La busqueda de la felicidad en cuidados paliativos

Vivir con la mayor calidad de vida lo que queda

Una atencion médica que va mucho mas alla de los farmacos, de los sintomas fisicos, que se centra en el
enfermeros,
psicllogos y trabajadores sociales se ocupan de ello

VIDEO: Los expertos estiman que Espafia necesita 300 unidades mas de cuidados paliativos, reportaje en
RTVE

Manuel nunca habia estado ingresado hasta hace siete meses, cuando se desplomoé en el metro. Le llevaron
al Hospital 12 de Octubre, en Madrid, y alli le diagnosticaron un cancer de pulmoén. «Yo siempre habia oido que de
cancer se moria uno rapido. Claro que me asusté, luego ya te vas mentalizando».

biefesgde Hace sereatdedeUriroaestsy My erved Glosdstél lsino tamdri dnadieicwfanié dod/ims coscos que existen
en Espafa dedicados exclusivamente a los cuidados paliativos, aquellos que recibe un paciente cuando su
enfermedad ya no tiene cura.

Se trata de una atencion médica que va mucho més alla de los farmacos, de los sintomas fisicos, que se
centra en el bienestar del paciente de forma integral y no sélo de él, sino también de su familia. Médicos,
enfermeros, psicologos y trabajadores sociales se ocupan de ello.

El Gobierno trabaja en estos momentos en la redaccién de una nueva ley de cuidados paliativos que
presentard en marzo. La ministra de Sanidad, Leire Pajin ha explicado este miércoles en el Congreso que la
normativa no regulara la eutanasia y he pedido que no se mezclen debates.

«A todos mis enfermos les considero que estan vivos. No niego la muerte en absoluto y sé que puede estar
cerca en muchos de ellos, pero considero que hasta que llegue ese momento estan vivos y que tengo que hacer lo
posible por darles la mayor calidad de vida en lo que les quede de tiempo, realmente es lo que quieren ellos»,
explica el director asistencial, el doctor Javier Rocafort Gil que es también presidente de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL).

Manuel lo sabe muy bien: «Cuando llegas aqui sientes la humanidad, el carifio de los demas, el amor entre las
personas, lo que antes no veias en la calle lo ves ahora aqui (...) Te levantas un poco con animo porque hay muy
buen personal y te ayuda. Si no, no durarias ni dos semanas».

Teresa, cuya hermana Amelia murig de un cancer de mama hace 16 meses en este mismo centro, se siente
aun agradecida por ello. «Estuvimos seis meses y pico. Creo que para ella cada dia que estuvimos aqui fue un
regalo (...) El estar aqui supuso una calidad de vida que practicamente no habia tenido, una preparacion para
morirse que yo creo que jamas hubiéramos esperado, fue su complemento final, ella se fue feliz».

«La intervencion de un equipo de paliativos es tan intensa hacia la blusqueda de felicidad, que hay pacientes
gue nunca jamas han experimentado tal grado de satisfaccion vital, de experiencia positiva como lo han hecho en
su Ultimo mes de vida» sefiala el doctor Rocafort.

El 80% de los enfermos que llegan a los mas de 400 equipos y unidades de cuidados paliativos que hay en
Espafia en la actualidad, son enfermos oncolégicos, aunque sélo la mitad de los 250.000 pacientes que necesitan
al afio este tipo de atenciones en nuestro pais tiene cancer.

También necesitan cuidados paliativos los pacientes que fallecen por enfermedades neurodegenerativas y por
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insuficiencias avanzadas de érganos. Entre 50.000 y 60.000 no reciben la atencion adecuada. Haria falta llegar
hasta los 700 equipos.

Mas alla de paliar el dolor

En las unidades de paliativos, la labor de los profesionales va méas alla de paliar el dolor. «Todos los
profesionales del hospital lo que buscamos es la felicidad del paciente y, claro, no se puede ser feliz con dolor. El
alivio del dolor no es una finalidad para nosotros pero si que es una herramienta. No puedo permitir que un
paciente tenga dolor porque si no, no puede dedicarse a disfrutar de su vida», sefiala el director asistencial del
Hospital Centro de Cuidados Laguna.

El dolor suele ser uno de los 5 6 6 sintomas que tiene de media cada paciente de una gama de entre 10 6 15
gue se ven en paliativos. «De todos ellos el dolor es el mas sencillo de tratar con todo el miedo que nos da. Es
mas dificil el cansancio, la falta de apetito...», explica Rocafort.

Segun este especialista, solo habria un 5% de casos en los que estaria indicada la sedacién. «Es como
nuestra arma oculta, nuestro rescate ante casos que no se pueden solucionar de otra manera», afiade el director
asistencial del Hospital Centro de Cuidados Laguna, quien subraya que «la sedacion no acorta la duracion del
paciente» en contra de lo que muchas veces se piensa.

Aceptar la propia muerte

En las unidades de cuidados no solo quitan el dolor fisico, intentan también atenuar al psicologico para
preparar a los pacientes. ¢ Pero cdmo se prepara a alguien para que asuma que esta ante sus Ultimos meses, sus
tltimas semanas, sus ultimos dias?

El doctor Rocafort explica que se hace de «una forma progresiva, sin herir al paciente» cuando éste esta
preparado para asumir cual es el prondstico de su enfermedad y siempre que quiera saberlo, porque «el paciente
también tiene derecho a no saber».

Segun explica Esther Martin Molpeceres, del equipo psicosocial que tiene el hospital gracias al programa
Atencion integral a personas con enfermedades avanzadas de La Caixa, «es muy duro» aceptar la situacion
porque «cuando te enfrentas a ello es cuando lo estas viviendo, mientras tanto no nos planteamos que todo tiene
su fin».

«El hundirse en la depresién es una de las fases que ocurren pero solo una, suelen pasar por fases de rabia,
negacion, pero al final llega la resignacion y la aceptacion»  sefiala Rocafort.

Una vez aceptado lo que quieren es "vivir intensamente”. Este especialista en cuidados paliativos invita a
ponerse en el lugar de estos pacientes. «<Pensemos en la cantidad de cosas que nos quedan por hacer en nuestra
vida, cudles decidiriamos terminar en toda prisa, a veces es como una contrarreloj».

Cumplir los ultimos deseos

Por eso una de las principales tareas de todos y cada uno de los profesionales es trabajar para cumplir los
Ultimos deseos de los pacientes. Como el de aquel que pintaba y cuyo suefio era ver sus cuadros en una
exposicion. Antes de fallecer pudo verlos colgados en el pasillo del hospital. O el de aquel otro que queria pisar el
césped del Bernabeu.

Manuel bromeaba hace unos dias con que se podria "morir en paz" si veia al Atlético de Madrid eliminar al
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Real Madrid, algo que de momento tendra que esperar. Mientras tanto seguird con sus libros. Ha leido unos 40
desde que esta ingresado. Ahora esta con El guardian entre el centeno, de J. D. Salinger, y ayudando a los
voluntarios con sus visitas al resto de enfermos.

Ademas de leer y ayudar a otros enfermos, Manuel se distrae con las actividades que ofrece el hospital. Los
martes hay zarzuela, los jueves, taller de cesteria y los viernes una pequefia fiesta con muisica, magia o teatro. El

viernes pasado hubo sevillanas porque Pastora, una de las pacientes, cumplié 92 afios y es de Sevilla.

Los profesionales del Hospital Centro de Cuidados Laguna constatan que con bastante frecuencia son los
familiares los que peor lo pasan. «El familiar sufre mucho por sus posibilidades de acompafiar, es por lo que mas
sufre, tienden mas facilmente a la depresién y a la tristeza. Es muy facil ver familiares muy tristes con pacientes
gue estan relativamente bien», sefiala Rocafort.

Por eso en cuidados paliativos se atiende también al entorno del enfermo.
Unos profesionales en contacto diario con la muerte

&Y los profesionales? ¢ Coémo superan el contacto diario con la muerte? Los equipos de psicologos de las
unidades de cuidados paliativos ofrecen asistencia al enfermo, a sus familiares, pero también al resto de personal
gue se ocupa de ellos.

Para aprender a convivir con la muerte, es importante mentalizarse de que el objetivo no es curar, como ocurre
en el resto de hospitales, sino hacer confortables los dltimos dias de un enfermo.

«Ante la pérdida de un paciente nos preguntamos ¢,cémo ha sido el final? ¢ ha estado tranquilo? ¢ha estado en
compafiia de sus seres queridos?» explica Elena Carrascal Garchitorena sybdirectora de Enfermeria del

Hospital de Cuidados Centro Laguna. Si la respuesta es que se le «ha ayudado a terminar con calidad de vida,
con control de sintomas a nivel fisico y espiritual», entonces habra merecido la pena, afirma esta profesional.

En el caso de su hermana Amelia, Teresa tiene claro que «lo que contaba era la medicina espiritual, el dia a
dia, el comportamiento que tenian con ella, que estuviera distraida, que no pensara que le quedaba un dia menos,
era hacérselo agradable, facil, que superara el tltimo trance y que lo superara feliz y asi fue».

Enlaces relacionados:
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">Laguna en imagenes

Calidad de vida en la muerte en Aceprensa

“El sistema de cuidados paliativos es injusto” entrevista a Javier Rocafort en El Mundo

Felices al final de lavida, 4e Amparo Ledo, en Epoca

"Sabla que Amelia se moria pero estaba feliz. que es lo importante” de Antonio Gonzalez en Publico
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Los médicos espafioles dan sus propuestas sobre cuidados paliativos al final de la vida, de Agustin
Alonso Gutierrez, en Aceprensa

4 / 4


http://www.aceprensa.com/articulos/2011/jan/19/los-medicos-espanioles-dan-sus-propuestas-sobre-cuidados-paliativos/
http://www.tcpdf.org
http://www.phoca.cz/phocapdf

