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Resumen Abstract (To die at home, die in peace and with
dignity)
En los ultimos afios ha crecido el interés por el
final de la vida, apareciendo los cuidados In the last years there has been a big interest
paliativos como una forma diferente de hacer about the end of life. The palliative cares have
medicina: la mejor para las personas cuya vida become a new way of doing medicine -it is the
se acaba. Es mejor morir en casa que en el best for those whose life is ending. It is better to
hospital, sin embargo los recursos especificos die at home than to die at the hospital. However,
de atencion domiciliaria son insuficientes. the specific sources for home care are
ENCASA propone afrontar el final de la vida con insufficient. The association ENCASA proposes
naturalidad, como un proceso propio de todos to face the end of life in a natural way,
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los seres vivos y el morir en casa como una
alternativa de calidad al hospital o a la residencia
gue se puede vivir con serenidad y con
esperanza; mediante dos programas de
intervencién: "Morir en Casa" (nifios, ancianos,
enfermos de cancer, enfermedades
neurodegenerativas, etc.) y un programa mas
socio-sanitario llamado "Ancianos, dependencia
y soledad: una vida digna, en casa, hasta el
final", ENCASA atiende a las personas que
desean morir en paz, en casa y con dignidad.
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considering it as a process that all living beings
have to go through. To die at home is an
alternative with more quality than the hospital or
the old people's house, where one can live with
serenity and hope. Thanks to the two
intervention programs: "Die at home" (for
children, old people, cancer patients,
neurodegenerative diseases etc.) and a socio-
sanitary program called "Old people,
dependence and solitude: a life with dignity, at
home until the end", ENCASA takes care of the

persons that wish to die in peace, at home and
with dignity.

Introduccion

En los ultimos afos el interés de los profesionales de la salud por el final de la vida ha ido
creciendo, mostrandose la medicina paliativa -"esa otra forma de hacer medicina" - como la mas
adecuada para las necesidades de las personas cuya vida se acaba. Esta claro que los cuidados
paliativos poco a poco se impondran como los cuidados estandar accesibles a cualquier ciudadano
gue de forma probable se enfrente a un proceso de morir. Iniciativas como el Plan Nacional de
Cuidados Paliativos o el aumento de equipos especificos de paliativos asi lo demuestran, pero existen
serios obstaculos que nos llevan a pensar que el cien por cien de cobertura es hoy por hoy mas un
suefio que una realidad.

El sistema sanitario trabaja exclusivamente a demanda soportando una gran carga asistencial (la
reivindicacion de los médicos de cabecera es disponer de jDiez minutos por paciente!). Con las
excepciones del ambito rural, con este panorama, creer que la atencion paliativa puede recaer
exclusivamente en los equipos de atencién primaria es ilusorio. Ademas es conocido que la
enfermedad es causa de exclusién social, por lo que muchos ancianos no demandan quedando fuera
del sistema.

En Madrid existen pocos recursos de atenciéon domiciliaria que ademas son incompatibles entre si.
El "modelo ONG" representado por la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) atiende
exclusivamente enfermos oncoldgicos, el "modelo ESAD" (Equipos de soporte a la Atencién
Domiciliaria) o de atencién primaria dispone de un solo equipo por cada Area Sanitaria, es decir, casi
medio millén de habitantes y en algunas Areas todavia no hay y ademas existen algunos equipos de
geriatria dependientes de atencién especializada en lo que podriamos llamar el "modelo hospitalario”,
que incluyen unidades del dolor y de hospitalizacion a domicilio. Con todo, los recursos son
testimoniales: una docena para cinco millones de habitantes.

En este contexto de desatencién de un gran numero de enfermos terminales en 1999 dos médicos
y una enfermera, ante demandas concretas de atencion domiciliaria, fundan la Asociacion ENCASA,
con la idea de crear una red de profesionales capaz de atender bien a estos enfermos y de ayudarles
a morir en paz, en su casa, segun su voluntad, mientras no dispongan de otro recurso paliativo.

En los Estatutos de la Asociacion ENCASA aparecen los siguientes fines:

-Facilitar a los enfermos terminales una muerte digna en su domicilio

-Promover socialmente la muerte en casa como alternativa de calidad al hospital

-Potenciar los cuidados paliativos y la humanizacion de la salud en la Comunidad de Madrid

Que se pretenden alcanzar con estas actividades:

-Atender en domicilio y en consulta a enfermos terminales de cualquier patologia y familiares:
asistencia sanitaria, psicolégica, social y espiritual

-Divulgar socialmente la filosofia de los cuidados paliativos y de la Asociacion: participar en foros y
medios de comunicacién social

-Formar en cuidados paliativos a socios y voluntarios

-Crear una casa de acogida para enfermos terminales que carezcan de hogar o de cuidador
apropiados

ENCASA preconiza la muerte en casa,
la muerte intima, como alternativa de
calidad a la muerte hospitalaria o
tecnoldgica, considerada como un
fracaso, como una experiencia casi
siempre negativa. El deterioro durante el
final de la vida es un proceso natural
propio de todos los seres vivos, que
Unicamente el hombre puede pensary

Frente a la muerte hospitalaria, la muerteintima, 1a muer-
te encasa Frente al fracaso, ala nada, la liberacidn del
sufrimizsnto,

Maorir de una manerao morir de otra, Elegir qué clase de
muerte deseamos paranosotros, En lugar de miedo, sequ-
ridad, Frente a la tristeza del adids, [a espearanza de vivir un
final en libertad. Junto al dolor, la satisfaccion porel deber
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planificar. Quiza no podamos decidir el cuando, pero si el como.

Para ENCASA morir en paz es vivir el proceso con el maximo respeto hacia el ser humano cuya
salud se deteriora, tomando las decisiones de acuerdo con su voluntad, sin que se acorte o0 se
alargue su vida de forma no deseada. No se trata de morir o no morir, sino de morir de una forma o
morir de otra, de elegir qué clase de muerte deseamos para nosotros y para nuestros seres queridos.

El protagonista no es la enfermedad, sino el ser humano global, cuya salud se deteriora porque su
vida se acaba, con una familia, una biografia y un entorno concretos, diferentes en cada persona y
gue han de estar presentes si queremos conseguir nuestro principal objetivo: ayudarle a morir en paz.

Morir en paz es tan importante como vivir en paz, es el final, el ultimo homenaje, el postre de este
banquete que es la vida. Para ENCASA es un reto afrontar el final sin el dramatismo que
habitualmente rodea a la muerte. Cuando familia y enfermo trabajan el proceso de morir, el miedo, la
desesperanza y la tristeza por la pérdida dan paso a la seguridad, tranquilidad, satisfaccion, incluso
alegria, por la liberacion que supone cuidar el enfermo hasta el ultimo minuto segun su voluntad,
hasta morir en paz, en casa y con dignidad.

Cuidados Paliativos

El proposito general de la medicina ha sido siempre ayudar al paciente, ayudar a vivir y ayudar a
morir, actualmente con cuidados paliativos ("si podéis curar, curad; si no curais, calmad; si no podéis
calmar, consolad"). La aportacion mas importante de la medicina paliativa es su metodologia, esa otra
forma de hacer medicina desde un paradigma integral, humanista o bio-psico-social, similar al método
geriatrico, cuya herramienta basica es la valoracion integral geriatrica (fisica, psiquica, funcional y
social).

A diferencia de la medicina especializada, centrada en la queja (sintoma) o enfermedad, el objeto
de intervencién de los paliativos es el sufrimiento de un grupo humano que se enfrenta a un proceso
de morir influido tanto por la enfermedad, como por cada una de las personas que se ven inmersas en
el mismo: enfermo, familia, cuidadores, médicos, enfermeras...

La medicina paliativa exige un cambio de mentalidad y de objetivos importante: a partir de ahora
que el enfermo viva mas estara supeditado a que viva mejor, porque lo importante es su bienestar, su
vida con calidad, no sin ella.

Curar y paliar no son incompatibles. Lo paliativo supone relativizar toda intervencién. ¢ Va a vivir
mejor? En ese caso, j,cual es su voluntad?. ;Desea seguir luchando o ya esta cansado y prefiere la
tranquilidad del hogar, el descanso total...?. No se trata de desear la muerte, aun cuando ésta pueda
ser una liberacion, sino de afrontarla como un proceso natural eminentemente humano. Es buscar en
cada momento lo mejor, aceptando la incertidumbre propia de la medicina con espiritu critico en
opciones como la alimentacién artificial, el ingreso en el hospital o la sedacion terminal.

Y no es la panacea. En el aspecto fisico el control total de sintomas es mas un mito que una
realidad, algo que esta mas alla de los limites de los cuidados paliativos, porque ni todos los sintomas
se pueden tratar ni los enfermos reaccionan igual a los mismos tratamientos. Por ejemplo, el dolor,
cuando se trata bien, se consigue calmar satisfactoriamente en la mayoria de los enfermos. Sin
embargo, otros muchos problemas como la desnutricién, el adelgazamiento extremo (caquexia), la
debilidad (astenia), las dificultades para tragar (disfagia), la falta de apetito (anorexia), la
deshidratacion, la inmovilidad, la rigidez muscular o la agitaciéon no mejoran satisfactoriamente ni
siquiera con cuidados paliativos.

Desde el punto de vista social queda mucho por hacer. En el domicilio, especialmente en
ancianos, la intervencion sobre variables sociales es primordial para minimizar el efecto del deterioro
y facilitar la permanencia del enfermo en su entorno habitual en las mejores condiciones posibles. Sin
embargo lo sociosanitario es un concepto mucho mas virtual que real, una bonita idea que incomoda
al sistema sanitario.

3 I Morir en casa
Ayunas recomendaciones praclicas
: ] : o : Ante el sufrimiento
Planificarcon realismotodos los cuidad os, enfuncion de los recursos materiales (cama incurable la muerte es
articulada, colchdn, menaje, medicamentos, higiene, etc.) v humanos (disponibilidad de una liberacién y el mejor
rada cuidador, coidadores de refuerzo, coste de los mismos, voluntarios de acom- lugar donde vivir este
pafiamienta). . proceso es en casa, en
Contar canuna asistencia que le respalde entodo momenta, un medico que wisitealen | |5 jntimidad del hogar,
ferma con reqularidad y sea de su confianza, de trato cercano y unequipo queleayudea | con |a seguridad y la
resolver problermas I8 haga sentir sequra, serenidad que nos dan
La opcidn de moriren casa no significa renunciar definitivamente al hospital, al quede | nuestros seres queridos.
be recurrir exclusivamente para realizar intervenciones gue mejorenla calidad dewida del | Morir en casa, en paz,
enferma. con la dignidad propia
Para evitaringresos no deseados anticipe con el equipo que le atiende | evolucid nma
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del ser humano, es una experiencia triste, dura y a la vez hermosa, satisfactoria y muy gratificante.
Sin embargo en nuestro mundo moderno la muerte suele ser un drama propio de hospitales. Tanto
hemos alejado la muerte de nuestra vida cotidiana que ahora nos resulta extrafia, incomoda, a veces
hasta nos escandaliza. Se muere mal, pero "es lo que hay"...

Morir bien no depende tanto de dénde se muera, sino de cémo. "ENCASA" propone los cuidados
paliativos en el propio domicilio como alternativa de calidad al hospital y el buen morir como
reivindicacion moral, como un valor merecido al final de una vida. No se trata de conquistar una
situacion o un privilegio, sino de que se nos devuelva algo que nos pertenece: nuestro propio proceso
de morir.

Aprender a morir

Toda sabiduria y razonamientos del mundo se concentran en un punto: el de ensefiarnos a no
tener miedo a morir. Quien muere en vida no muere al morir, aceptemos nuestros limites, nuestras
pérdidas, nuestra impotencia ante lo real, asumamos a cada instante la propia muerte mediante un
trabajo interior que es un arte, el arte de vivir. "; Qué puede ensenarnos la muerte que no nos haya
murmurado ya la soledad?" (Leloup). Las pequefas muertes cotidianas nos revelan el sentido de la
vida, el significado del amor y nos curan del miedo a la muerte.

La muerte no se debe ignorar, porque es tan segura como la vida. Si no podemos evitarla, vivamos
en paz con ella, tengamosla presente. Que ser conscientes de nuestra mortalidad nos permita
saborear la vida de otra manera: no aplazar los suefios, ni el jubilo, ni las palabras de ternura...
Porque en este mundo la vida no es eterna y todos moriremos. jVive el momento!. jAprovecha tu
tiempo!. Que la cercania de la muerte cree un deseo de disfrute, una actitud de carpe diem y un ideal
de existencia mas gozoso. Se muere como se vive, para morir en paz hay que vivir en paz.

Que el contacto con la muerte sea una escuela de vida, una oportunidad para profundizar en el
desapego y trascender, ya sea como enfermo, familiar o sanitario. La muerte nos ensefia a amar al
otro y dejarlo ir. Ese permiso que a veces nos pide el otro y que no es facil de conceder es necesario
otorgarnoslo también a nosotros mismos. Renunciemos a la emocion, a la idea de eternidad en la que
estamos presos.

Cada persona ha de hacer sus deberes y cada cual afronta su muerte a su manera. El ser humano
es un mundo apasionante por descubrir, lleno de contradicciones y paradojas, que ensaya
continuamente formas de vivir y de estar en el mundo, de dominar, de poseer, de adaptarse, de mirar
la realidad, de morir...

La muerte no debe ser el fracaso que desemboca en el vacio de la Nada, la angustia de las
angustias, la ansiedad, el fin, jMenudo fin! Miserable y chapucero. No es el fraude estupido, la
molestia ciega, la contrariedad absurda y sin contrapartida, el triste final. La muerte es a la vez
incomprensible y necesaria, un misterio y una evidencia obvia y familiar.

Sin embargo cada vez que nos la encontramos jnos parece siempre tan chocante!. Nunca ha
sucedido que un mortal deje de morir. Y entonces, ¢ por qué la muerte de cualquiera es siempre una
especie de escandalo?, s por qué este acontecimiento tan normal despierta en todos aquellos que son
testigos tanta curiosidad y tanto horror?, ;cémo es que el hombre mortal no se ha acostumbrado
todavia a este acontecimiento natural?.

Morir en paz

Ya lo hemos dicho: no se trata de si queremos morir o vivir, sino de aceptar nuestro destino mortal
y decidir como deseamos morir, de qué manera, qué clase de muerte prefeririamos para nosotros. La
muerte es pura intimidad, cada cual muere solo, afronta solo esa muerte personal que debe morir por
su cuenta, dando un paso que nadie puede dar por él y que cada cual, llegado el momento, tendra
que dar por si mismo. A los demas nos toca acompanar, apoyar, aliviar y consolar.

Morir en paz es una vivencia compleja que depende de los cuidados dignos de todo ser humano
durante final de su vida, del propio concepto de sufrimiento que se maneje y de nuestra capacidad
para percibirlo, medirlo y aliviarlo, de los valores de cada individuo, especialmente el valor de la
libertad frente al valor de la propia vida y del compromiso del médico y enfermera con su paciente en
el marco de una relacion de ayuda, de respeto y de confianza.

La medicina moderna ha cambiado el final de la vida sustituyendo la "muerte doméstica" por el
"modo tecnoldégico de morir", distorsionado el proceso natural de morir de tal manera que hoy por hoy
en nuestra sociedad se muere mal. El enfermo ademas debe colaborar, adaptarse y no "dejarse
morir" ni obstaculizar el trabajo de los que le pueden salvar, ya que la muerte "es su enemiga".

El documento de instrucciones previas o testamento vital es una herramienta atil para expresar por
anticipado la voluntad de un adulto respecto al proceso de morir, incluso en mayores con deterioro
cognitivo leve o moderado.

Si la muerte es pura intimidad, el morir en paz sélo se puede concretar de forma individual, cada
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vez para un unico ser humano. No se define con unos estandares de calidad asistencial, ni
siquiera desde un punto de vista integral o bio-psico-social, econémicos, de supervivencia, efc.; pues
cada persona vive su propia muerte intima, "a su manera", inigualable e inimitable, a veces sin

relacion con la asistencia que ésta reciba.

Asociacion ENCASA

Desde su fundacion en 1999 el programa de cuidados paliativos MORIR EN CASA ha atendido a
un centenar de personas que deseaban morir en su casa con médicos, enfermeras, auxiliares,
trabajadoras sociales y voluntarios con experiencia en ayudar a morir. Hasta la fecha, la organizacién
se autofinancia exclusivamente con los donativos de socios y amigos que creen que morir en casa es
la mejor manera de vivir hasta el final y de morir dignamente y en paz. Las personas atendidas por
ENCASA aportan lo que desean segun sus posibilidades econémicas -a veces nada -,

redistribuyéndose los recursos obtenidos.

Recientemente se ha puesto en marcha un programa de asistencia socio-sanitaria llamado
"Ancianos, dependencia y soledad: una vida digna, en casa, hasta el final" para atender a los mayores
en riesgo que viven solos el centro de Madrid y no desean abandonar su domicilio.

En Madrid cincuenta mil mayores de
80 afnos viven solos. Muchos aparecen
muertos en sus casas dias después de
fallecer. La respuesta de los servicios
sociales a la muerte de los ancianos en
soledad es la teleasistencia para sacar al
anciano de su domicilio en caso de
urgencia. Pero para aquellos que
afrontan su muerte mucho antes del final
y en ninguna circunstancia desean
abandonar su domicilio, sino permanecer
en su casa, con sus cosas, su familia,
sus vecinos o incluso solos, mientras
vivan y puedan decidir, este sistema no
sirve. Tampoco para aquellos con
deterioro cognitivo incapaces de manejar
el aparato de telealarma.

ENCASA propone buscar a estos
mayores, visitarlos para conocer su
realidad y sus necesidades y establecer

El dia que yvo padezca una enfermedad grave que reguiera un
tratamiento muy especializado, buscarg un medica experta.
Pero no esperaré de &l que comprenda mis valores, [as espe-
ranzas gue abrigo para mimismo y para los gue amao, mi
naturaleza espiritual o mi filosofia de lavida. No es para esto
paralo que se ha formadoy en lo que me puede avudar, Mo
Bs esto [0 que anima sus cualidades intelectuales. Por estas
razanes no permitirg que sea elespecialista el que decida
cuanda abandaonar. Yo elegire mi propio caming o, parlo
menos [0 expondré con claridad de forma que, siyo no pudie-
ra, se encarguen de tomarla decision guienes mejor me co-
nacen. Las condiciones de mi dalencia quiza na me permitan
*marir bien® o con esa dignidad que buscamas can tanto
optimismo, pero en [o gue mi dependa, no maoriré mas tarde
de lo necesanio simplemente por la absurda razon de gue un
campedn de la medicina tecnoldgica no camprende quien
SOY..

con ellos una relaciéon de ayuda con un

equipo de profesionales y voluntarios, facilitando el uso de los recursos existentes. Al final de su vida,
consolar, aliviar y tratar a estos mayores durante un proceso de morir que puede durar dias, meses o
afos, sera nuestro objetivo, respetando la voluntad de las personas de morir en su casa, en paz y con
dignidad.

Se trata de intervenir en la comunidad desde la propia comunidad, identificando situaciones
socioeconomicas y ambientales que condicionen la calidad de vida del mayor, como las redes de
apoyo social, que son las que estan asumiendo de manera informal los cuidados de cientos de miles
de mayores y su bienestar psicolégico: sentimientos, emociones, valoraciones y pensamientos sobre
su propia calidad de vida.

Se debe apoyar a los cuidadores detectando su sobrecarga y situaciones de abuso, mal trato,
negligencia o abandono. A veces el mayor que vive solo tiene una familia con la que esta en contacto,
pero que no se hace cargo del mismo porque no puede o el anciano no lo permite (no desea
abandonar su casa ni ser una carga). Motivar a estas familias invitandoles a colaborar en los cuidados
del anciano dentro de sus posibilidades (economia doméstica, mejoras en la vivienda, gestiones
puntuales, incapacitacion...) puede ser una experiencia muy satisfactoria para todos.

Situaciones de urgencia sociosanitaria como vivienda insalubre (chabolismo vertical), enfermedad
infecto contagiosa (tuberculosis), trastornos de conducta severos por demencia en los que peligre la
integridad fisica del anciano o de sus cuidadores, etc., deben ser resueltas en coordinacioén con los
servicios sociales y sanitarios, excepcional-mente ingresando al anciano con deterioro cognitivo en
una institucion en contra de su voluntad.
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