionales es un elemento esencial para las enfermeras tanto generalistas como especialistas o expertas. Las enfermeras clínicas especialistas desempeñan un papel vital en la divulgación y la formación de otros. Este libro hace una contribución importante para ello. Los mensajes que contiene son vitales cuando todos trabajamos en contextos rápidamente cambiantes, ambientes de incertidumbre económica y ámbitos tan diversos como el hospital, el domicilio, la comunidad o la residencia. El compendio de temas recogidos nos ayudará a hacer realidad el mensaje de Cicely Saunders: «Id por ahí y ved lo que se está haciendo y luego pensad cómo vuestras propias circunstancias pueden producir otra versión; hay necesidad de diversidad en este campo»2.




David Oliviere


Director of Education and Training Education Centre St Christopher’s Hospice London, United Kigdom









1 Clark D, Small N, Wright M, Winslow M, Hughes N. A Bit of Heaven for the Few? An Oral History of the Hospice Movement in the United Kingdom. Lancaster, England: Observatory Publications; 2005.


2 Saunders C. Afterword-the problems of euthanasia. In: Du Boulay S, editor. Cicely Saunders: The Founder of the Modern Hospice Movement, second edition. London: Hodder and Stoughton; 1994. p. 239-44. (ed. esp. Palabra; 2011).










Prefacio


Poner la vida profesional al servicio de los demás es a menudo destacado como generoso y noble. Es bueno. Poner al servicio de los demás profesionales el conocimiento, las habilidades y los contactos expertos adquiridos durante largos años es apreciado por los que se esfuerzan a diario por mover la línea de su horizonte profesional. Y eso es mejor. Poner durante meses esfuerzo e ilusión en recoger la esencia de la propia vida profesional, el conocimiento, las habilidades y los contactos de largas trayectorias profesionales entrecruzadas en un momento clave para la enfermería española del siglo XXI y editarlo en un libro es ambicioso. Aquí está el resultado. Es el lector quien decide si es o no excelente y si hemos conseguido nuestro objetivo de poner, al alcance de todos los profesionales dedicados a acompañar a los que viajan por el atardecer de sus vidas, el saber y la concepción de las habilidades de las enfermeras según los mejores.


Antes de enfrentarse a esta obra, hay que destacar que «los procesos de curar y cuidar presentan diferencias en su esencia y en sus características principales; no puede existir curación sin cuidados, pero pueden existir cuidados sin curación» (M. Leininger). El cuidado es la esencia de la enfermería, y su función, ya descrita por V. Henderson, «es ayudar al individuo, sano o enfermo, en la realización de aquellas actividades que contribuyen a su salud o recuperación, o a una muerte tranquila y que el individuo podría realizar sin ninguna ayuda si tuviera la fuerza, la voluntad y el conocimiento necesarios. Del mismo modo, es preciso realizar estas acciones de tal manera que el individuo pueda ser lo más autónomo posible». Para Henderson, paciente y familia constituyen una unidad con 14 necesidades básicas que cubrir. Por otra parte, los cuidados, según J. Watson, «deben estar constituidos por acciones transpersonales e intersubjetivas para proteger, mejorar y preservar la humanidad, ayudando a la persona a hallar un significado a la enfermedad, el sufrimiento, el dolor y la existencia, y ayudar al otro a adquirir autocontrol, autoconocimiento y autosanación».


La enfermería lleva cuidando desde siempre a pacientes en situación avanzada y al final de la vida, y ha prestado desde su perspectiva una atención integral tanto al paciente como a su entorno, pero quizá, la imposición del modelo biomédico del último siglo que ha impregnado a la enfermera la haya separado de su propia esencia. El Consejo Internacional de Enfermería afirma que «la función de la enfermería es fundamental para unos cuidados paliativos destinados a reducir el sufrimiento y a mejorar la calidad de la vida de los pacientes moribundos y de sus familias mediante una pronta evaluación, identificación y gestión del dolor y de las necesidades físicas, sociales, psicológicas, espirituales y culturales».


El objetivo principal de esta obra se pone en efecto al transmitir los conocimientos relacionados con los cuidados que la enfermera debe prestar a pacientes con necesidades paliativas y al final de la vida. Han sido muchos autores los que han contribuido a ello y desde aquí queremos expresarles nuestro agradecimiento. La innovación ha sido un importante motor en el desarrollo de este libro, quedando manifiesto en su formato, que se apoya en tres grandes esferas: una parte teórica, una práctica y unas herramientas web. En su totalidad está formado por 46 capítulos divididos en tres grandes bloques.


El primer bloque intenta transmitir al lector qué son los cuidados paliativos desde los orígenes hasta el momento actual, qué visión tiene la sociedad actual sobre la muerte, qué papel debe tener la enfermera en la atención a los pacientes con necesidades paliativas y al final de la vida y a su entorno, y qué modelos organizativos existen para la provisión de esta atención.


Por su parte, el segundo bloque está basado en la detección de problemas a través de una valoración enfermera realizada según los patrones de M. Gordon y su abordaje, intentando plasmar todos los problemas de salud del paciente, así como aquellos que implican también a la familia o cuidador.


Y, por último, el tercer bloque está constituido por las herramientas básicas en las que se apoya esta atención; entre ellas, hay que destacar el trabajo en equipo, imprescindible y no siempre fácil, la bioética del cuidado como guía de nuestras actuaciones, que es fundamental para la toma de decisiones, y las terapias complementarias como instrumentos que deben tenerse en cuenta en el tratamiento de problemas no solo físicos, sino también espirituales y emocionales.


Las coordinadoras de la obra hacemos nuestra la esencia del proverbio chino «si das pescado a un hombre hambriento, le nutres una jornada; si le enseñas a pescar, le nutrirás toda la vida» (Lao-tsé). Somos perfectamente conscientes de la importancia de apoyar, formar y acompañar a otros profesionales. Sin embargo, estamos convencidas de que, donde no llegue el acompañamiento personal y personalizado de profesionales comprometidos, este texto que ponemos a su alcance llegará a ser una valiosa herramienta de trabajo y asesoramiento profesional.
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Parte I


Aspectos generales










Capítulo 1 La metodología del cuidado en el contexto de la atención paliativa




José M. Santamaría García, Jorge Luis Gómez González







Objetivos de aprendizaje







• Fundamentar la atención paliativa de las personas desde los modelos conceptuales del cuidado.


• Reconocer la relevancia de los lenguajes del cuidado en la atención enfermera a las personas en el entorno de los cuidados paliativos.


• Identificar la responsabilidad de la enfermera en la atención a las personas que requieren cuidados paliativos, así como al cuidador principal y a la familia.












Introducción


En el desarrollo de este capítulo abordamos la cuestión metodológica del cuidado dirigiéndonos al núcleo de las argumentaciones que permitirán aproximarse al estado actual de la metodología del cuidado.


Los autores hemos tenido muchos maestros en este camino del entendimiento del cuidado personal y profesional y, entre otras cosas, aprendimos que para comprender la metodología del cuidado es necesario, en primer lugar, acercarse a la comprensión del cuidado en sí.


Del mismo modo sabemos, como sabrá cualquier enfermera, que dicha comprensión del cuidado es extremadamente compleja, al asentarse en filosofías y modelos conceptuales de una disciplina, la de la enfermería, que por excesivamente profesionalizada o incluso laboralizada, a menudo los trivializa a favor de una operatividad asentada en los principios de otras disciplinas o, lo que es aún más común, en determinados funcionamientos institucionales.


Así pues, aunque sea brevemente, no caeremos en el hecho de minimizar el fundamento de la metodología del cuidado en el contexto de los cuidados paliativos.









Concepto de paliar



Muchos son los modelos conceptuales a los que podemos acudir para explicar y entender la situación que provoca que una persona requiera los cuidados enfermeros, independientemente de si su finalidad es paliar o no una determinada situación.


Antes de continuar hablando de cuidados paliativos es interesante detenerse un momento y acudir a las acepciones que del término paliativo nos propone el Diccionario de la Real Academia de la Lengua Española (en adelante, RAE).


Paliar proviene del latín palliātus, es decir, algo que permanece cubierto con un palio o capa.


A pesar de este origen, por paliar se entiende, en su primera acepción, la acción de «mitigar la violencia de ciertas enfermedades» y, en su segunda, el hecho de «mitigar, suavizar, atenuar una pena, disgusto».


No obstante, su etimología nos lleva a otras acepciones ciertamente inquietantes: «Disculpar, justificar algo» o, incluso, «Encubrir, disimular, cohonestar».


Hemos hecho este alto en la argumentación para forzar una breve reflexión, que debe ser constante en el contexto de quien se dedica a este tipo de cuidado, sobre si el cuidado paliativo persigue lo que afirman las dos primeras acepciones o si, en algunos casos, puede llegar a servir para lo que afirman las dos últimas.


Los autores entendemos que para que esto sea así, es decir, para que los cuidados sean mitigantes, suavizantes o atenuantes de algo doloroso, sea o no considerado patológico (no hay que olvidar que el devenir de la muerte, en sí, es un proceso natural), debe tenerse muy presente un modelo de cuidado que permita que éste no se convierta en un «disimulo» de la situación violenta o penosa.









Modelos conceptuales


Muchos pueden ser estos modelos conceptuales, pero por su equilibrio entre abstracción y aplicabilidad tomaremos como referencia la teoría general del déficit de autocuidado propuesta por D. Orem apuntando solamente que, además, el modelo conceptual propuesto por M. Rogers sería también de amplia utilidad teorética en el ámbito que nos ocupa.


Pero ciñéndonos al modelo seleccionado, entenderemos que el cuidado paliativo acontece cuando existe una situación de salud que debe paliarse (mitigarse, atenuarse o suavizarse), patológica o no, de la que no se espera mejoría y que irrevocablemente desencadena la muerte.


Esta situación se convierte en un factor condicionante de especial relevancia, pues condiciona la agencia de autocuidado (la capacidad para cuidarse a uno mismo), con una evolución limitante, y la demanda de autocuidado (la cantidad de cuidados que cada quien requiere en un momento determinado) con una evolución en aumento tanto por el número como por su complejidad.


Además, esta situación de salud paliativa condiciona, a su vez, cualquier requisito de autocuidado. Es decir, afecta a la respiración, a la provisión de agua y alimentos, a la higiene, a la actividad y el descanso, al equilibrio entre la soledad y la interacción social, a la capacidad de prevenir peligros y a la propia normalidad de la persona. Por si esto fuera poco, bloquea el desarrollo habitual de la etapa vital en la que la persona se encuentra dejando como etapa de progreso (como ya se ha comentado) la muerte. Y, por último, dado el contexto en el que se etiqueta de patología cualquier atención sanitaria, no es de extrañar que se vean afectados, a su vez, por nuevas demandas de cuidados subsidiarias de la atención «médica» tanto por medidas de diagnóstico como de tratamiento.


No obstante, el modelo no se queda ahí. Si contemplamos el entorno de la persona en situación de salud paliativa, el entorno de las personas que acompañan (en especial el cuidador principal y su familia), nos encontramos ante una situación que afecta al desarrollo de dichas personas y a la satisfacción de sus propios cuidados al transferir parte de su capacidad de cuidado hacia la persona afectada.


En todos los casos descritos, como sabe cualquier enfermera, se producirá tarde o temprano una situación de déficit de autocuidado (en la persona en situación paliativa) o de déficit de cuidado dependiente (en sus cuidadores).


Y así por fin llegamos a comprender (y sin esta comprensión la metodología carecería de sentido) que es en estas situaciones de déficit en las que cobra importancia el método de cuidado enfermero, pues toda situación de déficit es susceptible de ser diagnosticada (en un entorno preventivo o terapéutico de la misma), siendo además sobre esos diagnósticos sobre los que pivotará el plan terapéutico del cuidado.









Regulación de los cuidados


Muchos han sido los cambios normativos que se han ido produciendo en los últimos años con la finalidad de regular los cuidados que se prestan a la población española:




1. La Ley de Ordenación de las Profesiones Sanitarias, que sitúa al enfermero como máximo responsable de los cuidados de enfermería.


2. El Real Decreto en el que se establece la estructura de las enseñanzas universitarias y se regulan los estudios universitarios oficiales de Grado: que indica que un graduado en enfermería debe adquirir las competencias diagnósticas ligadas a su disciplina, así como la terapéutica derivada de la misma.


3. El Real Decreto sobre Especialidades de Enfermería: que explicita los ámbitos en los cuales las características del cuidado condicionan el diagnóstico y el tratamiento.


4. El Real Decreto que aprueba el conjunto mínimo de datos de los informes clínicos en el Sistema Nacional de Salud: el más reciente y que ratifica los cambios normativos anteriores al establecer que debe quedar siempre constancia de la enfermera responsable de los cuidados de cada ciudadano, así como de la metodología empleada.





Todas estas regulaciones garantizan el presente y el futuro de los cuidados sanitarios que recibe la población pues una vez definidas las responsabilidades profesionales de acuerdo a su función, todas las normativas coinciden en situar el proceso de atención de cuidados, tradicionalmente denominado metodología enfermera como el método garante de la clínica enfermera.


No es objeto de este capítulo detallar pormenorizadamente los elementos de dicho proceso (valoración, diagnóstico, planificación y ejecución), ni de las distintas taxonomías que lo sustentan, pero sí es conveniente poner el foco de atención en que todas las normativas, incluidas las impugnaciones realizadas por la Organización Médica Colegial de España y finalmente desestimadas, sobre la capacidad de diagnóstico que los estudiantes de enfermería adquirirían en los estudios de grado, sitúan su centro sobre el diagnóstico del cuidado como el elemento clave del proceso asistencial.


La visibilidad de este hecho, a pesar de los numerosos obstáculos que se han debido salvar y que requerirían de un análisis mucho más preciso, tanto de su naturaleza como de su procedencia, queda patente con especial consistencia en la plasmación que de la metodología enfermera se hace en el Real Decreto de 3 de septiembre antes mencionado.


Por primera vez se explicita la necesidad, no sólo de dejar constancia de los cuidados prestados a los usuarios del Sistema Nacional de Salud, sino también de puntualizar el motivo diagnóstico que justificó dicho tratamiento.


Y esto debe formar parte tanto del informe de cuidados de enfermería como de la historia clínica resumida, lo que se traduce en que el motivo diagnóstico del cuidado y el tratamiento llevado a cabo no son un apéndice de la historia clínica sino un elemento más de ella.


Como detalles técnicos, es importante resaltar la forma en que dicha información debe quedar registrada, tal y como se extrae resumidamente en la tabla 1-1, porque ello condicionará las características que deberán tener los sistemas de información sanitaria en un futuro, así como la organización asistencial y, lo que es más importante, la responsabilidad profesional de cada enfermera desde su entrada inexorable en vigor.




Tabla 1-1 Formato de datos de cuidados en la historia clínica


[image: image]
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Visto lo visto, la utilización de la metodología de enfermería en el contexto de la atención de cuidados paliativos o en cualquier otro tipo de atención de cuidados ha pasado a ser una realidad que cambiará la relación entre la enfermera y las personas a las que cuida.









Garantizar los cuidados


No obstante, son de especial relevancia las necesidades que dicha normativa plantea y, para hacerse una idea de cuáles son, debería servir el siguiente boceto argumental:




1. Cualquier usuario debe tener una enfermera responsable, lo que significará cambios organizativos importantes, sobre todo en instituciones hospitalarias o residencias de cuidados.


2. Como indica el Real Decreto, toda persona debe poseer una valoración con un modelo de cuidado de referencia en el que se indiquen los resultados clínicos significativos.


3. Del mismo modo, debe quedar constancia del juicio enfermero que justifique la atención a las personas y que fundamentará la revisión de los casos, tal y como sucede para otras disciplinas.


4. La planificación y ejecución de los cuidados debe quedar claramente reflejada y fundamentada en los elementos anteriores, siendo la enfermera responsable quien deberá responder de la fundamentación clínica de lo registrado y de lo no registrado (que en términos legales será lo pensado y lo no pensado más allá del tradicional hecho y no hecho).


5. Ya no se podrá obviar el elemento diagnóstico ni en la clínica ni en los sistemas de información de cuidados, pues contravendría la normativa que permitirá el conocimiento de las necesidades de salud de la población, así como a cada persona atendida por una enfermera el motivo por el que es tratado.


6. Los sistemas de registro clínico, que simulan elementos de ayuda al proceso asistencial, no pueden continuar haciendo que el profesional deje por escrito la ausencia de un juicio clínico, o que rubrique juicios clínicos estandarizados alejados de la clínica real de sus pacientes (pues será cada enfermera la responsable última de lo que se registre y no quien diseñó un programa informático o una hoja de registro).





La metodología enfermera no es algo transversal a la atención paliativa, o de otra índole. Es esta metodología la que vertebra la provisión de cuidados a los ciudadanos desde modelos disciplinarios propios.


Se ha asumido un gran compromiso al crearse un espacio de desarrollo al que debe darse respuesta, ya no con intentos o proyectos aislados como en el pasado, sino con un enfoque general pues así lo exige el ámbito regulador del objeto que debe tratarse.


Por encima de todo se encuentran cada enfermera y las personas a las que trata: ellas son la máximas responsables de ver lo que se debe ver en el ámbito del cuidado, identificarlo y diagnosticarlo para ayudar a que cada persona solucione, o en caso de imposibilidad, palie las limitaciones de cuidados que cada situación vital le plantee.


De no ser así, las enfermeras continuaremos «paliando», en el sentido de ocultar, la atención de los cuidados.


En este recorrido hemos intentado abordar el núcleo de la fundamentación disciplinaria del cuidado paliativo, así como la fundamentación profesional del modelo de cuidado y de lenguaje que lo sustenta asistencialmente (la clásicamente denominada metodología enfermera y sus taxonomías). El reto en una obra tan importante ha sido satisfecho, ahora es el momento de que cada lector profundice en la comprensión de lo expuesto y, sobre todo, que lleve a la práctica lo expuesto.


Es el compromiso profesional y la responsabilidad legal por ser lo que se es: enfermera.
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Autoevaluación







1. La comprensión del cuidado recae en:



a. Disciplinas distintas de la enfermería.



b. La organización institucional del cuidado de enfermería.



c. La reglamentación laboral de la enfermería.



d. Opiniones profesionales.



e. Filosofías, modelos y teorías de la disciplina enfermera.


Correcta: e. El cuidado humano se explica mediante filosofías, modelos y teorías que se formulan para su explicación y éstas han sido realizadas desde la disciplina enfermera. La aproximación al cuidado que se realiza desde otras disciplinas o desde cómo se organizan las enfermeras o desde cómo es su trabajo no se corresponde con un modelo del cuidado humano, sino más bien con una explicación de una o varias realidades profesionales.


2. La parte del concepto de «paliativo» que afecta al cuidado es:



a. El cuidado que sirve para mitigar, suavizar, atenuar.



b. El cuidado que justifica determinados tratamientos.



c. El cuidado que encubre los problemas.



d. El cuidado que disimula la realidad.



e. El concepto paliativo no guarda relación con el cuidado.


Correcta: a. Se extrae del propio concepto de paliativo de la Real Academia Española y del concepto del cuidado que nunca es: «justificar un tratamiento» ni «encubrir problemas» o «disimular la realidad».


3. Las características de evolución del cuidado en una persona cuya situación pueda ser considerada clínicamente como paliativa son:



a. Aumento de la demanda y de la agencia de autocuidado.



b. Aumento de la demanda y disminución de la agencia de autocuidado.



c. Disminución de la demanda y de la agencia de autocuidado.



d. Disminución de la demanda y aumento de la agencia de autocuidado.



e. El estado paliativo no afecta a la condición de cuidados de la persona.


Correcta: b. La evolución temporal de este tipo de situaciones es que se produzca un incremento de las necesidades de cuidados de la persona a la par que se produce un decremento de su capacidad para poder satisfacer dichas necesidades.


4. Los requisitos que se verán afectados en una persona cuya situación pueda ser considerada clínicamente como paliativa son:



a. De autocuidado universal.



b. De desarrollo.



c. De desviación de la salud.



d. Todos los anteriores.



e. Ninguno de los anteriores.


Correcta: d. En estas situaciones todos los tipos de requisitos se ven afectados.


5. La situación susceptible de ser diagnosticada como problema de cuidados es:



a. Cuando la demanda de autocuidado es menor que la agencia del mismo.



b. Cuando aparece un nuevo diagnóstico médico.



c. Cuando existe un déficit de autocuidado.



d. a y c son correctas.



e. b y a son correctas.


Correcta: d. La respuesta d incorpora las dos respuestas que son correctas y excluye la incorrecta: la aparición de un nuevo diagnóstico de otra disciplina no es condición sine qua non para la aparición de un problema de cuidados.
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Capítulo 2 La muerte, diferentes actitudes. Breve recorrido histórico en Occidente
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Objetivos de aprendizaje







• Conocer brevemente las diferentes visiones de la muerte a lo largo de la historia en Occidente.


• Tomar conciencia de la visión de la muerte en la sociedad actual.












La muerte y el ser humano








«Ésta es una historia sobre LA VIDA y las tormentas, sobre las semillas que plantamos en primavera, las flores que florecen en verano, y las cosechas del otoño. Sobre LA MUERTE que a veces llega demasiado pronto y para alguna gente llega tarde.»


E. Kübler-Ross. Carta para un niño con cáncer.





El hombre no ha dejado nunca de reflexionar sobre la muerte, su origen, sus causas, su significado y sus consecuencias, porque la muerte es, sin duda, un tema humano. El filósofo Schopenhauer refiere en su libro El mundo como voluntad y representación (1818) que «si nuestra vida estuviera exenta de dolores y no tuviera límite, es lo probable que a nadie se le ocurriera preguntarse por qué existe el mundo y por qué es tal como es; todo esto se explicaría por sí solo».


Excavaciones y estudios de paleontólogos y arqueólogos han probado, como queda demostrado con el hacha funeraria de «Excalibur», el homínido en China, llamado Sinanthropus pekinensis, la existencia de la mente simbólica del hombre. La muerte es, quizás, el rasgo más cultural del ser humano. Desde que éste entierra a sus muertos puede decirse que se distingue del resto de las especies; introduce la racionalidad en el proceso físico de la naturaleza, siendo consciente de que es un ser distinto dentro de la escala zoológica. El animal crece, envejece y tras esto muere. El hombre también, pero con unas diferencias:





El hombre es el único animal que sabe que envejece.


El hombre es el único animal que sabe que va a morir.


El hombre es el único animal al que le duele la vejez y le teme a la muerte.





El estudio sistemático de cremaciones y tumbas ha permitido hacer aproximaciones sobre la morbilidad, mortalidad y esperanza de vida de estos pueblos. El filósofo Toynbee nos dice a este respecto: «… si nuestros arqueólogos hubiesen tenido acceso sólo a los utensilios que la gente utilizaba en la vida y no a ninguno de los que utilizaban los muertos, nuestras evidencias para la historia de la cultura previas al alfabeto habrían sido harto más exiguas.»


Y Camus decía en su relato La Peste que «…el modo más cómodo de conocer una ciudad es averiguar cómo se trabaja en ella, cómo se ama y cómo se muere».


Todo ello nos ofrece una muestra evidente de la importancia que tiene la muerte en nuestras vidas, paso importante y comparable con lo que puede ser el nacimiento de un ser humano. Así es descrito por E. Kübler-Ross: «… la muerte, la culminación de la vida, el tránsito, la despedida antes de entrar en otro lugar; el fin, antes de otro principio. La muerte, la gran transición.» (Los niños y la muerte).


El hombre, sin embargo, nunca consideró ambas cosas de igual modo (sirva de referencia el cuadro de La muerte y la vida como antagonistas de H. Baldung sobre las edades y la muerte). Ante la muerte siempre se ha mostrado ambiguo, en cuanto a que ésta no puede ser evitada y sin embargo es rechazada. La muerte continúa teniendo el carácter de tabú que siempre ha poseído a lo largo de la historia.


El hombre actual propone una auténtica negación de la muerte; así, la premisa de «el hombre es mortal» que en otros tiempos tuvo un peso tal como para fundamentar un juicio a priori, hoy podría ser desbancada por la de «el hombre muere», de forma accidental, por no seguir las pautas de salud indicadas, porque la ciencia médica aún no ha encontrado la solución al problema que provocó la muerte, en consecuencia podríamos decir que en la actualidad no somos mortales sino que morimos de algo.









La muerte y la sociedad. Actitudes ante la muerte a lo largo de la historia de occidente


La muerte, como el amor, han sido los temas por excelencia a los que los poetas han dedicado ríos de tinta y los pintores de diferentes culturas han representado en piedra, papel o lienzo.


Cada pueblo, cultura o civilización tienen su propio punto de vista sobre la muerte, su propia concepción, y en paralelo a ella se desenvuelve un sistema en el que integra todos sus contenidos significativos: valores, creencias, ritos o costumbres.


El antropólogo francés Thomas, en el año 1975, estudió las características de la muerte en la sociedad occidental en relación a la cultura negro-africana y puso de manifiesto importantes diferencias (tabla 2-1).


Tabla 2-1 Características de la muerte en la sociedad occidental en relación con la cultura negro-africana






	Temática

	Civilización negro-africana

	Civilización occidental






	Actitud ante la vida

	Promoción de la vida bajo todas sus formas (biológica, sexual, espiritual)

	Desprecio de la vida. Sociedad mortífera (mata o deja morir)






	Respeto del cuerpo: ritmo como lenguaje del cuerpo

	Actitud equívoca hacia la significación del cuerpo






	Actitud ante la muerte

	Aceptación y trascendencia. Desplazamiento (en el límite, neurosis)

	Angustia más o menos reprimida. Negación (en el límite, psicosis)






	Integración de la muerte como elemento necesario del circuito vital (muerte ontológica)

	Huida de la muerte ontológica en favor de la “muerte accidente” que la ciencia podrá suprimir






	Muerte ideal “buena muerte”

	Muerte ideal: “muerte bella”






	Actitud hacia el moribundo

	Maternal y de seguridad. El grupo se hace cargo

	Se muere solo, frecuentemente en el hospital: sin ayuda ni asistencia






	Actitudes de cara a los difuntos y a los supervivientes

	Importancia del duelo y de los ritos. Numerosos tabúes

	Duelo escamoteado. No hay tabúes






	Omnipresencia de los muertos. Prestigio del ancestro. Reencarnación eventual…

	Muerte obsesiva o muerte rechazada






	El cementerio no tiene importancia, pero existe el culto de los ancestros

	Cementerio descuidado o fetichismo de la tumba






	Pedagogía de la muerte

	Permanente, desde los primeros años de vida

	Sin pedagogía oficial







Fuente: Thomas, Antropología de la muerte.


La muerte genera en la sociedad una gran variedad de actitudes. Hay sociedades que intentan tapar y difuminar mediante eufemismos y estereotipos la realidad de la muerte, y otras, como es el caso de los torajas en Sulawesi (antes llamadas Islas Célebes) en Indonesia, que se podría decir que viven para ella. Su cultura destaca por los largos procesos funerarios y enterramientos en cortados, donde colocan en plataformas como si se tratase de balcones, las efigies de los difuntos denominadas Tau-Tau.


Podríamos diferenciar situaciones históricas: en un extremo podríamos hablar de la sociedad actual occidental en la que predomina el triunfalismo, la competitividad, y el vivir el aquí y el ahora sin pensar en la segura muerte, y en el otro extremo pondríamos a la sociedad egipcia, como un pueblo que organizaba su vida en función de la muerte.


Desde una perspectiva histórica, el sociólogo francés Ariès concibe que pudiéramos distinguir diferentes períodos en la historia de Occidente en cuanto a la percepción con respecto a la muerte.






Del siglo VI al siglo XII



Los difuntos son seres familiares y el hombre es el maestro de su muerte, que no es experimentada como una interrupción de la continuidad del ser.









Del siglo XII hasta el siglo XV



Predomina el amor visceral por las cosas y el sentido de la biografía, por lo cual la muerte es percibida como la pérdida del «yo».









A partir del siglo XVI



El difunto fascina, pero los cementerios empiezan a alejarse del centro de las ciudades; de este modo la muerte se siente próxima y lejana.









En el siglo XIX



La característica principal es la del rechazo patético de la muerte del otro, demostrándolo a través de ruidosos duelos y un cierto «culto de cementerio».









En el siglo XX y en lo que llevamos de siglo XXI



La muerte es «inversée», se generaliza el rechazo hacia el duelo y los difuntos. El hombre deja de ser el «maestro» de su muerte y la encomienda a los profesionales (funerarias, servicios de tanatología, entre otros).












Reflexiones sobre las consideraciones actuales del morir






Ocultamiento de la muerte


La mentalidad del siglo XX registró un cambio más, la muerte se convierte en algo prohibido. La nueva actitud comienza por un deseo de no alarmar al enfermo, al que se le oculta su suerte. El ocultamiento de la muerte se presenta incluso como un deber moral porque se ha de preservar la felicidad, algo heredado del siglo XIX.


Lo que antes era una obligación para el médico, esto es, el hecho de informar primero al paciente sobre todo su proceso (deber médico en la Edad Media), en la actualidad puede considerarse un «problema clínico».









La realidad de la muerte. No somos inmortales


Por otro lado, con el aumento de la esperanza de vida, que en los países desarrollados está en 75-80 años, muchas enfermedades infecciosas antes mortales han desaparecido, como la viruela, y otras han aparecido como el sida, que en la actualidad es más crónica que mortal en el mundo desarrollado; ha disminuido la mortalidad infantil… pero, sin embargo, esta prolongación de la vida no nos hace INMORTALES, sino que tenemos que pagar un precio y éste es el aumento de la incidencia de enfermedades crónicas e invalidantes (envejecimiento, cáncer, enfermedades degenerativas del sistema nervioso, arteriosclerosis, osteoporosis, insuficiencias orgánicas, etc.).


Lo que bien es cierto es que todos pasamos por ahí, la muerte forma parte de la vida:





«Es la puerta de la comprensión de la Naturaleza humana, de la lucha y supervivencia humana y, en última instancia, de su evolución espiritual. Muestra las claves del PORQUÉ y el DÓNDE, y la finalidad última de la vida con todos sus sufrimientos y toda su belleza.»


E. Kübler-Ross. Los niños y la muerte








«Pero es a mí a quien quieres, no te has equivocado


Es a mí, lo sé, llevo ya largo tiempo esperando


Pero comprende que mi ego no esté aún preparado


La inmortalidad no existe, ¿pensar en ella es pecado?








Pero en realidad ser inmortal no quiero,


En verdad te digo que quiero ya marchar,


Llévame al cálido regazo de tu cielo.


Ya no tengo ni frío, ni miedo de volar.»


M.B. Martínez Cruz. Es a mí





La muerte existe y podríamos preguntarnos: ¿es bueno que exista?, ¿debemos luchar contra ella?


Así contestaba el escritor Antonio Gala al periodista Jesús Quintero a la pregunta:





«–¿Usted viviría mil años?


–No viviría mil años porque me parece que la muerte no está mal pensada. La muerte da intensidad y vehemencia a la vida. La inmortalidad nos haría sentarnos, acomodarnos. Con mil años por delante, siempre diríamos: lo haré el siglo que viene, lo haré dentro de un par de siglos…»







Turoldo en su libro La muerte del último teólogo apunta una hipótesis sobre una isla en la que la muerte no existe, sí el envejecimiento y la enfermedad. Llegado un punto, las personas empezaron a pedir y a desear la muerte; invocaban así a Dios:





«Señor, mándanos la muerte, la gran muerte, la bella muerte…»





La fantástica obra del escritor José Saramago Las intermitencias de la muerte relata cómo en un país la muerte decide desaparecer; todos entran en euforia, pero pronto pasan a la desesperación y al caos, dado que las personas ya no mueren pero el tiempo continúa pasando, y el destino del ser humano es una vejez eterna. El libro relata las maneras de forzar a la muerte para que mate aunque no quiera.


La idea de luchar con la muerte pierde fuerza si se empieza a pensar en el verdadero enemigo, la enfermedad, el dolor y ante todo el sufrimiento, que es el que deberíamos combatir: «No es la muerte, sino la enfermedad, el verdadero enemigo» (Nuland).


Epicuro afirmaba que: «La muerte no es nada para nosotros. Cuando se presenta nosotros ya no somos». No siendo un mal en el momento en el que se presenta, menos daño puede hacer mientras estamos vivos y sólo la presentimos. En ese caso es el temor y la angustia la fuente del sufrimiento, y no la muerte. La actitud que sigue el sabio Epicuro es la de vivir de un modo razonable en lugar de desperdiciar el tiempo que tenemos anhelando un tiempo de vida infinito que nunca lograremos alcanzar.









Cambios en la orientación. De lo espiritual a valores científico-técnicos


En la actual cultura occidental se ha experimentado un cambio de la orientación espiritual de la vida y la muerte hacia valores científico-técnicos, económicos y de interés. Muchos enfermos incurables sufren una especie de contrasentido al sentirse sorprendidos por una asistencia médica más interesada por el buen funcionamiento de su cuerpo que por sus preocupaciones, síntomas y prioridades actuales.


Además, el proceso de morir se ha desplazado desde la familia y el hogar hasta los profesionales sanitarios y los hospitales, de tal manera que aproximadamente el 90% de los fallecimientos en una población urbana se producen en instituciones hospitalarias. El alto nivel científico alcanzado en las técnicas de reanimación y procederes para mantener vivas a las personas ha hecho que la muerte deje de contemplarse como un fenómeno supernatural para convertirse en un «accidente» que, de alguna forma, puede ser controlado por el hombre. Buena muestra de la actual «negación» de la muerte es la existencia del movimiento criogénico en EE.UU.


La muerte «normal» ha sido borrada de nuestros proyectos, de nuestro lenguaje, de nuestros niños, de nuestras casas y de nuestras actividades. Se considera «de mal gusto» hablar de ella.


Los hospitales actuales son estructuras dotadas de una sofisticada tecnología, personal sanitario altamente cualificado, técnicos auxiliares… y ¿para qué sirve todo ello cuando el enfermo no es curable?, ¿están preparados el hospital y su personal sanitario para «cuidar» al enfermo que no se puede «curar»?, ¿se le aplica la misma metodología de la medicina curativa, intentando mantenerlo vivo a costa de todo, a pesar de que suponga un sufrimiento añadido?


Federico de Montalvo, en Muerte digna y constitución: los límites del testamento vital refiere que: «si la medicina cree que su finalidad más importante es salvar a las personas de la muerte, nunca lo logrará. Es una partida en la que la muerte se lleva todos los triunfos. Por ello la batalla principal debe ser luchar con la muerte prematura y no contra la muerte en la vejez. Además esta lucha contra la muerte provoca que el individuo pierda algo que siempre le ha pertenecido, el momento de su muerte.»


La formación médica y de enfermería sigue orientada a curar, no a cuidar al enfermo. Realmente es notable que en la universidad no se dedique una parte del programa a discusiones éticas referentes al tratamiento de enfermos en situación avanzada y al final de su vida y al modo de transmitir al paciente y a la familia el diagnóstico, el pronóstico y el cuidado de la enfermedad.


La enfermera ejerce su profesión en instituciones cimentadas en el modelo biomédico y curativo, lo que provoca que lo humano se reduzca a una expresión biológica, alejando su trabajo de la visión humanista y holística del cuidado.









Necesidad de cambiar el modelo


Hay que dar oportunidad al enfermo de gestionar su muerte y no sólo su vida. Cuando un paciente quiere morir y pide ayuda es porque se encuentra en unas condiciones que considera peores que la propia muerte. Estas condiciones suelen deberse a síntomas físicos (dolor, disnea, obstrucción intestinal, etc.), a problemas psicoemocionales (marginación, abandono, soledad, entre otros) o, simplemente, a un sufrimiento intolerable de falta de sentido de la vida y vacío existencial.





«Si no podemos dar días a la vida, demos vida a los días» (Claude Bernard).


«Considerar que no puede ayudarse con nada al enfermo no tiene excusa y, raras veces, o nunca, es verdad» (Smithers, 1960).





La incertidumbre, el miedo y la ausencia de expresión de sentimientos hacen que los pacientes y sus familias estén ansiosos y sometidos a un gran estrés. Las familias dan por sentado que el enfermo no soportará la verdad, pero ignoran que ya lo sabe y está solo soportando su peso.


Existe un rechazo institucional al muerto o al que va a morir. El hospital y el personal sanitario imponen al moribundo lo que ya identificaron dos sociólogos norteamericanos, Glaser y Straus, como el «estilo aceptable de morir», esto es, que el paciente sepa o no que va a morir no debe demostrarlo, además debe controlar su dolor y su pena, debe confiar en su médico, seguir sus instrucciones, aceptar los cuidados de enfermería, mostrarse esperanzado y ser buen compañero; en definitiva, molestar lo menos posible y no dar lugar a escenas que puedan perturbar la serenidad del hospital.


En cuanto a nuestras generaciones más jóvenes, hay estudios que verifican que la muerte cada día se ve más lejana, pero al preguntar sobre ella sigue inquietando.


El alejamiento de la muerte en nuestra sociedad viene dado también por cambios en los ritos funerarios actuales que están teñidos por aspectos negativos. Existe un negocio alrededor de ella, cuando se piensa en él puede parecernos desagradable. Carlos Cobo Medina refiere que «el negocio funerario toma en ocasiones carices que asquean. La competencia es muy fuerte y el asalto de los agentes de las funerarias a las familias se da ya en los pasillos de los velatorios de los hospitales. Es patético ver coincidir el duelo con la tramitación económica de la muerte». Nos dice Luis Carandell, «el gran negocio de la muerte se hace, más que con los muertos, con los vivos», porque existen en nosotros sentimientos de culpa, vanidad y soberbia, y por supuesto, el qué dirán, es éste el comportamiento que genera el despilfarro económico: «…la menor familiaridad con la muerte, esta actitud hierática que adoptamos ante ella y que se deriva de la separación de nuestro mundo con el mundo de los muertos, es precisamente lo que permite convertir la muerte en un negocio.»


El negocio funerario mueve cada año en España entre 665 y 800 millones de euros, «y sabemos bien que el negocio tiene cerebro pero no tiene corazón» (M. Gómez Sancho).
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Autoevaluación







1. Sobre la muerte:



a. El hombre no ha dejado nunca de pensar y reflexionar.



b. El hombre no empezó a pensar en ella hasta el siglo XII.



c. Es, quizás, el rasgo más cultural del ser humano.



d. No es algo que le haya preocupado al hombre a lo largo de la historia.



e. a y c son correctas.


Correcta: e. El hombre no ha dejado nunca de pensar y reflexionar sobre la muerte, su origen, sus causas, su significado y sus consecuencias; porque la muerte es, al fin y al cabo, sin duda, un tema humano.


2. El hombre, en el mundo occidental, ha considerado que la muerte:



a. Es un hecho comparable al nacimiento.



b. En la historia de Occidente siempre como ha sido un hecho que se debe aceptar.



c. Se ha mostrado ambiguo, en cuanto a que ésta no puede ser evitada y sin embargo es rechazada.



d. Ya no tiene el carácter tabú que antes pudo tener.



e. a y b son correctas.


Correcta: c. Es E. Kübler Ross la que nos habla de considerar la muerte como algo comparable al nacimiento, la humanidad en general nunca lo consideró así, muestra de ello puede ser el cuadro H. Baldung sobre las edades y la muerte. Se muestra ambiguo, ésta no puede ser evitada y a la vez es rechazada, soportando el carácter de tabú más acusado en el último siglo.


3. Las diferentes culturas:



a. Comparten las mismas ideas sobre la muerte.



b. Comparten los mismos ritos.



c. a y b son ciertas.



d. Tienen su propio punto de vista sobre la muerte, su propia concepción.



e. Es necesario que todos tengan los mismos ritos.


Correcta: d. Cada pueblo, cultura o civilización tienen su propio punto de vista sobre la muerte, su propia concepción, y en paralelo a ella se desenvuelve un sistema en el que integra todos sus contenidos significativos: valores, creencias, ritos y costumbres.


4. El antropólogo francés Thomas en 1975 estudió las características de la muerte en relación a:



a. La cultura negro-africana.



b. La cultura de los Torajas.



c. La cultura india.



d. La cultura europea y la del continente americano.



e. Todas son ciertas.


Correcta: a. El antropólogo francés Thomas, ya en el año 1975 estudió las características de la muerte en la sociedad occidental en relación con la cultura negro-africana poniendo de manifiesto importantes diferencias.


5. El sociólogo francés Ariès concibe que podríamos distinguir diferentes períodos en la historia de Occidente en cuanto a percepción con respecto a la muerte:



a. En el siglo XIX el hombre es el «maestro» de su propia muerte.



b. En el siglo XX la muerte es «inversée».



c. Del siglo VI al XII se rechaza de un modo patético la muerte del otro.



d. En el siglo XX predomina el amor visceral por las cosas y el sentido de la biografía



e. a y b son ciertas.


Correcta: b. En el siglo XX y en lo que llevamos de XXI la muerte es «inversée», se generaliza el rechazo que hay hacia el duelo y los difuntos. El hombre deja de ser el «maestro» de su muerte y la encomienda a los profesionales (funerarias, servicios de tanatología, etc.).
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Capítulo 3 Historia y filosofía de los cuidados paliativos




María Teresa García-Baquero Merino, María Belén Martínez Cruz







Objetivos de aprendizaje







• Examinar críticamente −valorándolos− la filosofía y el desarrollo de la provisión y servicios de los cuidados paliativos y cómo el trabajo y la visión de Cicely Saunders han transformado no sólo la atención al final de la vida sino también la práctica clínica en todo el mundo.


• Entender que el concepto contemporáneo de atención al final de vida tiene sus orígenes en el movimiento de los hospice modernos y cómo ha mejorado la atención universalmente, aunque aún no estén universalmente disponibles.












Origen de la filosofía de los cuidados paliativos


La historia del cuidar es tan antigua como la humanidad. El medioevo impulsó una cierta «institucionalización» de la acogida en la figura de los hospicios medievales, puntos estratégicos donde podían descansar los peregrinos. De ellos, y de la actividad que supieron acoger, arranca la filosofía de raíces judeocristianas de la que fluye el movimiento de los cuidados paliativos modernos.


Es necesario reconocer con Isaac Newton que, «si podemos ver más allá y mejor, es porque nos hemos puesto de pie sobre los hombros de gigantes». Éste es el caso de Cicely Saunders, detonante del cambio de paradigma en la atención sanitaria global. Afortunadamente, ella nos ha hecho incapaces de ignorar las condiciones que hacen sufrir a aquellos cuyas voces quedan enmudecidas.


Sus grandes estrategias se sustentan sobre sólidas columnas:




• Fluidez en la comunicación entre enfermo, familiares y profesionales para no llegar al aislamiento y a la falta de confianza.


• Control adecuado de síntomas basado en una valoración impecable.


• Reconocimiento y atención de las necesidades psicológicas y espirituales que no serán nunca más ignoradas.


• Y, sobre todo, la evolución certera que –habiendo partido de un modelo reduccionista− ella nos ha traído a una perspectiva del cuidado de la persona como un todo.





La fundadora de este movimiento, más que innovar, reformó sin detenerse una vez que había decidido embarcarse en la tarea de aliviar el sufrimiento. Para ello contaba con características muy necesarias en cualquier enfermera, como son una legendaria determinación (y visión); una gran calidez humana y entusiasmo en su trabajo; una segura humildad conjugada con la confianza de saber que lo que hacía merecía la pena; un gran sentido del humor y una insaciable curiosidad, y por último, una envidiable atención al detalle.


Esta mujer resiliente y visionaria, ya en su papel de enfermera, ya como trabajadora social, o como médico, dedicó el resto de su vida a la atención de los que estaban al final de la suya, y motivada, supo poner en marcha una estrategia para sustentar su idiosincrática visión, respaldada por sus convicciones internas. Su actitud de búsqueda activa junto con el paciente ha puesto de manifiesto la importancia de la atención al proceso, la presencia, y la paciencia con tenacidad y claridad de propósito. Sólo así podemos facilitar al enfermo los recursos necesarios para su último viaje.


Fueron muchos sus confidentes y asesores, pero brillan con luz propia las figuras de tres hombres polacos por la influencia formativa que ejercieron sobre ella y que alimentaron una ambición de singulares proporciones, llevando a una monumental transformación del conocimiento profesional en este ámbito, así como las actitudes y comportamientos necesarios para conseguirlo.


Fue la suya una auténtica determinación para llevar a cabo planes, materializar ideas… sin importarle los esfuerzos necesarios. Determinación que queda patente en su gran logro físico que existe para promover y facilitar cuidados paliativos compasivos de la máxima calidad: el Hospicio de St. Christopher’s, fundado en 1967. Esta, su obra −pionera en este campo− enlaza expertamente el control del dolor y sintomático en general, con cuidados compasivos, formación e investigación clínica.


La filosofía de esta obra, encarnada en una institución de renombre mundial, queda bellamente recogida en palabras de una enfermera irlandesa escritas en el año 1962:





«Ha sido maravilloso que los que sufren gran dolor puedan ser liberados del mismo, y a la vez permanecer alerta. Que se pueda preservar la personalidad y la dignidad hasta el final y que usted haya encontrado una auténtica respuesta al problema del deseo de quien quiere morir por miedo al dolor y al abandono. ¡Qué esperanza nos ha dado usted a todos los profesionales, pero sobre todo a las enfermeras!».












Algo de historia


Hasta 1980, la Organización Mundial de la Salud (OMS) no incorpora oficialmente el concepto de cuidados paliativos y promueve el programa de cuidados paliativos como parte del programa de control de cáncer. Data de 2002 la última definición que la OMS hace de cuidados paliativos:


«Cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros síntomas acompañantes y la consideración de los problemas psicológicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la máxima calidad de vida posible para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos específicos».


En los cuadros 3-1 y 3-2 se exponen esquemáticamente los hitos de la historia de los cuidados paliativos a nivel mundial y específicamente en España.





Cuadro 3-1 Historia y desarrollo de los cuidados paliativos en el mundo






Detalles y desarrollo en la historia de los cuidados paliativos


«Antes de iniciar nuestra historia debo decir que el colectivo profesional sanitario de las enfermeras lleva cuidando enfermos, en situación terminal o no, desde el comienzo de su existencia. Desde aquí, todos los que nos hemos incorporado después a la tarea de cuidar además de curar, las rendimos nuestro más sincero homenaje». J. Sanz Ortiz. Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (Santander).









Los orígenes






Edad Media


Con el influjo de la cultura cristiana. En el siglo IV en Europa, período de Constantino.


Hospes, palabra latina que significa huésped, también se identifica con lugares que acogen a peregrinos; con el tiempo, al acoger a moribundos y enfermos empiezan a asociarse a lugares en los que se cuida. Estaban instalados en rutas transitadas; atendían a viajeros, huérfanos y peregrinos; enfocados más a lo caritativo que a lo curativo. En el siglo XII San Bernardo ya utilizaba la palabra hospice para señalar el lugar al que llegaban los peregrinos.









Siglo XVI-XVII


San Vicente de Paúl, entre 1581 y 1660, crea hospicios en toda Francia destinados a personas con escasos recursos económicos.









Siglo XIX, 1842


Lyon, Francia. Hospice o calvière, creado por Madame Jeanne Garnier a través de la Asociación de Mujeres del Calvario. Primera vez que se denomina como hospice a una institución que cuida a pacientes en fase terminal.









1879


Dublín. Lady’s Hospice, por Mary Aikenhead con las Hermanas Irlandesas de la Caridad.









1893


Londres. St. Luke’s Home for the Dyging Poor, por Protestant Homes. Aquí C. Saunders trabajó 7 años como enfermera voluntaria.









1899


En la ciudad de Nueva York, Anne Blunt Storrs funda el Calvary Hospital.









1905


Londres. St. Joseph’s Hospice. De 1958 a 1965 C. Saunders trabaja e investiga en St. Joseph’s con pacientes terminales como médico, después de haberse formado como trabajadora social.












El origen del movimiento Hospice y el desarrollo en el Reino Unido






1961


Se constituyó la Fundación de Saint Christopher’s Hospice. Trabajan y discuten las bases y objetivos de la actividad del futuro Hospice.









1967


C. Saunders impulsa Saint Christopher’s Hospice en Sydenham. Hogar para enfermos y familias con la capacidad científica de un hospital. Destaca fundamentalmente su visión enfermera.









Desde 1970


Hechos determinantes en el movimiento hospice de Inglaterra:




1. Creación de equipos domiciliarios en 1969, promovido por fundaciones como Macmillan (Macmillan Nursing Service para cuidados domiciliarios) o Marie Curie.


2. Unidades de día.


3. A partir de 1980, equipos de soporte hospitalario.












1987


Se establece la medicina paliativa como especialidad.


Se desarrolla un área de competencias específicas que partió del desarrollo de los estándares de enfermería en cuidados paliativos. Los estándares se definieron en función de lo que denominaron las «7 C»: communication, coordination, control of symptoms, continuity, continued learning, carer support y care of the dying phase. Distinguen tres niveles de competencia. Nivel 1: Foundation; Nivel 2: Intermediate; Nivel 3: Proficient (Especialista).


Los cuidados paliativos actualmente en el Reino Unido abogan por la necesidad de un currículo más amplio de cuidados paliativos en los niveles inferiores, en cursos de grado y en las escuelas, con el fin de preparar a los profesionales para hacer frente al dolor del paciente en situaciones agudas.









1992


La legislación permite la prescripción de un determinado grupo de fármacos a las enfermeras comunitarias.









1999


Una revisión sugiere que la prescripción debe hacerse extensiva a otros profesionales de la salud y las enfermeras que trabajan en otras áreas, los cuidados paliativos.









2003


Se publicaron Nurse prescriptor Form 2003 y nuevas leyes que permitieron la prescripción de una serie de medicamentos controlados, como la morfina, a enfermeras de cuidados paliativos.









2006


Se da a enfermería acceso a la completa British National Formulary y en 2009 se les permite mezclar medicamentos.









2008


Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos Pediátricos.


En Inglaterra se publicó la Estrategia para Cuidados al Final de la Vida.


En Escocia el Gobierno escocés publicó su Estrategia de Morir Bien en el Plan Nacional para los Cuidados al Final de la Vida.


En Gales la Asamblea Galesa acepta la recomendación del Informe del Grupo Planificador de Cuidados Paliativos de Gales, implementando acciones para mejorar el acceso a cuidados paliativos.


2009


La Asamblea del Norte de Irlanda lanzó una consulta para una Estrategia de Cuidados Paliativos y Cuidados al Final de la Vida, de 5 años.









En la actualidad


La mayor parte de los cuidados paliativos en el Reino Unido los proveen las ONG locales. Hay una gran variedad de organizaciones interesadas, que apoyan a los cuidados paliativos y a los hospices en el Reino Unido. Help the Hospices es la organización nacional de la que son miembros los hospicios y unidades de cuidados paliativos británicos. The Nacional Council para cuidados paliativos es una organización que ampara a los cuidados paliativos y trabaja con organizaciones en los sectores públicos, privados y voluntarios.


Las enfermeras de Marie Curie atienden al 40% de los enfermos con cáncer en el Reino Unido.












En Estados Unidos


Enfermería lidera la introducción del movimiento hospice en América en la década de 1970.


Pioneras en programas paliativos y la introducción del trabajo interdisciplinario (Betty Ferrell).






1963


Universidad de Yale. C. Saunders imparte conferencia sobre cuidados globales. Ésta siembra la semilla para el movimiento hospice en Estados Unidos.


Es invitada por Florence Wald, decana de la Escuela de Enfermería de Yale (School of Nursing). Wald pasa un año en St. Christopher’s.









1969


Primeras publicaciones de E. Kübler-Ross. Nueva visión sobre la psicología del paciente y fases emocionales.









1974


Branford, Connecticut. Connecticut Hospice, primer hospice que oferta cuidados en el domicilio. Pioneros en incluir a pacientes con enfermedad no oncológica, como los pacientes con VIH.









1983


Se establece en Estados Unidos el Medicare Hospice Benefit para prestar cuidados paliativos.









1986


Se establece la Hospice and Palliative Care Nursing Association (NPNA), organización reconocida a nivel nacional que da apoyo a las enfermeras de práctica avanzada, enfermeras y auxiliares de enfermería que atienden a las personas al final de la vida y sus familias. Se consigue poner en marcha el Certified Hospice and Palliative Nurse en Estados Unidos.












En Canadá






1974


Primera unidad de cuidados paliativos en Winnipeg, el Hospital de San Bonifacio General.


Semanas después Belfaur Mount inaugura la Unidad de Cuidados Paliativos del Royal Victoria Hospital en Montreal. A Canadá se debe el nombre de cuidados paliativos (1977), por parte de profesionales de Winnipeg y Montreal. El término es más universal, menos ligado a un entorno cultural y permite referirse a todo tipo de programas.









1981


La Fundación de Cuidados Paliativos, Ontario, propone la definición: «son cuidados activos compasivos de los enfermos terminales en un momento en que ya no responden al tratamiento tradicional dirigido a la curación y a la prolongación de la vida y cuando el control de los síntomas, físicos y emocionales, es de suma importancia. Es multidisciplinaria en su enfoque y abarca el paciente, la familia y la comunidad en su ámbito de aplicación.»









1983


Primer instituto universitario de investigación y educación en los cuidados paliativos, Universidad de Ottawa.









1990


Se desarrollan los Estándares de Enfermería en Cuidados Paliativos basados en el Modelo de Cuidados de Soporte (Davies y Oberle).









1991


Se establece la Canadian Palliative Care Association (CPCA); en el año 2001 pasa a llamarse Hospice Palliative Care. Esta Asociación realiza importantes trabajos en el desarrollo de la especialidad de enfermería en esta materia.









1998


Campaña de conciencia pública: lecciones de vida (guías, folletos dirigidos a cuidadores y médicos de familia).









2000


El Comité permanente del senado sobre Asuntos Sociales emite el Informe «Cuidados de calidad del final de la vida: el derecho de todos los canadienses», con 14 recomendaciones clave para la atención al final de la vida.









2001


Se reconoce la especialidad de enfermería en cuidados paliativos con competencias específicas y capacidad prescriptora.









2003


Se aprueba el seguro «Beneficio de Cuidado Compasivo»; con él, el cuidador puede dejar de trabajar durante un tiempo para cuidar.












En Europa


Se inicia a finales de la década de 1970. El desarrollo en Europa es dispar.


Son hitos los trabajos en Milán de V. Ventafridda sobre tratamiento del dolor en el cáncer, el establecimiento de la Asociación Europea de Cuidados paliativos (EAPC) en el año 1988 y el desarrollo de políticas institucionales en algunos países.


Destacar en el año 2004 la Guía para el Desarrollo de la Formación en Enfermería en Cuidados Paliativos en Europa por 4 enfermeras especializadas en educación en cuidados paliativos de Irlanda, Suiza, Bélgica y España (Philip Larkin, Martine de Vlieger, Françoise Porchet y Nuria Gorchs).






Alemania


Desarrollo de equipos específicos en las principales ciudades. En Palliative care in Europe, Franz Josef Illhardt analiza el estado de los cuidados paliativos en Alemania, señalando que no existen diferencias entre sus particularidades y las de los demás países estudiados (Holanda, Bélgica, España, Suecia, Reino Unido e Italia).


En 2004, el Parlamento formó una comisión para estudiar el desarrollo de los cuidados paliativos en países vecinos y proponer un plan específico.


En 2005 se celebró en Aquisgrán el Congreso Europeo de Cuidados Paliativos.


En Westfalia se inicia un proyecto sobre cuidados paliativos pediátricos, dando apoyo a dos centros especializados a partir de los cuales se organizarían redes locales y regionales.









Austria


1997 se incluyeron de forma obligatoria en los programas de pregrado los cuidados paliativos en todas las escuelas de enfermería.


En 2000 los cuidados paliativos se integraron en un plan nacional.


En 2001 se produjo la declaración del Parlamento austriaco que posicionó a la autoridad legislativa contra la eutanasia, así como una declaración tomando posición a favor del desarrollo de los cuidados paliativos.


En 2003 la Universidad de Graz pone en marcha un programa de cuidados paliativos tanto en centro asistencial como en sus aulas.









Bélgica


Crece significativamente este concepto con peculiaridades: es importante la separación entre el cuidado de salud paliativo y el hogar paliativo.


1988. Primer programa de formación estructurado en cuidados paliativos de atención de enfermería. Se ofrece en Bruselas (80 horas).


1991. El Ministerio de Salud extiende la duración de la formación de enfermería en cuidados paliativos a 140 horas.


1994. Un grupo de enfermeras de habla francesa de cuidados paliativos definen las funciones y responsabilidades de las enfermeras de cuidados paliativos en los hospitales y en atención domiciliaria.


Como, en la mayoría de los países europeos, la responsabilidad para el desarrollo de los cuidados paliativos se apoya sobre las enfermeras, sus esfuerzos se ven obstaculizados por la falta de formación de los médicos en la medicina paliativa.









Dinamarca


En el año 2004 una Ley de Hospicio propone los requisitos para la puesta en marcha de un hospicio. La Sociedad Danesa de Medicina Paliativa (DSPAM) se funda en 2001.









Eslovaquia


Escaso desarrollo. 2003, primer hospice. También existe un centro para cuidados paliativos pediátricos y un servicio para cuidados paliativos domiciliarios de adultos. En 2006 se reconoce la especialidad de medicina paliativa.









Eslovenia


Avances lentos a pesar del empuje de la asociación nacional (Hospic), y del Instituto de Desarrollo para Cuidados Paliativos.









Estonia


Escaso desarrollo. Iniciativa de 9 equipos domiciliarios desde 1997.









Francia


La legislación en cuidados paliativos se remonta a 1986, con actualizaciones y revisiones continuas: se reconoce el derecho a los cuidados paliativos, también contiene disposiciones para la educación y formación, así como una indemnización para la familia que solicita permisos de 3 meses para cuidar a un familiar.


Se promulgó en 2002 un programa nacional para el desarrollo de los cuidados paliativos.


Amplia disponibilidad y variedad de servicios gratuitos.









Grecia


Los cuidados paliativos no están desarrollados en comparación con gran parte de la UE, aunque hay una creciente voluntad de avanzar en este ámbito, como lo demuestra la presencia de dos asociaciones nacionales que llevan a cabo el trabajo en la formación, la promoción y el fomento de la atención. Importantes dificultades en la obtención de opioides.









Holanda


Es más tardío. La opinión pública se ha centrado más en los problemas de la generalización de las prácticas de la eutanasia. Muchos autores afirman que esto da lugar a las dificultades de reconocimiento de los cuidados paliativos. Los primeros equipos no se desarrollan hasta principios de la década de 1990, con Zylicik. En un libro publicado en el año 2001 sobre la situación de los cuidados paliativos en los países europeos se especificaba que: «el futuro del cuidado paliativo en Holanda es optimista, aun cuando la coordinación, cooperación, educación y consultación del mismo hayan recibido, hasta el presente, insuficiente atención.»









Hungría


1997. Se inician con ayuda de la Fundación Soros. La Ley Sanitaria de Hungría declaró como derecho humano los cuidados paliativos.


Importante avance en los últimos años, sobre todo por el empeño en la formación por parte de la Hungarian Hospice Palliative Association (HHPA), que proporciona un posgrado de un año para enfermeras, además de cursos para médicos.









Italia


El modelo incide más en la atención domiciliaria. Es común la actividad caritativa hecha por voluntarios y se incrementa la aceptación del cuidado paliativo en el hogar. Crece también la iniciativa del Ministerio de Salud para aumentar el número de hospicios. Existe la seguridad de que la acción paliativa seguirá extendiéndose en los próximos años.


Italia impulsó la Ley Nacional que promueve la formación de Centros Regionales de Cuidados Paliativos con responsabilidades sobre la asistencia, formación e investigación de cuidados paliativos en su área.









Letonia


Se reconocen en el sistema en el año 2004. El mayor problema a abordar es la formación de médicos y enfermeras.









Lituania


Desde 2005, la formación en atención paliativa ha estado disponible en la Kaunas Medical University para médicos, enfermeras y trabajadores sociales.


En 2007 la atención paliativa fue aprobada formalmente y se define como una disciplina por parte del gobierno.









Luxemburgo


En 2008 se realiza el proyecto de Ley para la Atención Paliativa, se desarrolla a la vez que la propuesta parlamentaria sobre la legalización de la eutanasia y la asistencia al suicidio.


No existe acreditación de especialista pero sí numerosos cursos de capacitación para enfermeras, médicos y voluntarios.









Malta


La atención paliativa es llevada a cabo en su mayoría por dos equipos, el Movimiento Hospice Malta (MHM) (hermanada con la Macmillan Hayward-Casa Unidad de Cuidados Paliativos en Inglaterra) y el Departamento de Oncología del Hospital Sir Paul Boffa.









Polonia


Es el único país en Europa del Este con respecto a los cuidados paliativos, que comenzó en la década de 1970, todavía bajo el dominio soviético, y estuvo estrechamente ligado a la Iglesia Católica.


En 1995 se reconoce la especialidad de medicina paliativa. Para Luczak dos grandes influencias: claras recomendaciones de la OMS determinantes para las autoridades sanitarias y el impulso de organizaciones de inspiración católica y otras seculares.









Portugal


1996 se abre la primera unidad de cuidados paliativos en el Instituto Portugués de Oncología. Ha habido un progreso lento. En los últimos años se produce un impulso con un Plan Nacional de Cuidados Paliativos.









República Checa


2004. Un programa de la Open Society presentó un proyecto nacional de cuidados paliativos en el Parlamento.


Se ofrecen cursos de pregrado y de posgrado en cuidados paliativos para enfermería.









Rumania


Escaso desarrollo y dependiente de iniciativas externas internacionales, ejemplo de ello es la Casa Sperantei (Casa de la Esperanza).









Suecia


La población entiende bien los cuidados paliativos desde un cuidado integral. Hay buen desarrollo tanto en soporte a hospitales como cuidados en domicilio.









Suiza


Puntos clave: organización de un día de consenso en 2001 en colaboración con la Liga Suiza contra el Cáncer, encuentro que desemboca en el denominado Manifiesto de Friburgo, que sentó las bases para el desarrollo de los cuidados paliativos.









2007


La Asociación Europea de Cuidados Paliativos publicó unos Estándares para Cuidados Paliativos Pediátricos en Europa. En este momento, el grado de desarrollo de los cuidados paliativos pediátricos es variable entre los distintos países:




• En el Reino Unido, la Estrategia Nacional sobre Cuidados Paliativos en la Infancia proporciona directrices detalladas a los gobiernos locales y servicios proveedores.


• Proyecto Bambino, patrocinado por la Fundación Maruzza y el Ministerio Italiano de Salud, cuyo objetivo es proporcionar a los niños que precisan cuidados paliativos atención en el hogar por medio de redes regionales.


• En Westfalia (Alemania) también existe un proyecto sobre cuidados paliativos pediátricos, dando apoyo a dos centros especializados a partir de los cuales se organizarían redes locales y regionales.


• Rumanía y Bélgica tienen también un notable grado de desarrollo.















En Latinoamérica


Hay cada vez más iniciativas de desarrollo.


En muchos países los sistemas de salud están en una situación de cambio estructural, asociada a las reformas de todo el Estado.


«En América Latina el acceso a tratamientos para aliviar el dolor depende del lugar donde se vive, de la edad y de la enfermedad» (Dr. Roberto Wenk, fundador de la Asociación Latinoamericana de Cuidados Paliativos [ALCP] y Director del Programa Argentino de Medicina Paliativa). «En ciudades grandes el porcentaje de cobertura de pacientes que necesitan cuidado paliativo y lo tienen sería del 10 o 12%. Pero si nos alejamos a zonas interiores o rurales de América Latina el porcentaje cae a cero». Se amplifican las cifras cuando se trata de pacientes con enfermedad no oncológica.






Argentina


1982. El Dr. Roberto Wenk inicia en los hogares el cuidado a pacientes en fase terminal.


1985. Primer programa de cuidados paliativos que comenzó en Buenos Aires con el trabajo de la Fundación Prager-Bild.


1985. Se creó el Programa Argentino de Medicina Paliativa; su base fundamental es la docencia. La Liga Argentina de la Lucha Contra el Cáncer (LALCEC) de San Nicolás colaboró con este programa.


1986. Se realizó la Primera Conferencia Internacional sobre Hospice y cuidados paliativos; asisten Robert Twycross y Geoffrey Hanks.


1994. Se crea la Asociación Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos.


Se inician políticas sanitarias para promocionar los cuidados paliativos.


2011. 3 de marzo. Queda aprobada la especialidad de enfermería en cuidados paliativos en el Boletín Oficial.









Brasil


1944. En la ciudad de Río de Janeiro se conoce lo que podría ser un «primer hospice», el «Asilo Penha», cuya intención era ayudar a los pacientes pobres con cáncer avanzado; en 1968 se crea la «Clínica de Tobías» para atender pacientes en fase terminal.


1980. Se crea un centro de cuidados paliativos, el más grande en Río de Janeiro, en el Instituto Nacional de Cáncer.


1997. Se crea la Asociación Brasileña de Cuidados Paliativos (ABCP).


1998. Iniciativa para incluir programas de cuidados hospitalarios (hospitalarios y en el hogar) en el sistema de salud (SUS).


2002. Se pone en marcha el Programa de Atención del Dolor y Cuidados Paliativos.


A pesar de todas las iniciativas gubernamentales para la implementación de los cuidados paliativos, la puesta en práctica está siendo lenta y no con pocas dificultades.









Colombia


En Colombia desde el Instituto Nacional del Cáncer surgen también equipos de apoyo.









Chile


En 1994 se creó el Programa Nacional de Alivio del Dolor por Cáncer Terminal y Cuidados Paliativos.


En la actualidad los cuidados paliativos para pacientes oncológicos están dentro de las enfermedades cubiertas por el AUGE, ahora Plan de Garantías Explícitas de Salud (GES).


La Facultad de Medicina aprueba en el año 2007 el Programa de Cuidados Continuos y Medicina Paliativa.









Cuba


En 1996, primer proyecto para la creación y funcionamiento de la Clínica de Dolor y Cuidados Paliativos en el Instituto Nacional de Oncología y Radiobiología INOR. Se elaboró el documento para el Programa y se inició su implementación en 1997.


1998. Capacitación masiva por el equipo nacional del Programa de Atención al Dolor y Cuidados Paliativos al paciente oncológico, PADCP.


Proyectos de futuro para: extender y fortalecer los cuidados paliativos con enfoque de cuidados continuos. Elaboración del Manual Cubano de Cuidados Paliativos, ejecución de proyectos de investigación, perfeccionamiento de las tareas de la Clínica Municipal como centro de referencia y Creación de la Segunda Cátedra de Cuidados Paliativos en la Facultad Manuel Fajardo y asesoría para la creación de la tercera en la Facultad de Enfermería Lidia Doce Sánchez.









México


El fundador de las clínicas de dolor es el Dr. Vicente García. Surgen equipos desde las unidades del dolor.


1972. Se inicia la Clínica de Dolor en el Instituto Nacional de la Nutrición Ciudad de México, bajo la responsabilidad del Dr. Ramón de Lille Fuentes.


1992. En el Hospital Civil de Guadalajara (Juan I. Menchaca) se instala la primera unidad de cuidados paliativos por el Dr. Gustavo Montejo Rosas.


1999. En Guadalajara, Jalisco, da inicio el Centro Universitario para el Estudio y Tratamiento del Dolor y Cuidados Paliativos.


2000. Inicio del proyecto del Instituto PALIA.


2002. En agosto abre sus puertas Hospice Cristina.


2004. En diciembre abre sus puertas Hospice México, asociación hermana del Hospice Cristina.


La Asociación Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALPC) describe en su página web que su misión es: promover el desarrollo del cuidado paliativo en Latinoamérica y el Caribe, mediante la comunicación e integración de todos los interesados en mejorar la calidad de vida de los pacientes con enfermedades incurables, progresivas y la de sus familiares.












En Australia






2000


Estrategia de Cuidados Paliativos de Australia. El Council of Palliative Care Australia aprobó en 2005 la «Guide to Palliative Care Service Development: A population based approach». Este documento sugiere un plan para proveer un acceso equitativo a los cuidados paliativos, en el contexto de un uso efectivo, eficiente y ético de los recursos.


Un hito importante fue la implantación, en el currículum de enfermería, de una asignatura de cuidados paliativos para cursar en todas las escuelas de enfermeras.


La atención rural ha sido liderada por enfermeras con una enfermera específica de cuidados paliativos que coordina la atención.


El nivel de integración y coordinación de los cuidados paliativos en todas las regiones de salud es variable.












En Asia y África


La organización defensora de los derechos humanos Human Rights Watch (HRW) denuncia el fracaso de muchos gobiernos en ofrecer cuidados paliativos. Señalan en su informe «Evaluación global sobre los tratamientos contra el dolor: Acceso a los cuidados paliativos como un derecho humano», que «decenas de millones de personas se enfrentan a una muerte en agonía debido al abandono en cuidados paliativos».


Estos países se concentran en el África subsahariana, en el Norte de África, Asia, Oriente Medio y Centroamérica.


Aunque destacan, no obstante, los exitosos programas globales de acceso a cuidados paliativos realizados por Jordania, Rumania, Uganda y Vietnam.






India


Desde 1990, Alivio India, una organización benéfica, ha estado proporcionando la educación de cuidados paliativos a más de 50 enfermeras y médicos en toda la India.









China


1992. Programa de atención al dolor e implementación de cuidados paliativos junto con un programa de formación e investigación intenso dirigido a enfermeras, médicos y farmacéuticos. Consecuencia de este programa en 1994 el consumo de morfina con fines médicos aumentó significativamente por primera vez en la historia de China reciente. Algunos autores describen barreras históricas en el desarrollo: idea errónea acerca de los cuidados paliativos (cuidados paliativos muy tardíos), falta de conocimientos y habilidades y objetivo equivocado de la prestación de atención.









Uganda


Modelo de cuidados paliativos para el resto del África subsahariana. Los cuidados paliativos se insertan tanto en el Plan Nacional Estratégico del Sector Sanitario y de los recursos y el Plan Nacional de SIDA del gobierno.


La morfina está disponible y las enfermeras son capaces de prescribir. Como resultado, la disponibilidad de los cuidados paliativos ha aumentado considerablemente desde los primeros servicios que comenzaron en 1993.














Cuadro 3-2 Historia y desarrollo de los cuidados paliativos en España






1985


Hito importante con la publicación del artículo «Los intocables de la Medicina» (Sanz Ortiz J, Bild RE. El paciente en enfermedad terminal. Los intocables de la medicina. Editorial. Med Clin [Barc]. 1985;84:691–3), basado en experiencias con pacientes con enfermedad oncológica en el Hospital de Valdecilla (Santander). Destaca en Santander el papel de enfermeras como Ana Manzanas que continua en la actualidad desarrollando una importante actividad en el desarrollo de enfermería en Cuidados Paliativos.









1987


Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Santa Creu de Vic (Barcelona) (Dr. Xavier Gómez Batiste y Dr. Jordi Roca).


En el programa piloto de la OMS en Vic destacan las aportaciones de enfermeras como Conxita Pla de Vall en el programa de atención domiciliaria, lo que hoy se denomina PADES y en la unidad Núria Gorchs y Marta Ferrer.









1988


Desarrollo de la atención domiciliaria del enfermo oncológico en La Coruña (Dr. Juan Sanmartín).


SemFyC forma el Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos.









1989


Unidad del Hospital de la Cruz Roja en Lleida (Dr. José Porta Sales) y en 1990 traslada la misma actividad al Hospital Arnau de Vilanova.


Unidad de Medicina Paliativa en el Hospital El Sabinal (Las Palmas de Gran Canaria) (Dr. Marcos Gómez Sancho y el enfermero Teodoro Bondyale Oko).


Se funda la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Paliativos. Una de las fundadoras es TeresaVernhes, enfermera del Centro Geriátrico de Barcelona que también desempeña un papel importante en el impulso de los cuidados paliativos.


En Gijón, Hospital de la Cruz Roja (Dr. Carlos Martínez Alonso).









1990-1995


Iniciativas desde la Administración pública: Programa Piloto de la OMS de Planificación e Implementación de Cuidados Paliativos en Cataluña dentro del Programa Vida als Anys, coordinado por el Dr. Xavier Gómez Batiste, la Sra. María Dolores Fontanals y el Dr. José María Borrás.


Destacan en este proyecto las enfermeras Marisa Ramírez y Conce Naudí.


Primera Unidad Funcional Interdisciplinar Sociosanitaria (UFISS) en Bellvitge compuesta en principio sólo por las enfermeras Eulàlia Alburquerque, Roser Borrell y Núria Codorniu, tres enfermeras que a día de hoy siguen siendo muy activas en diferentes proyectos en el ICO.









1990


Hospital Clínico Universitario de Valencia (Prof. García-Conde). El Dr. Antonio Pascual, del Servicio de Oncología y Hematología, inicia con Pilar Barreto (psicóloga) la atención específica para los pacientes con enfermedad terminal.


Hospital de la Cruz Roja de Málaga (Dra. Susana Pascual Lavería).


Consultorio La Rubia de Valladolid, la Dra. Carmen de la Fuente Ontañón comienza a desarrollar la medicina paliativa.


17 de diciembre se inaugura la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital General Universitario Gregorio Marañón de Madrid con el Dr. Juan Manuel Núñez Olarte, Carmen Castelo como supervisora y María Paz Velasco como jefa del Departamento de Oncología. Enfermería realiza interconsultas junto con medicina y los ingresos se valoran en el equipo. Al año de la inauguración Eulalia López Imedio, como jefa de Enfermería, y posteriormente el Dr. Luque, dirigen la Unidad.


Eulalia López Imedio publica el libro «Enfermería en Cuidados Paliativos» en el año 1994.









1991


Iniciativas en el ámbito de atención primaria en las áreas 2, 4, 1 y 11 de la Comunidad de Madrid. Destaca el papel de enfermeros como Yedra Carretero Lanchas, Rafael López Martínez o Miguel Ferrari.


Se contempla en la Cartera de Servicios de Atención Primaria el programa de Atención a Pacientes Inmovilizados y Terminales. En 1995 aparece la atención a pacientes terminales como servicio desagregado.


Puesta en marcha de la primera Unidad Móvil de Asistencia Domiciliaria de la AECC para enfermos terminales en la Comunidad de Madrid.


Puesta en marcha de la primera Unidad de Cuidados Paliativos de la Orden de San Juan de Dios.


En el Hospital de la Cruz Roja de Almería en febrero el Dr. Cristóbal Caparrós Ponce y Francisca Villegas, enfermera, inician su actividad paliativa.


Primera Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.









1992


Fundación de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos SECPAL, Sociedad multiprofesional que quiere destacar la importancia del trabajo interdisciplinario, de equipo y de colaboración.









1997


En las Palmas de Gran Canaria se crea la Unidad de Cuidados Paliativos Infantiles del Hospital Universitario Materno-Infantil de Canarias.









1998


Puesta en marcha en la Comunidad de Madrid en tres Áreas Sanitarias del Programa de Atención Domiciliaria con Equipos de Soporte (ESAD).


Los buenos resultados de los programas piloto hacen que estos servicios se extiendan por el resto del territorio INSALUD. En Cataluña los equipos se denominan PADES y su experiencia se remonta a iniciativas desde el Hospital de la Santa Creu y de la Cruz Roja en los años 1984-1986.









2000


Aprobado por el Pleno del Congreso Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, de 18 de diciembre, el Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su desarrollo.


La SEOM crea un Grupo de Cuidados Paliativos. Objetivo: análisis de la actitud paliativa en los servicios de oncología.









2001


Publicación de la SemFyC del documento de consenso SemFyC-SECPAL sobre atención al paciente con cáncer terminal en su domicilio.









2002


Creación de la figura de enfermera de enlace para la atención domiciliaria de especial complejidad tras la publicación del Decreto del Gobierno andaluz «Plan de Apoyo a las Familias Andaluzas», de 4 de mayo de 2002. Esta figura significa un impulso y una mejora de la asistencia a los pacientes con alta necesidad de cuidados y a sus familias, según se afirma en la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos.









2003


La SEOM crea la Sección de Cuidados Continuos. Ha editado, entre otros, un manual de referencia y diversas guías de práctica clínica.









2005


La SEOR crea la Sección de Cuidados Continuos y de Soporte. Objetivo: análisis real de la actividad de cuidados paliativos, promover la colaboración con la Sociedad europea (ESTRO) y la americana (ASTRO).


La SEGG ha constituido el Grupo de Asistencia al Final de la Vida. Ha elaborado documentos técnicos sobre geriatría y asistencia al final de la vida y sobre planificación avanzada al final de la vida en personas mayores.


De las 92 escuelas de enfermería, 50 contaban con asignatura de cuidados paliativos (en 49 eran asignaturas optativas, en cuatro de libre configuración y en dos, obligatorias).









2006


Diciembre. Presentación en Madrid de la Asociación de Enfermería en Cuidados Paliativos (AECPAL) en las primeras Jornadas Monográficas de Enfermería en Cuidados Paliativos en España. Asociación federada a SECPAL. Se esfuerza desde entonces en defender un área de capacitación específica para enfermería.









2007


Se aprueba la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos.


AECPAL postula la formación específica de los profesionales de enfermería en la Comisión Nacional de la Especialidad de Cuidados Médico-Quirúrgicos constituida el 8 de marzo y elabora una propuesta de Definición de Competencias específicas de Enfermería en Cuidados Paliativos. Luis Utor impulsa esta iniciativa desde el principio. La Dra MªTeresa García-Baquero Merino es acreditada como especialista en Medicina Paliativa y su nombre aparece en el registro de especialistas británicos.









2008


En el BOE de 3 julio se establecen los requisitos para la verificación de los títulos universitarios oficiales que habiliten para el ejercicio de la profesión de enfermero. Concretamente entre las competencias que se deben adquirir está: «18. Conocer las estrategias para adoptar medidas de confortabilidad y atención de síntomas, dirigidas al paciente y familia, en la aplicación de cuidados paliativos que contribuyan a aliviar la situación de enfermos avanzados y terminales.»


La Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos del Hospital Infantil Universitario Niño Jesús de Madrid comenzó a funcionar en febrero.









2009


En marzo, 10 Comunidades Autónomas disponían de planes o programas específicos de cuidados paliativos. Posteriormente se habían publicado los planes de otras Comunidades y cuatro más estaban en proceso de una próxima publicación.









2010


9 de diciembre el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud aprueba la actualización de la Estrategia en Cuidados Paliativos.


A partir de los resultados obtenidos tras la evaluación de la primera edición se actualizan los contenidos y plantean nuevos objetivos. El período 2010-2013 incluye:




• La nueva evidencia científica disponible en la actualidad sobre los cuidados paliativos.


• El análisis de los resultados de la evaluación de la primera edición de la Estrategia.


• Ejemplos de buenas prácticas.


• La redefinición y propuesta de nuevos objetivos y recomendaciones agrupados en cinco líneas estratégicas:



• Atención integral.



• Organización y coordinación.



• Autonomía del paciente.



• Formación.



• Investigación.


• Los indicadores necesarios para la medición del cumplimiento de los objetivos.





La nueva Estrategia hace énfasis en nuevos retos como, por ejemplo, la generalización de los cuidados paliativos a todos los pacientes que lo precisen, incluyendo pacientes con procesos crónicos no oncológicos y la población pediátrica.
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Autoevaluación







1. Los cuidados paliativos son:



a. Una filosofía de atención, cuidados y asistencia.



b. Un abordaje integral de las necesidades de quienes se acercan al final de su vida y de sus seres queridos.



c. Un área de especialización sanitaria y social.



d. Un modelo asistencial interdisplinario.



e. Todas las respuestas son correctas.


Correcta: e. Los cuidados paliativos son y pueden ser todas y cada una de las anteriores por separado o a la vez, según el contexto y las circunstancias. En algunos países es una especialidad y, en otros, sus habilidades están muy extendidas en los sistemas sanitarios, lo que permite el abordaje de muchos más enfermos.


2. Si solamente se pudiera elegir uno de los siguientes como aspecto más importante de los cuidados paliativos, ¿cuál elegiría?



a. Control de síntomas.



b. Comunicación adecuada.



c. Trabajo interdisciplinario.



d. Atención a las familias.



e. Ninguna respuesta es correcta.


Correcta: e. Una decisión y elección de estos aspectos sería arbitraria y alejaría al profesional de la realidad de los cuidados paliativos.


3. De las siguientes, ¿cuál sería la imagen que mejor representaría a los cuidados paliativos si tuviera que explicarlos a un profano?



a. Un adiós dulcificado con un excelente manejo de medicación.



b. La atención social y sanitaria de la fase terminal.



c. Un viaje en el que podemos acompañar.



d. El control experto de todo lo que puede molestar al enfermo antes de morir.



e. Todas las respuestas son correctas.


Correcta: c. Unos cuidados paliativos respetuosos y adecuados se ofrecen, sin imponer, para estar al lado de quien tiene el resto de su vida probablemente muy acortado: ayudar sin imponer y no intentar «solucionarlo todo» a pesar de la carga que podamos estar imponiendo por nuestro vigor terapéutico e intervencionista.


4. La disciplina de la que nacieron los cuidados paliativos fue:



a. Trabajo social.



b. Medicina.



c. Enfermería.



d. Capellanía.



e. Todas las respuestas son correctas.


Correcta: c. Cicely Saunders, en la década de 1950, ya en su papel de enfermera, ya como trabajadora social, o como médico, dedicó el resto de su vida a la atención de los que estaban al final de la suya, y fundó un movimiento extendido hoy por todo el mundo, es cierto. No obstante, cuando vio la «necesidad» y se propuso darle respuesta, era enfermera.


5. St. Christopher’s Hospice es:



a. Un centro sanitario más de los que había en Londres atendiendo a los moribundos.



b. Una residencia medicalizada para enfermos incurables.



c. Un centro de excelencia que nació para dar respuesta a una serie de imperiosas necesidades a las que ningún centro daba respuesta.



d. Un hospital orientado al final de la vida con apoyo social.



e. Ninguna respuesta es correcta.


Correcta: c. Esta obra −pionera en este ámbito− enlaza expertamente el control del dolor y sintomático en general, con cuidados compasivos, formación e investigación clínica y así fue desde el primer momento.
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Capítulo 4 Situación actual de los cuidados paliativos a nivel nacional e internacional
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Objetivos de aprendizaje







• Identificar la situación actual del desarrollo e implementación de los cuidados paliativos a nivel internacional.


• Identificar los recursos de cuidados paliativos del territorio nacional.












La situación global


A pesar del desarrollo de métodos de abordaje y atención de los pacientes en situación de enfermedad avanzada aplicables a modelos, entornos y niveles asistenciales diversos, más de 30 millones de personas sufren innecesariamente dolor severo y otros síntomas cada año en todo el mundo.


Desde el principio de la década de 1990, la Organización Mundial de la Salud (OMS) incluye el desarrollo de programas de cuidados paliativos como una prioridad para cualquier programa de control integral del cáncer. Durante los últimos 40 años, la implementación de estos programas en los países desarrollados y no desarrollados se ha incrementado de manera notable.


Por desgracia, este crecimiento no ha sido acorde con las necesidades de las personas y de las situaciones específicas de cada país. Según el Observatorio Internacional sobre el final de la vida de Lancaster, sólo la mitad de más de 234 países estudiados han implementado algún servicio de cuidados paliativos, pero de éstos, sólo 35 (el 15%) han desarrollado sistemas de integración con otros servicios o proveedores. En 78 de estos países no existe ningún recurso de cuidados paliativos.


El estudio concluye con la existencia de una importante correlación entre un nivel de desarrollo humano bajo y un bajo desarrollo de programas y planes de cuidados paliativos. Además, la mayoría de estos países ni siquiera tiene los elementos básicos de una adecuada atención, como el acceso equitativo y universal a los fármacos necesarios para el control de síntomas.









La situación en europa


En Europa, la población tributaria de cuidados paliativos es de aproximadamente 2 millones de personas. En el período de 1999 a 2007, destaca un aumento en causas de fallecimiento por cáncer, por patología hepática crónica y por patología renal crónica. Cabe destacar que los datos varían entre los 27 países analizados, tanto en lo relativo a prevalencia como a relación con los datos totales de fallecimiento.


Diversos estudios y autores remarcan la importancia de la prevalencia de la patología no oncológica frente a la patología oncológica. En este sentido, y desde hace ya varios años, se potencia la atención de los pacientes en situación de enfermedad avanzada y con necesidad de atención paliativa, independientemente de su patología de base.


Aun así, en Europa, donde los cuidados paliativos llevan más de 40 años desarrollándose, según datos del Eurostat, existen estimaciones globales que muestran que sólo el 50% de las personas tributarias de atención paliativa tienen acceso a ella y, de éstas, la mayoría son personas con enfermedad oncológica.


Queda aún mucho camino por recorrer para cubrir las evidentes desigualdades en desarrollo de política y accesibilidad a recursos entre países del mismo continente.









La perspectiva en españa


Según estimaciones hechas en función de la mortalidad y de la necesidad de cuidados paliativos en España, se considera que el nivel básico de cuidados paliativos incluiría a 3.621 pacientes por millón de habitantes y año, que podrían ser atendidos en la comunidad por equipos de atención primaria, y correspondiendo a 1.755 por millón de habitantes y año ser atendidos por equipos específicos de cuidados paliativos (48,5%), en un nivel de cuidados intermedio o complejo.


En España se ha producido un rápido crecimiento en programas de cuidados paliativos y servicios dado el interés mostrado por el Sistema de Salud en dar respuesta a la demanda actual.


El 14 de marzo de 2007, en el marco del Plan de Calidad del Sistema Nacional de Salud, el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud aprobó la «Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud».


El objetivo principal de este documento era mejorar la calidad de atención a los pacientes en situación de enfermedad avanzada y sus familias, promoviendo la respuesta integral y coordinada del sistema sanitario a sus necesidades y respetando su autonomía y valores. Promueve compromisos apropiados, viables y medibles por parte de las Comunidades Autónomas para contribuir a la homogeneidad de atención y mejora de los cuidados paliativos dentro del Sistema Nacional de Salud.


Actualmente, casi todas las Comunidades Autónomas reconocen los cuidados paliativos como una prioridad en la intervención sanitaria y contemplan algún tipo de plan o programa de cuidados paliativos (15 de 17, excepto Ceuta y Melilla). La distribución de dispositivos de cuidados paliativos en España se recoge en la «Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos 2010-2014» de forma detallada.


Se han desarrollado programas específicos de formación, como es el caso de Cataluña, Galicia, Extremadura o Comunidad de Madrid, enfocados tanto a profesionales de equipos específicos de cuidados paliativos como a equipos de atención primaria u hospitalaria.


Paralelamente a la «Estrategia», en 2008 se implementó el «Programa para la Atención Integral de las personas en Situación de Enfermedad Avanzada y sus Familias», financiado exclusivamente por la Fundación la Obra Social de La Caixa y coordinado desde el Observatorio QUALY en Cataluña.


El objetivo era la implementación de 30 equipos de soporte psicosocial distribuidos por las 17 Comunidades Autónomas, con un total de 125 profesionales (principalmente psicólogos y trabajadores sociales), vinculados a 61 servicios o equipos de cuidados paliativos ya existentes.


Su labor se centró en el soporte emocional, social y espiritual de los pacientes y sus familias; la atención al duelo; el soporte a equipos; el desarrollo de líneas de voluntariado, y en 2 años de intervención se ha atendido a cerca de 30.000 personas, entre pacientes y familiares, y se han logrado mejoras de resultados en síntomas emocionales, tales como ansiedad, insomnio o depresión.









Los retos de futuro de los cuidados paliativos en españa


La atención a los pacientes en situación de enfermedad avanzada y/o terminal y sus familias está reconocida como un derecho y se promueve el desarrollo de políticas que garanticen el acceso a los recursos y servicios necesarios para una atención de calidad. Aun así, el desarrollo de los cuidados paliativos es desigual desde la perspectiva internacional, europea y nacional.


En España, uno de los principales aspectos que debe mejorarse es la diversidad de resultados de cobertura, acceso y equidad de los servicios de cuidados paliativos entre las diferentes Comunidades Autónomas. La actualización de la «Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, 2010-2014», establece una cobertura apropiada de cuidados paliativos por parte de los equipos específicos del 60% para pacientes oncológicos y del 30% para pacientes no oncológicos.


Existe una baja implementación de programas relacionados con aspectos de atención psicosocial y espiritual, y pocos profesionales especialistas dedicados a ellos. Cabe destacar también la necesidad de mejorar la atención al duelo, la promoción del voluntariado, fisioterapia u otras terapias complementarias.


Se requiere hacer hincapié en la investigación y especialmente en la formación de los profesionales, mediante planes concretos globales y territoriales, que contemplen la identificación de los pacientes crónicos avanzados y/o en situación de final de vida, sus necesidades de atención, la promoción del desarrollo de su autonomía en la planificación de las decisiones anticipadas y la mejora en la coordinación y la gestión de caso.


Para ello es necesario adaptarnos a las nuevas transiciones conceptuales (tabla 4-1), en las que cambia el paradigma clásico de la atención centrada en el pronóstico por el de la atención centrada en las necesidades o, quizás la más importante, «cuidados paliativos» por «atención paliativa», entendiendo ésta como: «el abordaje sistemático de las necesidades multidimensionales de enfermos y familias con enfermedades avanzadas y practicada por un equipo interdisciplinario competente, con la ética clínica y el proceso de decisiones anticipadas como metodología fundamental en el proceso de toma de decisiones, y la gestión del caso y la atención continuada como metodología de seguimiento».


Tabla 4-1 Transiciones conceptuales






	De

	a






	Enfermedad terminal

	Enfermedad crónica evolutiva






	Pronóstico de semanas/días/<6 meses

	Pronóstico de vida limitado






	Mortalidad

	Prevalencia






	Dicotomía curativa-paliativa

	Atención sincrónica, compartida y combinada






	Intervención rígida

	Inervención flexible






	Tratamiento específico o paliativo

	El tratamiento específico no contraindica el paliativo






	Pronóstico como ítem central

	Complejidad como criterio de intervención o derivación






	Paciente paliativo

	Paciente con necesidad de atención paliativa






	Evolución progresiva

	Evolución progresiva con crisis






	Rol pasivo del enfermo

	Autonomía del paciente: planificación anticipada de las decisiones






	Servicios específicos

	Medidas de mejora en todos los servicios del Sistema Nacional de Salud






	Paciente institucionalizado

	Paciente en la comunidad







El objetivo final de la atención paliativa es garantizar el derecho de los pacientes y de sus familias de vivir el proceso de final de vida con el máximo de calidad y confort y con el mínimo de sufrimiento.
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Autoevaluación







1. El bajo desarrollo de planes o programas de cuidados paliativos está altamente relacionado con:



a. Un bajo nivel de desarrollo humano.



b. El nivel presupuestario de la OMS para programas de cuidados paliativos.



c. Las decisiones individuales de cada país.



d. Las respuestas a y b son correctas.



e. Todas las respuestas son correctas.


Correcta: a. Existencia de una importante correlación entre un nivel de desarrollo humano bajo y un bajo desarrollo de programas y planes de cuidados paliativos.


2. ¿Cuál es la patología tributaria de atención paliativa en Europa, potenciada según diversos estudios?



a. La patología oncológica frente a la no oncológica.



b. La patología no oncológica frente a la oncológica.



c. La atención paliativa debe centrarse en las necesidades del paciente, independientemente de su patología de base.



d. Todas las respuestas son correctas.



e. Las respuestas a y c son correctas.


Correcta: c. Desde hace ya varios años, se potencia la atención de los pacientes en situación de enfermedad avanzada y con necesidad de atención paliativa, independientemente de su patología de base.


3. ¿Qué documento marcó el inicio de la proliferación de servicios de cuidados paliativos en España?



a. Ley General de Sanidad de 1986.



b. Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.



c. Programa para la Atención Integral de las personas en Situación de Enfermedad Avanzada y sus Familias de la Obra Social de La Caixa.



d. Todas las respuestas con incorrectas.



e. La opción a es correcta.


Correcta: b. Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.


4. ¿Qué Comunidades Autónomas han desarrollado programas específicos de formación en cuidados paliativos?



a. Todas dentro del marco de la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.



b. Ceuta y Melilla.



c. Cataluña, Galicia, Madrid y Extremadura.



d. La respuesta b es correcta.



e. Las respuestas a y b son correctas.


Correcta: c. Se han desarrollado programas específicos de formación, como es el caso de Cataluña, Galicia, Madrid y Extremadura, enfocados tanto a profesionales de equipos específicos de cuidados paliativos como a equipos de atención primaria u hospitalaria.


5. ¿Qué dimensiones de la atención paliativa se contemplan como claras áreas de mejora y retos de futuro?



a. La atención a los síntomas y la agonía.



b. La atención al duelo y/o la promoción del voluntariado.



c. Los cuidados de la piel y de la boca.



d. Todas las respuestas con correctas.



e. Todas las respuestas son incorrectas.


Correcta: b. Existe baja implementación de programas relacionados con aspectos de atención psicosocial y espiritual, y pocos profesionales especialistas dedicados a ellos. Cabe destacar también la necesidad de mejorar la atención al duelo, la promoción del voluntariado, fisioterapia u otras terapias complementarias.
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Capítulo 5 Voluntariado en cuidados paliativos


complemento de la intervención paliativa




Irene Centeno Fernández, Cristina Alonso Burgo







Objetivos de aprendizaje







• Describir la importancia del voluntariado como agentes necesarios en el cuidado de los enfermos con necesidades paliativas.


• Exponer la función de las casas de acogida en el entorno de los cuidados paliativos.












Introducción


A lo largo de los últimos años se han registrado en España grandes cambios en la atención a los enfermos con necesidades paliativas, mientras la sociedad se sensibilizaba de la importancia de los cuidados paliativos, por el bienestar físico y emocional que proporcionan a los enfermos y a sus familias. Según una encuesta de Bayés et al, el factor que más ayuda a morir en paz es poder sentirse cerca, comunicarse y estrechar vínculos afectivos con las personas queridas. La percepción o no de este apoyo puede aumentar o disminuir por sí sola el riesgo de enfermar y la posterior adaptación a la enfermedad y al tratamiento. Diversos estudios han demostrado la existencia de necesidades tanto psicológicas como sociales, no satisfechas en pacientes ingresados por patologías terminales. En dichos estudios los enfermos paliativos hospitalizados reclamaban una mayor comunicación, apoyo, cuidados y vivir con la mayor calidad posible hasta la llegada de la muerte y la paz final. Por ello en las últimas décadas ha sido necesaria la creación de asociaciones y de Organizaciones no Gubernamentales (ONG) dedicadas especialmente a contrarrestar la soledad en este momento de la vida, logrando así el mayor bienestar y asegurando la mejor calidad de vida al enfermo en sus últimos días.









El voluntario


Cáritas define el voluntario como: «Aquel que, además de sus propias labores profesionales, de un modo continuo, desinteresado y responsable dedica parte de su tiempo a actividades no a favor de sí mismo ni de los asociados (a diferencia del asociacionismo), sino a favor de los demás o de intereses sociales colectivos, según un proyecto que no se agota en la intervención misma (a diferencia de la beneficencia), sino que tiende a erradicar o modificar las causas de la necesidad o marginación social.»


El voluntario en cuidados paliativos es una pieza esencial en el cuidado de los enfermos que precisan de esta atención. Su función principal es la de servir de puente de unión entre la comunidad, el enfermo, la familia y el centro sanitario. Para ser voluntario no es preciso poseer una formación académica especializada, pero sí son indispensables para realizar sus tareas correctamente las cualidades y las actitudes descritas en el cuadro 5-1.





Cuadro 5-1 Cualidades del voluntario en cuidados paliativos







• Motivación interior y libre


• Equilibrio y madurez emocional


• Espíritu de servicio


• Ser comprensivo y discreto, respetando la intimidad de la persona


• Constancia


• Empatía


• Trabajo en equipo


• Actitudes positivas de diálogo








Son amplios los campos en los que puede trabajar un voluntario dentro de estos cuidados, en función de su formación, dedicación, preferencias y cualidades. Describimos a continuación algunas de las posibilidades:






En contacto directo con la persona enferma y su familia







1. Voluntariado hospitalario: acompañamiento, escucha, apoyo emocional, animación y entretenimiento.


2. Voluntariado de domicilio: acompañamiento, escucha, apoyo emocional, animación y entretenimiento, ofrecer respiro al cuidador principal, ayuda en gestiones, atención en colaboración con el equipo asistencial, detección de necesidades para derivar a otros profesionales.


3. Voluntariado en unidades de día y centros de acogida: acompañamiento, escucha, apoyo emocional, animación y entretenimiento, atención en colaboración con el equipo asistencial y realización de actividades en función de los conocimientos del voluntario, como pueden ser las terapias complementarias (reflexología, masajes, etc.), cuidados para mejorar la imagen y autoestima (peluquería, pedicura, podología, etc.), actividades artísticas (manualidades, música, etc.), juegos, excursiones, etc.


4. Voluntariado de transporte: consiste en el traslado y acompañamiento del paciente a consultas médicas y de enfermería, gestiones, actividades lúdicas, etc.












Sin contacto directo con la persona enferma







1. Voluntariado de prevención: organización y/o participación en campañas de prevención y educación sanitaria dirigidas a disminuir la morbilidad de la población.


2. Voluntariado de apoyo administrativo: dirección y gestión de las ONG.


3. Voluntariado de obtención de recursos: organización y/o participación en campañas de captación de fondos para el desarrollo de los programas de las ONG.















Las casas de acogida


Alrededor de la década de 1990, principalmente con la aparición del síndrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) y a causa de su impacto sanitario y social, se hizo necesaria la creación de las primeras casas de acogida, como recurso necesario ante problemas graves sociosanitarios. El SIDA, como ninguna otra enfermedad hasta entonces, reunió todos los requisitos para producir rechazo social, ya que se trataba de una enfermedad de origen desconocido, contagiosa y mortal que afectaba a personas ajenas a la «normalidad social», como los homosexuales, las prostitutas y los drogodependientes, personas sin recursos sociales y económicos y, en muchos casos, sin un entorno familiar que pudiera facilitarles los cuidados básicos. Estas personas vivían abocadas a situaciones de desamparo.


Las Casas de Acogida para Enfermos de SIDA (CAES) nacen como recursos para proporcionarles cuidados. En ellas se proporciona alojamiento, aseo, alimentación, atención sanitaria y cuidados paliativos de tal forma que los afectados por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) puedan vivir y morir con dignidad.


Aunque a partir del año 1997, con la aparición de los nuevos tratamientos, la situación sanitaria de estos enfermos cambia radicalmente, y mejoran notablemente tanto su calidad como sus expectativas de vida, en muchos casos sigue siendo necesario un recurso terapéutico y residencial como las CAES; por una parte, por la dificultad para un buen cumplimiento terapéutico y, por otra, por el deterioro neurológico causado por la demencia asociada al sida, los trastornos psiquiátricos y las discapacidades físicas que padecen estos enfermos.


Los cuidados paliativos son necesarios en estos recursos, ya que muchos de los enfermos, además de SIDA, padecen otras patologías crónicas y/o terminales que les hacen precisar de una atención integral y multidisciplinaria con el fin de mejorar en lo posible su calidad de vida y bienestar al final de la vida.






Características de las casas de acogida


Las casas de acogida deben tener suficiente capacidad para proporcionar al afectado un tratamiento integral, personalizado y multidisciplinario, para lo que deben estar dotadas de los recursos que se exponen a continuación.






Instalaciones generales


Deben adaptarse a los servicios y actividades que se presten, con especial atención a la supresión de barreras arquitectónicas. Deben proporcionar un ambiente acogedor y confortable tanto a los pacientes como a sus familias.









Recursos humanos


Para garantizar una asistencia global y eficiente, es imprescindible que el recurso esté gestionado por un equipo de profesionales que trabaje de forma coordinada e interdisciplinaria a fin de programar la mejor estrategia terapéutica que debe seguirse con cada una de las personas acogidas (tabla 5-1).


Tabla 5-1 Equipo terapéutico mínimo en casas de acogida






	Departamento

	Titulación

	Funciones






	Sanitario

	Personal médico y de enfermería

	Conocedor del manejo de las problemáticas tratadas y con capacidad para prestar asistencia continuada






	Fisioterapeuta y terapeuta ocupacional

	Rehabilitación de los enfermos con limitaciones físicas






	Cuidadores-celadores

	Asistencia continuada a los acogidos






	Psicosocial

	Trabajador social

	Regularización de la situación administrativa de los acogidos, establecer vínculos familiares y coordinar la búsqueda de recursos






	Psicólogo

	Apoyo psicológico, counselling







	Educativo

	Educador

	Formación en materias académicas elementales y entrenamiento en estrategias conductuales generales y específicas asociadas a sus problemáticas







Tradicionalmente el concepto de voluntariado se asocia exclusivamente a la faceta emocional y afectiva de la intervención, asignando la faceta profesionalizada al personal con vinculación laboral. No obstante, es justo señalar que, en el ámbito de las casas de acogida y especialmente en las CAES, el voluntariado profesionalizado desempeña un papel muy significativo en el desarrollo, coordinación, seguimiento y evaluación de las diferentes intervenciones que se llevan a cabo. Ejemplo de esta realidad es Basida, entidad que gestiona desde hace 21 años tres de las mayores, y más antiguas, casas de acogida para enfermos de SIDA en España y que teniendo, como parte de su ideario, al voluntariado como único capital humano, es un referente en el ámbito del VIH y de las casas de acogida por su dilatada y acreditada trayectoria y por su metodología de intervención asentada en una atención humanizada, además de profesionalizada.
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Autoevaluación







1. El factor que más ayuda a morir en paz es:



a. No tener dolor.



b. Estar sedado.



c. Morir en el domicilio.



d. No tener síntomas.



e. Poder comunicarse y estrechar vínculos con las personas queridas.


Correcta: e. Para morir en paz no sólo es necesario un correcto control de los síntomas, sino también la presencia y acompañamiento de las personas queridas.


2. Los enfermos hospitalizados reclaman:



a. Habitaciones con vistas.



b. Habitaciones con mejores equipamientos.



c. Restricción de visitas.



d. Comunicación, apoyo y mejorar la calidad de vida.



e. Mejor comida.


Correcta: d. Según los estudios, lo más valorado por los enfermos paliativos es la comunicación, el apoyo y mejorar la calidad de vida.


3. Para ser voluntario es necesario:



a. Poseer formación especializada en lo social o sanitario.



b. Ser católico.



c. Ser empático y comprensivo.



d. Tener mucho tiempo libre.



e. Colaborar económicamente con las personas a las que ayudamos.
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