UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Morir con dignidad
Hemos preguntado a médicos, enfermeros ﬁa {ned@n&} = indis%uﬁblsnllentey uno
ore . € 10S principales artices del progreso
y fam{lzares de .enfermos te'rmmaleS Sgbre de I hurnanidad, Sin embargo, el
la calidad de vida de este tipo de pacientes extraordinario desarollo sanitaio en el
y la atencion que reciben ellos y sus campo del diagnéstico v el tratamiento
ars ., de las enfermedades en este ultimo
Jfamiliares. Porque la muerte también forma siglo no siempre se ha acompanado
parte de la vida. de una mejor atencién personal al

paciente. Muchos profesionales de

la medicina olvidan la importancia

que para el enfermo tienen actos tan
sencillos como explicar el diagnéstico

de manera comprensible, escuchar

sus preocupaciones o, simplemente,
estrecharle la mano; sobre todo cuando P>
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NO ESTAMOS A LA CABEZA EN EUROPA

Las unidades de cuidados paliativos, tal y como las conocemos hoy,
son relativamente recientes. De hecho, no fue hasta 1967 cuando la
doctora Cicely M. Saunders cre6 el primero de estos equipos en el

St. Christopher’s Hospice de Londres.

En Espafia, la primera unidad fue la del Hospital Marqués de Valde-
cilla de Santander, creada en 1982. Desde entonces su nimero no
ha parado de crecer: en la actualidad existen 266, lo que convierte a

nuestro pafs en el 5° de Europa en nimero de unidades de este tipo.
Ahora bien, si tenemos en cuenta a la poblacién, Espafia ocupa el
puesto 12°. Ademds, la cobertura es desigual y, en muchas comuni-

dades auténomas, insuficiente: mientras que, por ejemplo, en Cata-

lufia hay un total de 98, en Cantabria y Murcia sélo hay 3. Aunque,
como puede observar en el mapa, esta desigualdad se hace todavia
mds evidente al considerar la poblacién de cada comunidad.

UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPANA

Recursos
paliativos
hospitalarios

Recursos
paliativos
domiciliarios

El tamano del icono
representa la cantidad de
recursos en relacion a la
poblacién

Islas Canarias

P> la curacién no es posible.

Las unidades de cuidados paliativos se
crearon con la intencién de cubrir ese
hueco: ofrecer una mejor calidad de vida
al enfermo terminal, incluyendo de forma
activa el apoyo emocional al enfermo,
pero también a sus familiares y amigos.
Y es que estos tltimos suman el dolor

de una préxima pérdida a la confusiéon
que les genera este acontecimiento: no
sabemos muy bien qué hacer, cémo
ayudar o qué decir, porque nadie nos
prepard para esta circunstancia.
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NUESTRA ENCUESTA

e Realizada junto con nuestros cole-
gas de las asociaciones de consumido-
res que, junto con la OCU, forman el
grupo europeo Euroconsumers (Bél-
gica, Italia y Portugal). Obtuvimos
11.839 respuestas en total.

e En Espafia participaron 970 médicos
(sobre todo, de familia y de medicina
interna), 59 enfermeros (pertenecien-
tes a unidades de cuidados paliativos)
y 543 familiares de enfermos termina-
les fallecidos en los ultimos dos afios.

Un equipo
interdisciplinar

Las unidades de cuidados paliativos
estdn compuestas por médicos,
enfermeras, psic6logos, sacerdotes,
fisioterapeutas y trabajadores sociales.
Un equipo interdisciplinar y en continua
comunicacién, que permite una
amplia y répida respuesta a todo tipo
de circunstancias, fisicas, psicoldgicas,
espirituales y sociales que padezca

el enfermo terminal. Este grupo de



profesionales no prolonga la vida ni
acelera la muerte del paciente. Su
finalidad es que disfrute dignamente de
los dltimos dfas de su vida, consciente,
libre de dolor, preferiblemente en su
propia casa y rodeado de sus seres

mds queridos. Porque tan importante
como controlar el dolot, los vémitos o

la respiracién del paciente es mantener
una relacién de comunicacién y apoyo al
enfermo y su entorno.

Los cuidados paliativos estdn dirigidos

a personas que sufren una enfermedad
avanzada, progresiva y, generalmente,
incurable: personas con cdncer terminal,
con una grave insuficiencia renal,
hepatica o cardiaca, enfermos de sida,
etc. Su esperanza de vida suele ser
reducida, pero no es una condicién
necesaria para recibir cuidados paliativos.
De hecho, un paciente de cancer puede
interrumpirlos temporalmente para
recibir un tratamiento de quimioterapia
que pueda ayudarle a mejorar su calidad
de vida. Luego, si asf 1o desea, puede
volver a solicitar estos cuidados paliativos.

Preferidos por
profesionales
y familiares

Algunas personas suelen confundir los
cuidados paliativos con los cuidados
tradicionales. No son lo mismo. Los
ultimos representan los servicios
habituales de un hospital: desde los
médicos especialistas, pasando por las
unidades contra el dolor, las unidades

de cuidados intensivos (UCI), etc;
servicios que atienden, en el hospital o
en casa, a todo tipo de pacientes que,
eventualmente, también pueden ser
enfermos terminales.

Las unidades de cuidados paliativos, por su
parte, estdn especializadas en el cuidado
de enfermos terminales. Por eso, cuando
se trata de este tipo de pacientes, tanto

los profesionales de la medicina como los
familiares de los enfermos las prefieren.
En efecto, los profesionales sanitarios
encuestados subrayan la calidad del
apoyo médico y no puramente médico
que ofrecen las unidades de cuidados
paliativos, tanto al enfermo como a

su entorno. En concreto apuntan la
facilidad que tienen los familiares y
amigos del enfermo para acompanarle en
el hospital, asf como la informacién sobre
el tratamiento, la comunicacién y calidad
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del equipo paliativo y la conservacién de
la dignidad del paciente.

Pero es que, ademds, distintos estudios
médicos demuestran la mayor eficiencia

MAS INFORMACION

— Sociedad Espafiola de Cuidados Pa-
liativos (SECPAL). Direccién: C/ Cas-
telld, 128, 1°. 28006 Madrid. Tel:
917 820 034. Ademds, su pdgina web
contiene una gufa muy util de conse-
jos para el tratamiento de enfermos
terminales: www.secpal.com.

— Asociacién Derecho a Morir Digna-
mente (ADMD). Tiene como objetivo
defender el respeto a la voluntad del
enfermo irreversible. Tel: 913 691
746 y 934123 203. Pégina web:
WWWw.eutanasia. ws.

Si No sé St
17% 20% 20%

No sé
35%
No No
48% 60%

de las unidades de cuidados paliativos
frente al conjunto de los recursos
tradicionales, ya que estos Ultimos no
suelen disponer de recursos diagndsticos
y tecnolégicos adecuados para los
enfermos terminales. Sin embargo, como
puede observar en el grafico ;Ddnde
muri6 el enfermo?, son muchos mas

los enfermos terminales que pasan 1os
ultimos dfas de su vida en una unidad de
cuidados tradicionales del hospital que
en una unidad de cuidados paliativos.

¢El problema? Principalmente, la falta

de recursos. Y es que, seglin advierten
los profesionales sanitarios que han
participado en la encuesta, el nimero
medio de camas finalmente ocupadas

en cada unidad paliativa hospitalaria

es de 19, cuando la cantidad de camas
disponibles es, de media, de 13. No es
extrano, pues, que el periodo medio de
espera para ingresar a un paciente en una
de estas unidades sea de casi una semana.
Y tampoco extrafia que uno de cada
cinco familiares opine que esta atencién
empez6 demasiado tarde. De hecho, los
propios profesionales valoran con un 4,2
(en una escala de 1 a 10) la disponibilidad p

OCU-SALUD N° 69 DICIEMBRE 2006-ENERO 2007 PA|




22

HOSPITALARIOS

10 9

P> de infraestructura hospitalaria en las

unidades de cuidados paliativos.

Lo ideal: en casa

Si el paciente asf 1o desea, ¢no es mejor
que pase los dltimos dfas de su vida

en su propio hogar acompafiado de
familiares y amigos? Esto mismo piensan
los familiares de enfermos terminales
que han participado en la encuesta (vea
los gréficos jPiensa que fue el sitio
donde habria preferido morir?). Y es
algo, en muchos casos, perfectamente
posible. Y es que uno de los aspectos
més innovadores de las unidades de
cuidados paliativos es su capacidad

para trasladarse fuera del hospital: mds
de la mitad de los equipos que existen
actualmente son de atencién a domicilio.
Y, a diferencia de los recursos disponibles
en los hospitales, estas unidades estdn,
aparentemente, mds liberadas...

Segtn los profesionales sanitarios,
aunque la mdxima capacidad de

las unidades ambulatorias es de

35 pacientes (de media), en la actualidad
sélo se atienden 25. Sin embargo,
preguntados sobre si existen suficientes
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SATISFACCION CON LOS CUIDADOS

PALIATIVOS

| Cumplimiento de la mayoria |
de los deseos del paciente
respecto al tratamiento

Informacion recibida por
el paciente y sus familiares
| sobre cuidados y tratamiento |

VALORACION DEL TRABAJO DE:
Médicos
Enfermeros
Psicélogos
Fisioterapeutas

Trabajadores sociales

Sacerdotes y
servicios religiosos

Lo que opinan
los médicos

Lo que opinan
los familiares

infraestructuras ambulatorias para
atender a estos pacientes en sus propias
casas, responden con una valoracion

de 3,4 en una escala de 1 a 10. En este
mismo sentido, los profesionales sefialan
una espera media de casi una semana en
nueve de cada diez casos.

En cualquier caso, la opinién de los
meédicos sobre los motivos que llevan a
tantos pacientes terminales a morir en

el hospital son, principalmente, tres:
porque la familia encuentra que el estado
de salud del paciente ya no le permite
permanecer en casa; porque la familia
no tiene el apoyo necesario para cuidar
al enfermo en casa, y porque la vivienda
familiar no estd preparada.

Atencion psicoldgica
mejorable

La encuesta de la OCU incluye una
completa valoracién de los médicos y
los familiares de los enfermos sobre los
propios equipos médicos, profesional

a profesional, asf como sobre el grado
de informacién del paciente ante las
opciones de tratamiento y la satisfaccién
de los deseos del paciente respecto a

DOMICILIARIOS

dicho tratamiento.

En los gréficos Cuidados paliativos
hospitalarios y Cuidados paliativos
domiciliarios, se observa una buena
calificacién de los enfermeros y de los
meédicos por parte de los familiares. Son,
sin duda, los profesionales que estén
mds en contacto con el paciente y la
familia. Y son, también, los mds criticos
a la hora de calificar el trabajo de todo
el equipo de cuidados paliativos, sobre
todo en lo que se refiere al trabajo de
psic6logos y fisioterapeutas. Estas malas
valoraciones no pueden ser ignoradas en
un tratamiento que pretende ser global.
En este sentido, es preciso subrayar el
hecho de que sélo un 15% de las familias
recibi6 alglin tipo de apoyo después de la
muerte del paciente. Segin apuntan los
afectados, el principal motivo fue la falta
de disponibilidad de este servicio.

Cuando el final
esta proximo

Cuando el enfermo terminal tiene
una esperanza de vida inferior a una

semana y presenta sintomas de muy
diffcil control, como una grave disnea



INDICE DE CALIDAD DE MUERTE

Existe un método de andlisis que permite medir la calidad de la muerte de
un enfermo terminal en una escala de 0 a 100. Contempla, entre muchas
variables, el control de los sintomas fisicos y emocionales, la aceptacion de la
muerte, la compania de familiares y amigos, la informacion sobre la enferme-
dad y el apoyo del equipo sanitario y no sanitario. Segin estudios estadouni-
denses, cuando los enfermos reciben tratamientos adecuados, la calidad de la
muerte puede llegar al 80.

Pues bien, como puede observar en el grdfico, los resultados en nuestro pais,
para todo tipo de centros y atencion sanitaria (incluida la domiciliaria), son
mds bien mediocres: estan muy lejos de ese deseable 80. Nuestra encuesta
permite verificar que la aceptacion de la muerte y las condiciones en las que
ocurre, asi como el apoyo de médicos y enfermeros son las variables que mds

influyen en la calidad de la muerte de los pacientes.

NECESITA
MEJORAR Hee
Italia ‘ ‘
Espana ‘ ‘
Portugal | |

(dificultad para respirar), delirio,
hemorragias o un dolor muy agudo, la
sedacién profunda puede ser una opcién.
Los farmacos sedantes disminuyen

la conciencia del enfermo v, del

mismo modo, su eventual sufrimiento
fisico, ayudando a conseguir una

muerte serena. Cuando la sedacién es
profunda, debe acompanarse, ademds,
de la retirada de la alimentacién y la
hidratacién al enfermo.

El caso es que un 15% de los
facultativos encuestados admite haber
sedado profundamente alguna vez al
paciente durante més de una semana

sin haber eliminado la alimentacién

y la hidratacién; cuando, ademads, la
esperanza de vida era superior a una
semana. Una mala préctica por cuanto
mantienen al paciente artificialmente
vivo sin mejorar su calidad de vida.

Una préctica igualmente censurable es
la de los médicos que aplicaron alguna
vez sedacién profunda (acompafiada

de una retirada de la alimentacién y la
hidratacién) cuando el paciente contaba
atn con una esperanza de vida superior a
una semana. En este caso, el 5,3% de los
meédicos encuestados.

20 40 60 80 100

Claro que no siempre es facil pronosticar
la esperanza de vida ni el tratamiento
mdés adecuado para cada paciente. Uno
de cada dos médicos reconoce haber
presenciado conflictos de opinién o
interés en lo que respecta al enfoque de
los cuidados terminales al paciente: unas
veces entre los pacientes o la familia y

el equipo médico (41%), otras muchas
entre la propia familia (36%).

Lo cierto es que existe lo que se conoce
como testamento vital: un documento
escrito en el que una persona manifiesta
su voluntad sobre los tratamientos
médicos que desea 0 no recibir en caso
de padecer una enfermedad irreversible

o terminal que le lleve a un estado que

le impida expresarse por sf mismo. En
Espana este documento tiene valor

legal, aunque no todas las comunidades
auténomas tienen un desarrollo legislativo
similar.

Por otro lado, se sabe que hay pacientes
terminales que piden adelantar la muerte.
Seglin nuestra encuesta, los motivos
principales son tres: sentirse una carga
personal para la familia (76%), el miedo
al dolor esperado (50%) y el miedo a
separse de parientes y amigos (50%).

El camino a seguir

La posibilidad de ser atendido por un
equipo interdisciplinar y especializado en
tratar las dificultades fisicas, psicoldgicas,
espirituales y sociales que suelen
acompafiar al enfermo terminal y a sus
familiares es, sin duda alguna, un avance
significativo en el incremento de nuestra
calidad de vida hasta el mismo momento
de la muerte.

Por eso merece la pena seguir

apostando por las unidades de cuidados
paliativos, aunque atin haya muchos
aspectos que mejorar. Unos, desde

las Administraciones ptblicas (vea La
OCU reclama); otros, desde las propias
unidades: un mayor apoyo psicolégico,
un mayor control del dolor... y, también,
una mejor ayuda al enfermo para
encontrarle un sentido a la vida que aun
le queda.

LA OCU RECLAMA

— La primera asignatura pendiente es el
déficit de camas en las unidades hospi-
talarias de cuidados paliativos. El nime-
ro de unidades de este tipo ha aumenta-
do un 30% en los tdltimos 6 afios pero,
tal y como revelan los datos de nuestra
encuesta, siguen siendo insuficientes.
Es mds, es dificil de entender cémo Ca-
talufia ha desarrollo casi un centenar de
unidades de cuidados paliativos, mien-
tras que otras comunidades auténomas
apenas han creado tres.

— Otra asignatura pendiente es la falta
de una acreditacién o especialidad ofi-
cial en cuidados paliativos. Se calcula
que hay mds de 1.600 profesionales
(médicos y no médicos) de cuidados
paliativos en Espafia que atienden a
mds de 22.000 pacientes (datos del
2005), sobre todo enfermos de cancer.
Sin embargo, de momento dentro de la
universidad s6lo existen algunos mdster
de posgrado.

— Por dltimo, entendemos que debe su-
perarse la falta de informacién general
sobre la posibilidad de recibir este tipo
de cuidados, sobre todo a domicilio, la
modalidad mds desaprovechada segin
los datos de nuestra encuesta. Una
pena, ya que se trata de una solucién
sanitaria muy valorada por quienes la
conocen. |
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