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1. EL ENFERMO TERMINAL UN TEMA
CON FUTURO

La Gerontologia se ha convertido en un
tema popular y cuaiquier ciudadano posee
ideas sobre la caida de la natalidad v el
alargamiento de la esperanza de vida, 77
afios para Cataluda hoy, originando pobla-
ciones con mayores edades medias, cuyas
piramides son cada vez menos piramidales
y con un aumento de las personas mayores
de setenta y cinco afios; en Espana dicha
proporcion ha pasado de 5,3% en 1900 al
12% hoy, siendo la proyeccidn para el afo
dos mil de mas del 15%. Los cambios de-
mograficos originan transformaciones de la
estructura econtmica y social, afectando a
fas diferentes profesiones; en el presente
curso escolar han entrado en Espaiia
137.000 alumnos menos en la Educacién
General Bésica; se impone la reorientacion
de las escuelas del profesorado por escue-
las de gerocultores, La medicina, disciplina
cientifica acostumbrada a prever los fend-
menos fisiologicos, no ignora los cambios
que en su ejercicio supone el creciente nu-
merc de ancianos; requieren mayor aten-
cidn médica gue otras generaciones, sus
estancias hospitalarias doblan las det resto
de la poblacién, la cantidad de la asisten-
cia crece y la naturaleza de la misma tam-
bién varia.

Sin embargo existe una fase de la asisten-
cia al anciano gue ha recibido menor aten-
cidon que las fases agudas o crénicas de la
enfermedad. Se trata del periodo terminal
definiddo por la practica médica como
aguella condicion del paciente a la que la
ciencia no puede aportar curacidn 0 mejo-
ra y cuya vida se calcula durard de 3 a 6
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meses. La formacion de las Facultades de
Medicina, la tecnificacidn del acto médico
y la estructura asistencial exigen un resulta-
do rapido y a ser posible con éxito, moti-
vando que esta fase de la asistencia médi-
ca se haya visto menos atendida. Son clasi-
cos los estudios de Coser sobre atencién
de las enfermeras a pacientes con posibili-
dades de curacion y enfermos cronicos ter-
minales {1); las que trataban a estos dltimos
mostraban niveles mas elevados de aliena-
¢ién, falta de sentido en su trabajo, menor
motivacién y autoestima. tas enfermeras
reflejaban el énfasis de la cultura médica
en la curacion y los objetivos de cuidado a
un enfermo sin esperanza se consideraban
de menor calidad y contribuyendo poco a
su estima y prestigio profesionales. Glaser
y Strauss analizaron el énfasis de los hosp:-
tales en el cuidado fisice del paciente con
olvido de las necesidades psicusociales {2).
Sudnow analizd la burocratizacién de ia
muerte en los hospitales definida cormo tra-
bajo v que llevaba a lo que denominaba
*muerte social”, manifestada por las mani-
pulaciones scbre la personas antes de que
efectivamente dejaran de existir: cerrado
de parpados, preparacion para la autopsia,
amortajamiento del cuerpo, etc. (3) Estos
estudios tienen mas de veinte anos vy refle-
jaban una situacién que alin subsiste debido
al énfasis de la estructura sanitaria en la cu-
racién y a ser posible en el menor tiempo.
El progreso de la medicina vy el acento
en las necesidades del paciente replantea
ios objetivos de la asistencia sanitaria; se
cuestiona la prolongacién de la vida por
medios extraordinarios, la eutanasia se
plantea come alternativa posible, la farma-



cologia ofrece nuevas posibilidades de
contrat del dolor, se otorga un premio No-
bel a la Madre Teresa por su asistencia a los
moribundos y la opinidn pdblica airea te-
mas restringtdos antes a los profesionales
de la sanidad. La moderna asistencia sani-
taria ha extendido sus servicios a la casi to-
talidad de la poblacién, pero en el camino
ha perdido cierta calidad de relacidn inter-
personal del pasado cuando se buscaba al
médico como persona en la que se confia-
ba globalmente.

No se trata de recuperar estructuras asis-
tenciales anteriores, sino de disefar en las
presentes, instrumentos para satisfacer las
necesidades del paciente, cada vez de ma-
yor edad, cuyas exigencias al final de su
vida serdn diferentes a fos enfermos del pa-
sado.

FI ndmero de personas con enfermeda-
des terminales creceré y su asistencia debe
responder a los nuevos retos cientificos,
econdmicos y sociales no experimentados
en el pasado. 5in embargo diversas iniciati-
vas aparecidas para asistir al enfermo ter-
minal no son facilmente recibidas por la es-
tructura sanitaria actual, debido a condi-
cionamientos politicos, sociales vy econd-
micos mas gque profesionales.

Si se tuviera que encontrar una causa del
subdesarrollo de la asistencia del enfermo
terminal habria gue buscarlz en fendme-
nos colectivos culturales que condicionan
la opinion pablica, fas prioridades politicas
y el ejercicio profesional. La razén funda-
mental seria que al final del periodo termi-
nal se haila [a muerte, disfrazada, ocultada,
desnaturalizada v negada por la sociedad
de consumo. El American Way of Death
tiene el aparato formal de funerales, embal-
samamients, cementerios privados y co-
mercializacién de la muerte para oscure-
cer y negar su realidad, como sefald Mit-
ford (4). Pero nosotros tenemos el rechazo
de los vecinos de un barrio de una ciudad
espaficla a que se instale la funeraria en su
distrito, las prohibiciones de que los nifios
vean a los muertos para que no se impre-
sionen y la falta de una preparacidén gene-
ral en la cultura urbana para la muerte. Las
diferencias culturales existen pero subyace
la misma actitud de negar la muerte. Ello
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no es mas que el refiejo colectivo de lairra-
cionalidad humana frente a la realidad mas
obvia de toda vida biolégica: su extincién
en el tiempo, estudiada por Kibler-Ross
{5). Como mecanismo de defensa frente a
una realidad que no comprende, le atemo-
riza o le produce ansiedad, Caralps ha de-
tallado la historia de las actitudes de la so-
ciedad frente a la muerte desde ta acepta-
cidn, preparacién y ritas para proporcionar
apoyo al que muere hasta el tabi contem-
pordnec que la esconde a los nifios por-
gue supane la derrota del hombre tecnolé-
gico afrentado en su orgullo dominador de
la naturaleza, pera que no puede dominar-
fa cuando le afecta a & mismo (6). Los
alumnos Universitarios de Barcelona dicen
en una encuesta de 1986 que no guieren
pensar en la muerte, y los textos escolares
incluso de formacion médica apenas la tra-
tan.

A la medicina y a todas las profesiones
sanitarias se les plantea el reto de la vida
del enfermo terminal: la medicina siempre
ha proporcionado a los humanos la mejor
vida fisica posible v el enfermo terminal
mientras viva tiene derecho a2 una calidad
de vida proporcional a la que la medicina
te parantizé desde el nacimiento. Aungue
ne haya curacidn existe vida y la medicina
debe mantener la tradicidn de asistencia af
hombre que sufre; actuar de otra forma es
convertirse en un tecndlogo de la bictogla
al servicio de los intereses de la produc-
¢ion, de la estructura econdmica y social v
no en el médico cuya funcidén basica con-
siste en aliviar el sufrimiento humano en
cualquiera de sus formas.

El médico responsable que no quiera en-
frentarse a la realidad de la muerte se
arriesga a que le califiquen de frivoio de la
salud, como hacia Scheler con los fildsofos
que por frivolidad metafisica, no querian
enfrentarse a las preguntas ditimas del
hombre v a la muerte en particular. (7)

2. LA SALUD, NECESIDADES DEL
ENFERMO TERMINAL (B)

Si el iempo de vida de los enfermos ter-
minaies es cuantitativamente fimitado seria
légico proporcionartes la maxima calidad
de vida recordando la definicién de la



OMS y sus necesidades entre las cuales
destacan las siguientes caracteristicas.

Bienestar - Necesidades Fisicas, Control
del Dolor suprimible en el 30% segin los
expertos. Confort y comodidad fisicas.
Limpieza y descontraccidon permanentes,
prevencidn de escaras, posicidn adecuada
y alternante segin necesidades individua-
les. Movimiento y actividad. Regulacién de
ritmos vitales, suefios y comidas que pro-
porcicnan mejor estado fisico y posibilida-
des de relacion social. Arreglo v estética
personal, destacando la dignidad del cuer-
po, vestido, limpieza estricta, evitacion de
olores, cuidado del pelo, ufas, etc.

Bienestar - Necesidades Psiquicas-Emo-
cionales, Mantenimiento del maximo nivel
posible de facultades cognitivas, ejercicio
de la inteligencia y memoria, oportunida-
des para el desarrollo de la voluntad te-
niendo en cuenta la personalidad original
y la desarroliada en el curso de la enferme-
dad con posibles e importantes cambios. El
apoyo psiquice debe intentar conseguir un
fortalecimiento del yo y de los mecanismos
de defensa para enfrentarse a la fase final
de la vida, potenciando experiencias vita-
les positivas y factores gque proporcionen
estabilidad o sentido a esta Ultima fase,
creencias religiosas, espirituafidad, revisién
positiva de la propia historia vital.

Bienestar - Necesidades Sociales, Rela-
cién con familiares y amigos, quienes pro-
porcionan validez y significado a los dlti-
mos dias. Resulta importante propiciar los
contactos sociales que destaguen lo positi-
vo de la vida del sujeto, valores espiritua-
les, morales, éticos, artisticos, estéticos que
proporcionen sentido a la existencia ante-
rior y ayuden al sujeto a concentrarse en
ellos haciendo su existencia mas llevadera,

Al triple bienestar de {a definicién de la
(OMS fisico, psiquico v social hay que afa-
dir segin la experiencia de la asistencia a
los enfermos terminales las siguientes nece-
sidades.

Bienestar - Necesidades Espirituales. En-
frentados al hechao proximo de la muerte el
enfermo y sus familiares se formulan pre-
guntas vitales basicas a las cuales debe res-
ponder cada uno segin sus creencias, la
experiencia muestra gue una asistencia es-
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piritual adecuada puede ayudar con fre-
cuencia a despejarias.

Estas necesidades pueden satisfacerse
en el seno de cualquier religion estableci-
da, mediante un sistema de creencias que
den sentido a la enfermedad, o al margen
de ella, pero existiendo fa necesidad de
respuestas a las preguntas bdsicas de la
vida cuando ésta se acaba, la estructura sa-
nitaria debe proporcionar la oportunidad
de satisfacerlas. Sea por razanes de falta de
tiempo a de organizacion, el personal sani-
tario de cualguier nivel agradece la ayuda
del especialista que le releva de tales mate-
rias. En este campo se han producido nota-
bles innovaciones en Espafa, como la re-
gulacion de la asistencia religiosa en hospi-
tales publicos, los convenios firmados por
la conferencia Episcopal Espafiola y el Insa-
lud, la potenciacion de la asistencia religio-
sa en el hospital y en el domicilio a través
de la comisién de Pastoral, (9)

A las anteriores cabria afadir, segin la
experiencia en nuestras residencias y hos-
pitales; dos tipos de necesidades que no se
satisfacen mas gue parcial y ocasionalmente.

Necesidades - Econfmicas y Juridicas.
No se trata de los problemas materiaies o
de las normas aplicables al enfermo termi-
nal por la institucién, sino de los problemas
personales que la préxima muerte tendrd
sobre su patrimonio y personas allegadas.
Es un hecho repetido por todos los admi-
nistradores de hospitales que muchos pa-
cientes llegan al estado terminal con pro-
hlemas econdmicos y juridicos pendientes
que les preccupan; no se ha hecho testa-
mento o0 el gue se hizo es muy antiguo y
han cambiado las condiciones perscnales
y familiares, ¢l patrimonio ha variado o la
dindmica vital ha convertido en obsoleta la
voluntad formulada hace mas de una déca-
da. Los dias finales no pueden ser alterados
por intereses de familiares bien o mal inten-
cionados v debe proporcionarse al enfer-
mo tranquilidad sobre el destino de sus
asuntos. Econdmicamente no posee la mis-
ma trascendencia la enfermedad terminal
de un empresario gue la de un jubilado
con escaso patrimenio personal pero, atn
siendo {a situacidn objetiva diversa, et sen-
timiento subjetive de “tener o no arregla-



dos los asuntos” puede ser intenso en cual-
Quier persona, sin consideracion a su fortu-
na o pape!l social y generar angustia en el
enfermo gque deberd combatirse con con-
sejo y asistencias adecuadas.

3. LOS DERECHOS DEL ENFERMO
TERMINAL Y LA MUERTE DIGNA

Desde la implantacion de la democracia
ha surgido en Espaita, como antes en otros
paises, un movimiento gue, frente a la rigi-
dez de las estructuras sanitarias y poder de
ios profesionales, defiende los derechos
del enfermo para cuyo bienestar existe el
servicio. La participacidn del usuario y de
ia persona enferma en la sanidad, las cartas
de derechos del enfermo, la humanizacion
del hospital y la medicina (10) son manifes-
taciones de tal crientacion. La proteccion
por negligencia profesional culposa refleja
el transito de unos valores a otros y co-
mienzan a existir fallos judiciales al respec-
to. No obstante la mejor proteccion del pa-
ciente no consiste sGlo en la sancion al pro-
fesional culpabie sino en proporcionar una
infragstructura de trabajo en la que el error
s€a una excepcion insdlita.

Lo importante es la calidad final de la
asistencia v no la proteccidn juridica de
profesional y paciente que evidentemente
debe existir pero que no hay que hipotecar
como en Estados Unidos. Allf las actitudes
reivindicativas han motivado la negativa a
clertos actos médicos, la coberstura de los
profesionales por cuantiosos seguros que
acaba pagando el paciente e incluso el
abandono de la actividad médica por pres-
tigiosos profesionales, caso de los cirvja-
nos, por otras actividades profesionales
menos conflictivas como el laboratorio. El
derecho debe proteger, pero cuando la
proteccidn obstaculiza el trabajo profesio-
nal responsable, el principal perjudicado
serd el enfermo que no recibird la asisten-
cia con la calidad dptima.

Los derechos del enfermo terminal se
han recogido en Catalufa por la Generali-
tat en la Carta de Derechos y Deberes de
los Enfermos, articule catorce titulado “Mo-
rir con Dignidad” (11)

Su cantenido es impecable en cuanto re-
coge las tendencias mundiales sobre indivi-
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dualidad de la experiencia, informacion de
la condicién, oportunidades para la rela-
cidn y desarrolio de sus creencias.

El movimiento para la muerte con digni-
dad se inicia en las investigaciones y de-
nuncias de los afos sesenta cuando se re-
velaron las indignidades a que se sometian
las personas en sus Ultimos momentos; se
analizé la mayor 0 menor atencidn del per-
sonal segln los pacientes, fueran jovenes o
vigjos, considerande que los de mayor
edad tenian menos probabilidades de vivir,
su valor social era menor y recibian un tra-
te de menor calidad asistencial. {(12)

En esta situacion se produce el fendme-
no de fa profecia que se autocumple o pre-
vision teledirigida, ciertas personas necesi- -
tan mayor cuidado pero quienes deben
proporcionarselo los definen como menos
interesantes profesicnalmente, los atien-
den menos y finalmente se cumple la “pro-
fecia” de que mueren antes.

La dignidad del enfermo terminal se ha
destacado recientemente por los medios
de comunicacién como el derecho a no re-
cibir tratamientos extraordinarios que pro-
longuen artificialmente su vida con profun-
das discusiones entre médicos, juristas, es-
peciafistas en ética y pablico. Para evitar ¢l
probfema lo mejor es la prevencién y ésta
consiste en la declaracién de voluntad indi-
vidual llamada “Testamento Vital” acepta-
do va en diversas naciones en la que se de-
clara que, llegado el casc de una enferme-
dad terminal, se renuncia voluntariamente
a cualquier medio extraordinario de aten-
cién eximiendo de responsabilidades y po-
sibies reclamaciones a la institucion y pro-
fesionales.

La OMS lo recage en sus objetivos de salud
para todos n.® 31 “la humanizacion de fos
servicios en el acontecimiento de la muer-
te”, dando a las personas (a posibilidad de
morir con dignidad con la mixima aten-
cién a las exigencias culturales y religiosas.
Este objetivo debe cumplirse para todos
los estados miembros antes de 1990, {13)

En Espafia se ha aireado el tema a través
de la Asociacion Derecho a Morir con Dig-
nidad que incluye en sus objetivos la euta-
nasia activa, no acepiada por casi nngdan
Estado o confesién religiosa. Siguiendo a



Rodriguez Aguilera “El derecho a una
muerte digna no estd constitucionalmente
regulade de modo expreso en Espaiia,
aungue tal como hoy se concibe no puede
considerarse opuesto a nmingln precepto
constitucional”. (14}

Como en cualquier manifestacion huma-
na el péndulo ha corrido demasiado en la
ofra direccion y muerte digna se ha identifi-
cado en Estados Unidos con diversas expe-
riencias de muerte natural, ecologismo, au-
torrealizacion, estados de alteracién de la
conciencia, experiencias extrasensoriales v
s¢ ha llegado a abusos en la forma de vivir
la muerte en comunas, grupos aiternativos
o supuesta psicologia progresista, en los
que se rodea al moribunde y se le hace
participar en la vivencia de su muerte, no
segun su voluntad, derecho inalienable de
toda persona, sino la voluntad del grupo o
de la Gltima teoria del desarrollo personal
que hay que demostrar empiricamente.
Kastenbaum ha llegado a afirmar gue tales
practicas suponen un reciclaje de la nega-
cién de [a muerte que se recubre de un
aparato formal para esconder al grupo v a
la persona su auténtico significado. (15}

“E} morir estard bien mientras estemos
sanos, vibrantes y creativos. La muerte es-
tard bien mientras no sea muerte”.

El tedlogo Ramsey titulara esta orientacion
“la indignidad de la muerte con dignidad”
al ignorar los aspectos crueles y destructo-
res del morir en faver de la paz, la naturali-
dad y el potencial de trascendencia. {16)

Una vez mas los fenémenos humanos
que afectan profunda e individualmente a
la persona, las modas, escuelas o teorias
deben ceder a la decision personal y libre
del individuo, respecto a su experiencia.
La muerte con dignidad debe ser definida
por el sujeto segun sus preferencias y ha-
cerlo cuando se halla en pleno vso de sus
facultades fisicas y mentales segin sus pro-
pias convicciones. Esto ya lo hacian los pa-
dres de familia responsables en el pasado
al disponer en su testamento no solo de
sus bienes materiales sino de las etapas an-
teriores y posteriores a la muerte para evi-
tar inconvenientes y equivocos a los des-
cendientes, Ha side ef “progreso” el que
con la ocultacién de la muerte ha sustraido
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un tema tan importante a la libre discusion
y disposicidn de los sujetos vy sus familias.

4. QUIEN DEBE SATISFACER LAS
NECESIDADES DEL ENFERMO TERMINAL
Antericrmente se han identificado el Bie-
nestar - Necesidades del Enfermo Terminal
comao Fisicas, Psiquicas, Sociales, Espiritua-
les, Econdémicas vy Juridicas. ;Quién debe
satisfacerlas hoy sila familia, el médico y el
sacerdote no pueden hacerlo como suce-
dia en el pasado? La organizacidn social ha
cambiado y la divisién de! rabajo y limita-
ciones de tiempo disponible en las ciuda-
des donde ya vive casi fla mitad de la pobla-
cidén mundial exige nuevos instrumentos.
Las necesidades son vartadas y, si una per-
sona no puede satisfacerlas, se impone la
colaboracion de un equipo asistencial que
analice las necesidades individuales. Se re-
quiere la solucion a la medida de cada
¢aso pues la variabilidad es enorme y no se
puede planificar una situacion en la que in-
tervienen variables tan heterogéneas como
la patologia del individuo, su personalidad,
posibilidades personales y los recursos fa-
miliares y locales. La medicina posee expe-
riencias en el andlisis de situaciones indivi-
duales complejas pero en los enfermos ter-
minales el problema adn teniendo unas va-
riables médicas, control del dolor v calidad
de vida, resulta compiejo, va gue la dina-
mica mas importante es la psicosocial. Hay
que elaborar un nueve concepto de la asis-
tencia médico-social centrada en las nece-
sidades del enfermo y que facilite ia cola-
boracidn entre los profesionales de la salud
y de lo psicosocial. Este es dificil por el ele-
vado estatus de la profesion médica res-
pecto a fas restantes y evitar modelfos del
pasade que no sirven para la asistencia al
enfermo terminal de hoy preguntindonos:
squé necesidades tiene ahora el enferme?
squé profesional puede satisfacerlas mejor?
Los profesionales potencialmente partici-
pes en la asistencia al enfermo terminal
pueden clasificarse siguiendo el esquema
de las necesidades-hienestar del enfermo,
subrayandose las personas que las satisfa-
cen con mayor frecuencia en la practica.
Necesidades Fisicas - Control del Dolor,
Medicina Paliativa - Medicacion - Nutri-



cién-Asistencia: Médico General; de Asis-
tencia Primaria, de Cabecera, Médico Es-
pecialista, Geriatra, Enfermera; Fisiotera-
peuta. Dietista. Farmacéutico.

Necesidades Psiquicas: Cuidador Pringi-
pal, Familiares, Psiquiatra, Psicologo, Tra-
bajador Social, Sacerdote, Amigos, Volun-
tarios y cualquiera de los anteriores.

Necesidades Sociales: Cuidador Princi-
pal, Trabajador Social, Terapeuta Qcupa-
cionai y cualquiera de los anteriores.

Necesidades Espirituales: Sacerdote, Mi-
nistro religioso y cualquiera de los anterio-
res.

Necesidades Econdmicas-Juridicas: Abo-
gado, Notario y cualquiera de los anteriores.

De la lista de profesionales que pueden
intervenir en la asistencia al enfermo termi-
nal surge la pregunta ;cémo organizar el
servicio? La respuesta se basa en la existen-
cia del puesto de coordinador de la asis-
tencia al enfermo desemperable por cual-
guiera que posea la familiaridad con enfer-
mos terminales, el medio social v capaci-
dad organizativa suficiente. En la practica,
enfermeras, trabajadores sociales o cual-
quier persona familiarizada con las posibili-
dades asistenciales y capacidad para las re-
laciones personales puede desemperiar
con éxito el puesto.

Dos personas aparecen en la asistencia
psicosocial al enfermo terminal determi-
nantes de su calidad de vida y peculiares
de este tipo de servicio, el cuidador princi-
pal v los voluntarios; ambos responden a la
necesidad de humanizar la asistencia, in-
troducir valores afectivos no profesionales,
fomentar la solidaridad y mostrar que los
servicios sanitarios y sociales pueden de-
sempefiarse con un rostro hurnano. El cui-
dador principal es normalmente un familiar
con frecuencia hija mayor del enferme
quien asume el trabajo a tiempo completo
para que todos los servicios que puedan
potencialmente llegar al paciente, lo hagan
efectivamente v a tiempo, tomar las deci-
siones que el enfermo no puede tomar, en
suma es la persona responsabie total del
enfermo. En la préctica, cuando existen va-
rios hijos y las necesidades laborales impiden
la dedicacién total, el cuidado se reparte
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entre ellos por turnos, dfas, semanas pero
cualquier sclucién fragmentada es menos
buena que depositar la responsabilidad to-
tal en una sola persona competente. '

Otra conclusién que se deduce de la lis-
ta de profesionales consiste en la plurali-
dad de funciones que cada uno puede de-
sempedar y aqui se estrellan todos los in-
tentos de establecer una clasificacién rigi-
da de funciones; la asistencia al proceso de
morir en la sociedad moderna es muy re-
ciente y no se posee experiencia para esta-
blecer fronteras rigidas. El que una persona
realice varias funciones para un mismo en-
fermo no es ninguna limitacion, pues a ma-
yor numero de personas mayores posibili-
dades de desorientar y angustiar al enfer-
mo. Fl equipo de asistencia ideal se confi-
guraria con un Cuidador Primario o fami-
liar responsable permanente, un médico
para la supervision general del organismo y
control del dolor, una enfermera de apoyo,
un sacerdote para el aspecto espiritual vy
los amigos voluntarios © vecinos que osta-
blecerian el mexo con la sociedad, Este
equipe minimo recibiria la asesoria de to-
dos los profesionales que en cada momen-
to pudieran aportar sus conocimientos res-
pectivos para satisfacer las necesidades del
enfermo pero su intervencién no tiene que
ser continua ni en contacto directo con el
enfermo. Lo importante es conseguir los
conocimientos donde se hallen, pero evi-
tar la pluralidad de personas en contacto
con el enfermo, en la Gltima etapa vital ala
que precisamente se le quiere proporcio-
nar intimidad y apoyo afectivo.

5. DONDE LOCALIZAR LA

ASISTENCIA A ENFERMOS TERMINALES
l.a localizacién de las unidades de asis-

tencia corresponde a los desplazamientos

en los que se diagnostica la condi¢ién, hos-

pitales, residencias asistidas, domicilio; sin

embargo ei lugar del diagndstico no tiene

© por qué ser el del dltimo periodo de vida,

aunque la rutina de las organizaciones bu-
rocrdticas y la falta de alternativas motiva
que con frecuencia el enfermo acahe sus
dias en el mismo lugar en que fue diagnos-
ticado como terminal. En los paises coci-



dentales desarrollados la mayor parte de
los enfermos fallecen en hospitales, lo cual
no es razenable ni social ni econdmica-
mente, va que la atencién que se presta en
los hospitales se dirige fundamentalmente
a procesos agudos y el coste de la cama
hospitalaria es muy superior al de la plaza
en una institucion disefiada para enfermos
terminales o al de la asistencia en el propio
domicilio con tadas las ayudas necesarias,
Fruto de elio ha surgido la tendencia a si-
tuar a los enfermos en instituciones espe-
cializadas ¢ en su propio domicilio, aun-
gue también existen orientaciones que de-
fienden la muerte en el hospital, {17)

Emplazamientos posibles del enfermo
terminal pueden ser:

a. Hospital General. Debido a las necesi-
dades de la organizacidn se sittdan en una
sata o pabellén con las consecuencias ne-
gativas obvias para el paciente y sus fami-
liares, sensacion de irremisibilidad, margi-
nacion, etc.

b. Hospital Especial. Geridtrico, Oncoid-
gico, Mental, en los que se reproduce la
misrma situacion anterior.

¢. Residencias de Ancianos General. No
preparadas para las necesidades especifi-
cas de los enfermos terminales. ’

d. Residencia Asistida. £n la que viven
enfermos ¢rdnicos vy que posee mayores
medios para atender al enfermo terminal,

e. Domicilio con Asistencia Socio Sanita-
ria. Situacion deseable si existe un cuida-
dor principa! vy se le proporcionan los servi-
cios de apoyo.

f. Hospitalidades. O “hospices” en la ter-
minologia anglosajona, solucion moderna
ampliamente extendida en Gran Bretana,
Canadé y Estados Unidos.

Dada la pluralidad de situaciones perso-
nales y variedad de modalidades de la asis-
tencia sanitaria y social, en los pafses occi-
dentales conviven formas diferentes de
atencion a los enfermos terminales v en el
futuro seguiran existiendo. Resulta sin em-
bargo interesante detenerse en e} fendme-
no de las Hospitalidades gue ha captado la
atencion de expertos, planificadores y poli-
ticos nacionales para analizar su viabilidad
en nuestro pais.
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6. CARACTERISTICAS DE
LAS HOSPITALIDADES

La existencia de mds de cien hospitalida-
des en Gran Bretaria y mas de mil en Esta-
dos Unidos debe hacernos reflexionar so-
bre la validez de la idea. Los promotores
de esta forma de atencién destacan preci-
samente el ser antes que una institucién o
edificio una idea v una red de servicios
para el enfermo terminal que se materializa
en formas diversas de atencién. Sus carac-
teristicas peculiares se resumen a continua-
cidn. (18)

a. Objetivo. Satisfacion globai, directa v
cuidadosa de las necesidades del enfermo
terminal vistas anteriormente, fisicas, psi-
quicas, sociales, espirituales, a través de un
trato directo y personalizado con el enfer-
mo terminal utilizando la pluralidad de re-
cursos que la comunidad ofrece,

b. Localizacién, Se potencia la asistencia
en el propio domicilio donde se puede per-
sonalizar mejor la asistencia, pero existen
muchas posibilidades, hospitalidades inde-
pendientes con emplazamiento propio,
anexas a un hospital o residencia asistida o
como mero servicio a las personas de un
area, barrio, comarca.

¢. Personal. Equipo limitado con juicioso
uso de profesionales, famikiares y volunta-
rios formados especificamente; las figuras
del coordinador del servicio y cuidador
principal se consideran fundamentales.

d. Tiempo. Los servicios se desempedan
permanentemente, ya que las necesidades
del enfermo terminal no tienen interrup-
cidn, veinticuatro horas ai dia y siete dias a
la semana. Existe continuidad de servicios
durante la enfermedad terminal y después
apoyando a los familiares durante el duelo.

e. Financiacion. A través de pluralidad
de fuentes, donativos privados, conciertos
con las autoridades sanitarias, etc. El coste
del servicio en los programas domiciliarios
se estima de una tercera parte del coste de
una cama hospitalaria y en las unidades re-
sidenciales también resulta siempre menor.

f. Promocién. La hospitalidad constituye
una idea expansiva que incluye entre sus
objetivos la educacion vy solidaridad de fos
familiares, de los profesionales y volunta-



rios y la comunidad frente a las nuevas rea-
lidades de la asistencia a enfermos termina-
les. Las actividades informativas al pablico
y formativas del personal son continuas
para actualizar un concepto y praxis en
Ppleno desarrollo.

g. Administracién. Observancia de las
disposicicnes sanitarias y sociales, contro!
de la calidad del servicio a través del Plan
Individual con valoraciones e intervencio-
nes de los diversos profesionales. Evalua-
cion periédica global del programa.

De la amplia experiencia ajena se pue-
den deducir las siguientes conclusiones
respecto a las hospitalidades como factor
innovador en [a asistencia sociosanitaria.

I. Respuesta médico social a un proble-
ma en aumento, con desarrollos interesan-
tes en la atencién fisica, control del dolor,
de los sintomas, medicina paliativa y que
fomentard el cambio de una medicina cu-
rativa en lucha contra la enfermedad a una
medicina que proporcione calidad de vida
y cuidado en cualquier momento.

II. Humanizacion de la asistencia socio-
sanitaria, como respuesta a la despersona-
lizacidn de la medicina de alta tecnologia
y a la medicina masificada. Aporta una re-
lacién personalizada con el paciente como
protagonista, siecndo el dnico objetivo asis-
tencial su calidad de vida. La medicina re-
cupera el sentido auténtico de atencion al
homhre enfermo cualquiera que sea su
condicion y evolucidn de su estado.

NI, Fortalecimiento de los factores psi-
cosociales, en la asistencia sanitaria. Las
hospitalidades fomentan el apoyo del en-
fermo por su familia, cuidador principal,
profesionales, facilitan las visitas de nifios v
amigos y establecen un clima en el que las
relaciones psicosociales son bdsicas, una
vez controlado el dolor y aplicada [a medi-
cina paliativa posible; se confirma lo tantas
veces comprebado per los profesionales:
una palabra oportuna o una relacién social
satisfactoria pueden proporcionar mayor
calidad de vida al enfermo que la técnica
mds avanzada, desprovista de un marco
psicosocial adecuado.

IV. Catalizador de otras areas medicoso-
ciales. Las hospitalidades muestran que las
nuevas necesidades de los enfermos tienen
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respuestas creativas para otras areas de la
asistencia médica en las que los factores
tecnolégicos afectan la calidad del cuida-
do al paciente, operaciones quirdrgicas ex-
traordinarias, trasplante de Grganos, enfer-
mos pendientes de terapias repetitivas
como la didlisis; en estas situaciones hay
que aplicar mecanismos de apoyo para el
enfermo v su familia que pueden aprove-
charse de la experiencia de las hospitalida-
des. También suponen un reto para las di-
versas profesiones participes, psiquiatria,
psicologia, farmacia, asistencia espiritual,
obligando a elaborar nuevas estrategias
para atender el enfermo terminal aplica-
bles a sus respectivas dreas: finalmente
proporciona una oportunidad para revisar
y actualizar la funcién de los diversos
miembros de la familia. la experiencia
muestra gue una enfermedad terminal lle-
vada ¢n una hospitalidad puede proporcio-
nar integracién y solidaridad a los miem-
bros de una familia durante 'a misma y en
el futuro, al proporcionarles oportunidades
de colahoracién que antes no habian teni-
do ocasién de practicar.

Z VIABILIDAD DE UN PROGRAMA PARA
ENFERMOS TERMINALES EN BARCELONA

En Barcelona se dan circunstancias que
hacen posible el establecimiento de un
programa piloto de asistencia a enfermos
terminales para demostrar o no la viabili-
dad del proyecto.

a. Conccimientos y Profesionales. El
concepto de la asistencia a enfermos termi-
nales se ha difundido ampliamente y diver-
s0s profesionales de la medicina (19) enfer-
meria, trabajo social, asistencia espiritual
han iniciado experiencias como son las del
Servicio de Oncoiogia de! Hospital de San
Pablo, Clinico y Cruz Roja de Barcelona,
de la Santa Creu de Vic, servicio de Pedia-
tria del hospital de San Juan de Dios de
Barcelona, Colegio de Auxiliares Técnicos
Sanitarios, Asociacion de Trabajadores So-
ciales, Comisién de Pastoral Sanitaria del
Obispadoe de Barcelona. No serfa dificil in-
tegrar estas realidades e intereses profesio-
nales en un Programa Piloto que demostra-
ra la viabilidad del concepto de una institu-
cién o area.



b. Administraciéon Pdblica y voluniad
politica. La Ceneralitat de Cataluia posee
competencia sobre la Sanidad y Servicios
Sociales dependientes de fa misma Conse-
lleria y ha aprobado el programa “Vida als
Anys” en el gue se declaran como objeti-
vos ef proporcionar a las personas de mas
de setenta y cinco afes una atencidn glo-
bal e integrada gue tenga en cuenta los as-
pectos sanitarios, sociales y familiares con
medidas alternativas como la atencion do-
miciliaria, objetivos todos ellos caracteristi-
cos de la asistencia contemplada. (20)

¢. Economia y Organizaciones sin Ani-
mo de Lucro. La administracidén se halla
emplazada para organizar nuevas formas
de asistencia que reduzcan el coste y au-
menten el bienestar de los enfermos. Un
Programa de Asistencia a Terminales puede
disminuir el ndmero de pacientes en hospi-
tales con la consiguiente reduccion de las
listas de espera v mejora de la asistencia a
los enfermos fuera del medic hospitalario.
Si se incentiva la participacion de |z iniciati-
va privada a través de organizaciones sin
animo de lucro y un régimen de conciertos
el coste del servicio serd menor que ofre-
ciendo el servicio a través de la administra-
cion puablica.

d. Voluntariado Potencial. La tradicion
catalana de voluntariado local interesado
puede potenciarse en el campo sanitario
social, aungque desde el advenimiento de la
democracia el voluntariado habfa sufrido un
retroceso. Hoy se revisa su papel en la so-
ciedad por razones econdmicas y sociales,
el voluntariado posibilita servicios que la
administracion no podria nunca ofrecer
con personal retribuido v fomenta la soli-
daridad e integracidn social entre ias diver-
sas clases saciales. Existen numerosas ¢co-
lectivos de candidatos a voluntarios, perso-
nas con cierta formacion, intereses y tiempo
disponible, sélo se requiere un programa
de captacién y preparacion para convertir-
los en voluntarios de la asistencia a enfer-
mos terminales. Entre estos colectivos se
hallan los trabajadores jubilados anticipa-
damente ¢ perceptores del desempleo ma-
yores de cincuenta y cinco anos, amas de
casa de clases medias y altas cuyos hijos se
hallan en la escuela y no desean o no pue-
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den entrar en la fuerza laboral, jovenes de-
sempleados, objetores de conciencia, etc.

e. Para que un Programa sea efectivo
debe partir del conocimiento de la reali-
dad, necesidades y recursos existentes y
de una amplia participacion de profesiona-
les, beneficiarios potenciales del servicio,
publicos especializados y opinién publica
general. Para ello se propone un estudio
cuyas etapas serian:

Definicién del Problema. Cenocimiénto
de la realidad de los enfermos terminales y
sus asistencia en la ¢ciudad de Barcelona a
través de:

1- Recopilacién Decumental de datos
Secundarios, cuantitativos sobre enfermos
terminales segdn condiciones personales,
tipe de enfermedad, forma v lugar de asis-
tencia.

2- Obtencién de Datos Primarios cuali-
tativos a través de una encuesta sanitaria
por entrevista personal entre médicos, en-
fermeras y profesionales del trabajo social,
asistencia religiosa con experiencia en la
asistencia a enfermocs terminales, identifi-
cando caracteristicas de la asistencia, opi-
niones, barreras, posibilidades alternativas.

El andlisis v las conclusiones se redacta-
rian teniendo en cuenta la exigencia de lle-
gar a recomendacicnes efectivas.

8. APLICACION DEL PROGRAMA
DE ATENCION

Un programa innovador como es ¢} de
Atencidn a Enfermos Terminales no se lleva
a la practica solamente porque se haya rea-
lizado un excelente estudio, porgue sea
efectivo, proporcione una mejor asistencia
a los beneficiarios, resulte mas econdmico
o descongestione los hospitales; a todos
estos factores se debe sumar la voluntad
politica, 1a reorganizacidon capaz de apli-
carlo y los medios materiales y personales
minimos para iniciarlo.

a) Estrategia para el Exito det Programa.
Obtener la maxima participacién de todos
los profesionales afectados por el Progra-
ma, médicos, enfermeras, trabajadores so-
ciales, psicdlogos, responsables de la asis-
tencia espiritual, etc.

b} Informacién extensa y frecuente al
Piblico, familias, grupos comunitarios,



asociaciones sanitarias y sociales, volunta- e) Apertura al exterior para difusién del

rios, etc, Programa come mejora real de la asisten-
¢} Elahoracion de normas, objetivos, ¢4- cia que no puede restringirse sing ofrecer
digo de atencién y procedimientos aplica- tas méaximas opostunidades de que otros
bles, especificando claramente los dmbitos profesionales lo conozcan, directamente o
y limites de la asistencia para evitar cual- a través de publicaciones, periodos de in-
quier tipo de equivoco posible en nuevos ternado, seminarios ¢ investigacion sobre
Programas. la realidad de los enfermos terminales;
d) Imicio de un Programa Piloto con pro- transfiiendo conocimientos y experien-
fesionales motivados, formados y dispues- cias, ofreciendo asesoria, organizando reu-
tos a-proporcienar toda la informacion ne- niones para su difusidn.
cesaria y conciencia clara de las dificulta- la sociedad catalana tiene otros retos
des de fa innovacidn en este tipo de asis- hasta el afio 2000, aparte de los deportivo-
tencia. Se recomienda comenzar a peque- politicos, la asistencia a los enfermos termi-
fia escala en un hospital, barrio, poblacién nales es un tema con futuro. Barcelona po-
asistida, para poder corregir con facilidad see las personas y conocirientos para ini-
cualquier obsticulo, ofreciendo una asis- ciar un Programa Filoto gue demuestre su
tencia de calidad de tal forma que se pro- calidad y economia, setrata splamente de
duzca el efecto demostracién y otros pabii- darles la oportunidad para que desarrallen
€os sanitarios, barrios, zonas, hospitales re- la tradicion de innovacidon en la asistencia
clamen la introduccién de este tipo de médico social.
atencion.,
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