Atencion al final de la vida: los Cuidados Paliativos.

Concepto, estudios, recursos y protocolos
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sanitarias o0 sociosanitarias.
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Introduccién

Estamos asistiendo a importantes cambios sociales y demograficos, entre ellos el
envejecimiento de la poblacidbn que va acompanado de un incremento en la
prevalencia de enfermedades crénicas y degenerativas.

Entre el 2% vy el 5% de las personas de 65 afos y mas, viven en residencias. La
mayor parte son mujeres, con una edad media de 82 afos, que presentan una o
varias enfermedades crénicas avanzadas, dependencia funcional en mayor o menor
grado, fragilidad, multimorbilidad, demencia o sindromes geriatricos, lo que hace
muy dificil determinar cudl es la causa principal de la muerte.

En cuanto a la demencia, ésta afecta al 4% de personas que superan los 70 afios,
aumentando hasta el 13% los que superan los 80. (OMS, 2004). El tiempo medio
de supervivencia desde el diagnéstico hasta la muerte es de ocho afios, y durante
este tiempo hay un deterioro progresivo, no solo a nivel funcional, sino también en
cuanto a capacidad y a conciencia.

La mayor parte de las muertes en Europa y en los paises desarrollados suceden en
personas que superan los 65 afos y 3 de cada 4 muertes en el mundo estan
relacionadas con enfermedades crénicas, pero hay poca informacién relacionada
con las necesidades y cuidados de este tipo de pacientes en los ultimos afos de
vida.

Segun datos recogidos de un estudio realizado por Gémez Batiste y col., la
prevalencia de enfermos crénicos con necesidades de atencién paliativa supone un
1,4 % de la poblacion general, un 26-40 % en hospitales de agudos y un 60-70 %
en centros sociosanitarios, con una relacién cancer/no cancer de 1:8-10.

Sin embargo, las personas mayores han recibido normalmente menos cuidados
paliativos que las personas mas jovenes, ya que han estado dirigidos mas a
pacientes con enfermedades oncolégicas. Precisamente, uno de los retos en la

atencién a las personas mayores que presentan enfermedades crénicas avanzadas



es como y en qué momento debemos insertar la mirada o visién paliativa en estos
pacientes.

El aumento de los procesos de cronicidad, estd exigiendo a los profesionales del
ambito sanitario, un cambio en sus fines, centrados exclusivamente en el
diagndstico y curacién e incluir también los cuidados de larga duracién.

Ahora, el objetivo de la atencién no es “curar” sino “cuidar” al paciente, lo que
conlleva realizar cambios y esfuerzos organizativos para lograr una adecuada
coordinacién entre los diferentes profesionales y niveles asistenciales y ofrecer los
apoyos y recursos necesarios para que cada cual pueda llevar la mejor vida
posible.

El objetivo principal ya no es “vencer la enfermedad” sino proporcionar la maxima
ayuda posible a la persona. Una persona que no solo es portadora de una
enfermedad, sino que también es portadora de unos valores y de unas necesidades
a atender. Ahora es ella la que legitima la ayuda que recibira y la que puede poner
limite a la que no querra. (Comité de Etica de Catalunya, 2010)

Estamos ante un nuevo escenario en el que hay pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas que son subsidiarias de cuidados paliativos.

Pero, aunque demos por hecho que los protagonistas de nuestro debate cumplen
con los dos criterios esenciales que les definen como pacientes susceptibles de
cuidados paliativos (enfermedad que progresa y enfermedad que limita su
prondstico vital), no siempre van a necesitar un equipo de cuidados paliativos. Mas
aun, no lo van a necesitar, seguramente, durante la mayor parte del resto de su
vida. (Rocafort, J, 2019).

Por ello, se propone el término «atencién paliativa» (de personas con
enfermedades crénicas avanzadas y sus familias) como mas apropiado para
describir el conjunto de medidas orientadas a mejorar la calidad de vida de estos
pacientes de manera precoz. (Meléndez, A, 2018).

Estas medidas deben ser practicadas por todo tipo de profesionales, en todos los
recursos y en todas las fases de la enfermedad en las cuales haya necesidades y
no, necesariamente, por equipos especializados en cuidados paliativos.

Criterios de terminalidad en personas mayores con demencia

Pero, en una persona afectada de demencia, jqué criterios definen una situacién

avanzada y terminal con pronéstico de vida limitado?



A diferencia de lo que ocurre con otras enfermedades, el estadio avanzado de la
demencia suele prolongarse por varios afos, y, aunque se trata de una enfermedad
terminal, raramente es reconocida como tal.

La fase terminal de la demencia es dificil de determinar al ser un proceso
degenerativo y crénico, aunque podria definirse por las siguientes caracteristicas:
estadios 6 y 7 de las escalas GDS, FAST vy el estadio 3 de la CDR, dificultad grave
de ingesta de alimento, con pérdida de peso superior al 10% en los 6 meses
previos y una albdmina sérica inferior a 2,5%, pérdida de la posibilidad razonable
de beneficiase del tratamiento farmacolégico especifico, presencia de
complicaciones (neumonia por aspiracién, disnea, sepsis, infecciones, desnutricién,
UPPs,...)

Diversos estudios han demostrado que esta fase de la enfermedad se caracteriza
por una alta tasa de mortalidad y que las principales causas de muerte en esta
poblacién se relacionan con complicaciones de la misma enfermedad,
principalmente trastornos de la alimentacién e infecciones.

Se podria considerar que una persona con demencia estd en una situacion terminal
desde el momento en que ya no reconoce a sus familiares y es dependiente para
todas las actividades de la vida diaria, y es entonces, cuando el binomio enfermo-
familia son subsidiarios de los cuidados paliativos.

¢Cuéndo introducir los cuidados paliativos en personas afectada de demencia?
Segun el geriatra, Manuel Antén Jiménez, de Caceres, los cuidados paliativos en
personas afectadas de demencia, deben introducirse lo antes posible, cuando
surgen los primeros problemas o necesidades no resueltas, y para prevenir la
aparicion de problemas previsibles no deseables. Deberdn mantenerse e
intensificarse a lo largo de todo el proceso; su maxima necesidad es en las fases
avanzadas, cuando el enfermo ya no responde al tratamiento especifico y toda
intervencién pasa a ser paliativa.

Sin embargo, los cuidados paliativos en las personas con demencia presentan
mayor complejidad, debido a que es muy dificil establecer un prondstico vital en
meses, existe una importante dificultad para reconocer y valorar el dolor y otros
sintomas y si la persona no ha dejado unas instrucciones previas al inicio de su
enfermedad, no podra expresar sus preferencias respecto al tipo de cuidados que
desea recibir (ingreso hospitalario, alimentacion mediante sonda, tratamiento

antibidtico...).



Por lo tanto, la atencién a este tipo de pacientes debe ser integral, a través de un
abordaje multidisciplinar, que permita el control de sintomas (dolor, disconfort,
alteraciones de conducta), el soporte emocional a la unidad paciente - familia y la
exclusién de intervenciones terapéuticas agresivas para el paciente.

Todo esto implica trabajar en coordinacién con otros profesionales y con otros
niveles de atencién, de forma que se garantice la continuidad de los cuidados, en
todas y cada una de las fases de la enfermedad.

La ley vasca LEY 11/2016, de 8 de julio, de garantia de los derechos y de la
dignidad de las personas en el proceso final de su vida, contempla en su Articulo 3
que se debe garantizar una atencién sociosanitaria personalizada, a través de la
coordinacién y cooperacién entre los sistemas de salud y de servicios sociales,
velando por la continuidad de cuidados.

Atencién integral e individualizada a las personas mayores al final de la vida

Tanto la geriatria como los cuidados paliativos, comparten unos pilares bésicos.
Ambas abordan al individuo de manera holistica, es decir, como un ser humano en
sus dimensiones bioldgicas, psicoldogicas, sociales y, también, espirituales, no
como un conjunto de érganos y sistemas.

El modelo de atencién que se impone para atender a las personas mayores,
usuarias de los servicios sociosanitarios, en situacion de fragilidad, dependencia o
de final de vida, es el de Atencién Integral Centrada en la Persona ya que, este
modelo, incorpora sus valores y preferencias, fomenta la autonomia en la toma de
decisiones y atiende las necesidades del confort fisico y el apoyo emocional. Se
trata de centrarse mas en la persona que sufre la enfermedad que en la
enfermedad que sufre la persona.

Para ello, es necesaria una intervencion interdisciplinar que vaya mas alla de la
suma de las disciplinas que forman parte de muchos equipos sanitarios o
sociosanitarios.

Pero, contar con un equipo de profesionales de diferentes disciplinas, aunque es
condicién necesaria, no es suficiente para asegurar que se lleve a cabo este trabajo
interdisciplinar. Esto suele ser dificil de alcanzar debido a diversas circunstancias:

.- En la mayoria de los profesionales sanitarios hay una carencia de formacioén
desde ésta Optica asistencial. Estamos preparados cientifica y técnicamente para
enfrentarnos a la enfermedad basdndonos en hechos objetivos, cuantificables, pero
no nos han ensefado a introducir los valores de la persona en la toma de

decisiones.



.- La presién asistencial no concede tiempo y tampoco se tiene una formacién
adecuada para enfrentarnos a los problemas emocionales que se plantean en estas
situaciones.

.- Es necesario un espacio de didlogo en el que el peso de las opiniones y
decisiones sea fruto del respeto y racionalidad y no venga determinado por
criterios de autoridad.

.- El lenguaje y la metodologia de las distintas disciplinas y saberes son diferentes.
El didlogo interdisciplinar requiere un esfuerzo importante de comprensiéon mutua
entre los profesionales que integran el equipo: médico/a, enfermero/a, psicélogo/a,
trabajador/a social, técnico en cuidados auxiliares de enfermeria, asesor espiritual,
etc.

Todo esto justifica la importancia de que los profesionales nos capacitemos para
poder proporcionar unos cuidados integrales, de calidad, continuos y respetuosos
con los derechos de la persona mayor, lo que implica adquirir una serie de
competencias.

Competencias que, ademéas de los saberes tedricos o conceptuales (SABER QUE),
incluyen los saberes précticos o procedimentales (SABER COMO) y los saberes
actitudinales y éticos (SABER SER, ESTAR, PARA QUE Y POR QUE). (Bermejo
Garcia, L. 2013).

Es decir, a las competencias bdasicas debemos anadir las actitudes vy
comportamientos que promueven la atencién de excelencia a personas en
situacién de vulnerabilidad y sufrimiento, como son: la empatia, la compasién, el
compromiso, el respeto la confianza, la honestidad o la congruencia.

Se trata de poner a la persona y a la familia en el centro de la atencidn,
garantizando el respeto a los derechos de la persona y ofreciendo los apoyos y
recursos necesarios para que cada cual pueda decidir cdmo quiere vivir, cémo
quiere ser cuidado y cdmo quiere morir, sin estar coaccionado por el sufrimiento.
En definitiva, que pueda cerrar bien su biografia, que es Unica y personal. Este es
nuestro reto.

La atencion a la persona mayor, ademdas de ser integral, debe ser también
individualizada. En una sociedad plural y multicultural como la nuestra, no hay un
criterio estandar sobre “lo bueno” para un paciente y tampoco existen criterios
universales de calidad de vida, por lo que sera la persona mayor, o en su defecto,

su familia o representante, quien decida sobre las intervenciones a realizar.



Hay que tener en cuenta que la persona mayor y su familia constituyen una unidad
objeto de atencién y que los familiares también requieren medidas de soporte y
educacion ya que, junto con los profesionales, son también dispensadores de
cuidados.

Aunque el principio de autonomia establece que la persona competente tiene la
potestad de decidir en los aspectos que les concierne, la presencia de una
alteracién a nivel de conciencia limita la toma de decisiones y las desplaza a los
profesionales y familiares. Si es posible y si no ha dejado instrucciones sobre quién
quiere que le represente, preguntaremos a la persona mayor con quién quiere que
compartamos la informacién y con quién no.

Tendemos a considerar a las personas mayores incapaces, solo por el mero hecho
de ser mayor y mas, si se encuentra en el proceso de final de vida. Debemos partir
de la premisa de que toda persona debe considerarse autbnoma mientras no se
demuestre lo contrario. La competencia siempre esta relacionada con algo, una
persona es 0 no competente PARA ... realizar una tarea o tomar una determinada
situacion.

Si la persona no es competente, los criterios a utilizar seran los siguientes:

.- Criterio por representacion: Documento de Voluntades Anticipadas,
representante. Si existiera DVA, debera estar disponible para ser consultado en el
momento de la toma de decisiones.

.- Criterio por sustituciéon: familia. Las decisiones por sustitucion deberadn ser
respetuosas con los deseos, indicaciones previas y valores de la persona antes de
que deviniera incapaz y, si no se conocen, las decisiones deberan delegarse en
quien mejor le conozca y le quiera y, ante cualquier duda, se ha de actuar en el
mayor beneficio de la persona incapaz.

.- Criterio del “mejor interés — mayor beneficio” (de best interest): médico, equipo
El reto actual es, ademas de la indicacion del tratamiento adecuado en el momento
oportuno, es el de conocer y respetar la voluntad y las prioridades de cada
paciente antes de ponerlas en practica. La imposicién de un tratamiento es mala
practica, aunque se base en protocolos y criterios médicos rigurosos. Aunque la
eficacia de una actuacién este demostrada y la aconsejen las guias de buenas
practicas, no por ello deben ser obligatorias de aplicar.

El concepto de Dignidad y derechos de la persona mayor

Cuando la persona se encuentra en torno al final de la vida, también es portadora

de unos derechos, entre ellos, el derecho a recibir unos cuidados integrales y de



calidad y el derecho a que se respete su autonomia. Y, por supuesto, el punto de
partida es el respeto a la dignidad de la persona, entendida como la propiedad de
ser valioso y apreciado por el mero hecho de ser persona. La dignidad corresponde
al concepto del ser y no del tener.

Pero, el ingreso de una persona mayor en un centro sanitario o sociosanitario pone
en riesgo la consideracién de la dignidad humana. Para empezar, hay un desarraigo
de su entorno habitual, hace entrega de su informacién personal y confidencial,
posiblemente tenga que compartir habitacién con alguien desconocido para ella,
estd expuesta a individuos que, en muchas ocasiones sin saber quiénes son, tienen
libertad para acceder a su habitacién, etc., y en personas con demencia, esto se
agrava por la imposibilidad de colaborar en el mantenimiento de su intimidad y por
la dificultad para expresar sus preferencias y en lo que esta o no de acuerdo.

En definitiva, la enfermedad genera pérdida de privacidad y surge el planteamiento
de la vulnerabilidad de la dignidad humana.

Por otra parte, suele ser habitual que, tanto profesionales como familiares o
allegados, nos cuestionemos si es digna la vida de una persona con demencia en
situaciéon avanzada o terminal y que no tiene sentido seguir viviendo asi. Esto es
una pendiente resbaladiza y tiene implicaciones importantes ya que puede
determinar la toma de decisiones, el momento en el que aplicar la sedacién
terminal, retirar tratamientos, etc.

No hay que perder de vista que el ser humano es digno en si mismo y esta
condicién se mantiene durante toda la vida, con independencia de la edad, del
estado de salud o de sus caracteristicas personales o ideoldgicas.

La relacién asistencial tiene que tener en cuenta la autonomia de la persona, es
decir, su voluntad debe ser libre, competente y bien informada. Pero tener derecho
a la informacién no es sinénimo de necesitarla, debemos tener en cuenta las
preferencias de la persona. La desinformacién puede ser causa de sufrimiento vy,
en ocasiones, la familia puede querer ocultar la gravedad de la situacién. Es lo que
se conoce como “conspiraciéon del silencio”.

Con ello, si la persona mayor estd consciente y es capaz, podemos provocar que
pueda sentirse aislada, incomunicada, no comprendida, engafada y ésta situacion
puede facilmente potenciar sintomatologia ansiosa y depresiva, con un
componente importante de miedo y de ira. Y, por otra parte, se le inhabilita para
que pueda “cerrar” asuntos importantes que podria querer resolver (desde legados

testamentarios hasta aspectos mas emocionales).



En ocasiones, esto ocurre porque la familia tiene dificultades para enfrentarse al
sufrimiento de lo que sucede y conviene distinguir entre las necesidades reales de
la persona y la de sus familiares y allegados. El familiar, al igual que el paciente
tiene derecho a ser acompanado en sus dificultades.

Si se produjera la situaciéon de que el familiar sigue manteniendo una postura
estricta de no informacién frente a la persona que desea ser informada, nosotros
podremos decidir unilateralmente informar al paciente, pero ésta decisiéon sélo sera
éticamente justificable si hemos trabajado a fondo el proceso comunicativo con la
familia.

Atencidn a las necesidades psicosociales y espirituales

El impacto emocional es muy intenso al final de la vida, y no sélo lo experimenta el
enfermo, sino también, su familia, allegados y los profesionales que le cuidan.
Decimos que existe sufrimiento cuando una persona:

a) percibe un estimulo o situacibn como una amenaza importante para su
integridad somatica o psicoldgica, y

b) al mismo tiempo, se siente impotente, sin recursos para hacerle frente.

Por lo tanto, el sufrimiento es subjetivo, se trata de una percepciéon de dafo a la
integridad del yo. Cuanto mds importante perciba el enfermo la amenaza y
menores crea que soON SUs recursos, mayor sera su sufrimiento.

Como sefalan diversos autores (Benito et al, 2011), el sufrimiento no sélo se
correlaciona con el dolor u otros sintomas aislados, sino que se asocia, de forma
frecuente, a las necesidades emocionales de la persona como el miedo a perder el
control, a que se prolongue indefinidamente la situacién de malestar, etc.

La muerte moviliza muchas emociones, tanto para quien ha de enfrentarse a ella o
sus allegados como para los profesionales que estadn a su cuidado. En funcién de
cémo se movilicen esas emociones se incrementara o disminuird el sufrimiento.

El propio equipo precisa también de apoyo psicoldgico, tanto por su contacto con
realidades tan duras, como el sufrimiento y la muerte, como por las dificultades y
el desgaste que genera la propia dindmica de trabajo interdisciplinar. Por lo tanto,
se hace necesario el apoyo emocional no sélo desde, sino también para el equipo.
Los profesionales sanitarios nos manejamos bien en el mundo de los hechos,
nuestras intervenciones estan dirigidas a explorar el cuerpo, no la persona; sin
embargo, debemos también formarnos en habilidades para reconocer, evaluar y

abordar el sufrimiento:



Es erréneo pensar que las personas con deterioro cognitivo no sufren. A menudo
observamos como en demencias avanzadas se dan situaciones de angustia y
agitacion que se suelen expresar con alteraciones conductuales y hostilidad,
tristeza, anorexia, apatia y desconexién con el medio externo.

Las dificultades con las que nos encontramos los profesionales en éste ambito son:
- no considerar la subjetividad con la misma con la misma importancia o entidad
que la objetividad

- ausencia de formacién en lo que se conocen como técnicas de counselling:
empatia, escucha activa, preguntas adecuadas dosificadas con silencios y tiempos
de reflexion, etc.

- ausencia de formacién en temas relacionados con: habilidades de comunicacidon e
informacién, competencias para el trabajo en equipo, aspectos éticos...

También existen dificultades que son inherentes a las personas mayores, como
pueden ser: dificultades de expresibn y comunicacién, aislamiento, falta de
comprensidn, falta de cuidador responsable.

Conflictos éticos relacionados con el final de vida en personas mayores

Las situaciones que generan mayor incertidumbre en la atencién al final de la vida
a las personas mayores, en general, y a las personas con demencia avanzada, en
particular, y que suelen generar conflictos éticos, son, entre otras, las relacionadas
con la alimentacidn e hidratacion, indicaciéon de determinados tratamientos,
derivaciébn a hospital, valoracién de la competencia, coordinacién de los
profesionales, entidades y ambitos implicados, atencién a las necesidades
psicosociales y espirituales, respeto a la autonomia, ausencia de instrucciones
previas, etc.

Es importante que la organizacién pueda dotarse de un Comité de Etica o, en su
defecto, pueda disponer de alguno de referencia, para deliberar sobre los conflictos
que puedan darse entre valores, para confeccionar protocolos, guias o documentos
de recomendaciones, y para reflexionar sobre los derechos de los pacientes y los
objetivos y limites de nuestras intervenciones.

Conclusiones

Las personas mayores son el colectivo que con mayor frecuencia sufre una
enfermedad terminal y constituyen un grupo muy heterogéneo en cuanto a su
capacidad, enfermedades, pronéstico, valores, ..., lo que hace que la valoracién

deba ser integral e individualizada.



Es importante instituir la practica de la planificacién anticipada en la atencién para
favorecer la personalizacién de las necesidades y asegurar que los cuidados se le
prestan de acuerdo a sus valores, deseos y preferencias.

Los cuidados paliativos son una parte basica de la asistencia sanitaria y no debe
ser racionado por la edad. Los profesionales deberemos estar familiarizados con los
cuidados paliativos y la ayuda a morir, pero también, disponer de un acceso fluido
a los equipos de paliativos, si la situacién lo requiere.

Las personas mayores, sobre todo al final de la vida, necesitan sentir la esperanza
de que todo no estd perdido, de que pueden morir sin dolor, acompanados,
comprendidos, en un clima de relacién con el equipo de profesionales con el que
puedan expresar sus miedos, dudas, preocupaciones y sentimientos

Cuando no se reconocen las distintas necesidades de la persona que afronta la
muerte y nos centramos en los aspectos puramente somaticos de la enfermedad,
con una actitud “curativa”, se produce un sufrimiento iatrogénico, y una probable
obstinacién terapéutica, que afectan de forma negativa tanto al enfermo, como a
la familia y al propio equipo de profesionales.

El gran reto se encuentra en la capacidad de permitir que el ser humano, en medio
de tanta fragilidad, pueda vivir los Gltimos momentos de su vida, en funcién de sus
valores, es decir, que el ser humano sea protagonista de su vida, pero también de
su muerte.

No es que ahora haya mas pacientes de paliativos, sino que, incorporando esa
mirada paliativa, esa mirada ética, tendremos los argumentos y las respuestas al
qué y, sobre todo, al por qué debemos hacer o dejar de hacer algo en la atencion a
las personas mayores. En definitiva, nos hace ser mas virtuosos, reflexivos y
compasivos, que es lo que va a garantizar que las personas puedan disponer de

unos cuidados de calidad y calidez.
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> Entre el 2 y el 5% de personas mayores de 65 afios viven en residencias

» La demencia afecta al 4% de los > de 70 afios y el 13% de los > de 80

» 3 de cada 4 muertes en el mundo estan relacionadas con enfermedades
cronicas

» Prevalencia de enfermos cronicos con necesidades paliativas:
- 1,4 % de la poblacidon general
- 26-40% en hospitales de agudos
- 60-70% en centros sociosanitarios

» Relacion cancer/no cancer: 1:8-10




Objetivos de la medicina del siglo XXI

a) Prevencion y curacion de las enfermedades
b) Ayudar a las personas a morir en paz

(Callahan)
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Cuidados Paliativos
VS
Atencion paliativa

...... centrados en el paciente

incorporan el respeto a los valores y preferencias del paciente
aportan informacion claray comprensible

fomentan la autonomia en la toma de decisiones y

atienden la necesidad de confort fisico y apoyo emocional....

(OMS, 2002)



Criterios de terminalidad en personas
mayores con demencia

» Estadio 6 y 7 de las escalas GDS y FAST

» Estadio 3 de la escala CDR

» Dificultad grave de ingesta de alimento

» Pérdida de peso superior al 10% en los 6 Gltimos meses
» Albumina sérica < al 2,5 %

» Pérdida de la posibilidad de beneficiarse de un tto.
farmacologico

» Presencia de complicaciones \ _
A

% e
T



;Cuando introducir los Cuidados
Paliativos?

“Lo antes posible, cuando surgen los primeros
problemas o necesidades no resueltas y para
prevenir la aparicion de problemas previsibles no

deseables”
(Manuel Antén Jiménez. Geriatra)

Los Cuidados paliativos

en personas con demencia
presentan mayor complejidad




Atencion integral,
Individualizada y continuada

ATENCION
~ INDIVIDUALIZADA
Y CONTINUA

PACIENTE EN
SITUACION
TERMINAL




Atencion Integral Centrada en
'la Persona
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Es la que se dirige a la consecucion de mejoras en todos los
ambitos de la calidad de vida y el bienestar de la persona,
partiendo del respeto pleno a su dignidad y derechos,
de sus intereses y preferencias y contando con su
participacion activa.

(T. Rodriguez, 2006, 2010)



mejor en equipo...




Dificultades para un trabajo
interdisciplinar

Carencia de formacion en éste campo asistencial
Presion asistencial que no concede tiempo
Decisiones determinadas por criterios de autoridad
Lenguaje y metodologia diferentes
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Habilidades profesionales

v Competencias técnicas (el saber): garantizan la aplicacién adecuada
de una buena técnica

v Competencias relacionales (el saber estar): esenciales para conectar
con la persona. Su aprendizaje requiere entrenamiento

v Competencias éticas (el saber ser): nos ayudan a conocernos mejor a
nosotros mismos, a desarrollar una actitud reflexiva y un mayor
respeto hacia las demas personas

(Bermejo Garcia, L., 2014)
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Compasion

“Sentimiento que tiene una persona cuando se identifica con el sufrimiento de

un tercero y experimenta tristeza y ternura”. (RAE)

“Capacidad de conectarnos con el sufrimiento propio y de los demads con el
compromiso de intentar aliviarlo y prevenirlo”. (Gonzalo Brito)




Atencion individualizada

AUTONOMIA < > DERECHO BASICO

La Autonomia se entiende como la capacidad de la persona para tomar y realizar
decisiones, relacionadas con asuntos de su vida, por si misma, de forma libre y
voluntaria (Kant, S. XVIl).

ejerciendo entre otros nuestro derecho a equivocarnos.

Elementos necesarios para que un acto sea auténomo (S. XIX):

Informacion :
Capacidad Consentimiento Informado:
{Lo firmas o lo lees?

Voluntariedad



.
Autonomia

Decir la verdad

Respetar la intimidad

Proteger la informacion confidencial
Ayudar a tomar decisiones importantes

DECIDIR DICE... NOSOTROS TAMBIEN
TENDREMOS PALABRA, ¢NO? QUE ENTRE
LO DE VIVIR DIGNAMENTE

Y MORIR DIGNAMENTE
' LLEVAIS UN

DERECHO
A
DECIDIR




La muerte de Ivan llitch
(Tolstoi, 1885)

El principal tormento de Ivan llitch era esa mentira admitida por todos de que
estaba enfermo y no moribundo, y que no tenia mas que quedarse tranquilo y
cuidarse para que todo se arreglara. Sufria por el hecho de que mintieran
obligandole a él mismo a tomar parte en aquél engano que rebajaba el acto
solemne de su partida.

Esa era la causa de su terrible soledad. Ivan se veia obligado a vivir el final de su
existencia sin un ser que le comprendiera y acompafara. Sélo su criado Guerassime
no mentia y por eso su presencia le calmaba




Criterios ante una persona no
competente

1. Criterio por representacion: VVAA, representante
2. Criterio de juicio sustitutivo: familia o allegados
3. Criterio de “mejor interés-mayor beneficio”: médico, equipo




cQuién decidira
por mi,

cuando yo

no pueda?

Esta pregunta remite a:

algo tan cotidiano como participar en la toma de decisiones que afectan a mi
dia a dia

a la decision de pedir a alguien que me acompane en esta reflexiony ...
crrecersecessecesencnsensnansansee. QUE SEA MI VOZ
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Todo ser humano debe ser tratado con igual consideraciony
respeto

El ser humano tiene dignidad y no precio

El respeto ala dignidad ====) obligacion moral absoluta

&Y LA DIGNIDAD N@

1
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Entrar en la vida privada de las personas
es un enorme privilegio y conlleva
una gran responsabilidad

PRIVACIDAD,
INTIMIDAD,
CONFIDENCIALIDAD




Necesidades psicosociales

Apoyo emocional :

creacion de una relacion terapéutica en la que el enfermo no se
sienta juzgado, ni marginado, sino entendido y ayudado para poder

confrontar, desde la acogida y el respeto, sus temores, deseos y
necesidades.




¢Cuando existe Sufrimiento?

1. Percibe un estimulo o situacion como una amenaza importante
para su integridad somatica o psicoldgica, vy

2. Al mismo tiempo, se siente impotente, sin recursos para hacerle
frente
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Protagonizado por Marta Belenguer, M2 Alfonsa Rosso y Cristina
Garcia. Con la colaboracion especial de Teresa Soria y Pepa

Miralles.
Guion, direccion y montaje: Ana Lorenz
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Necesidades espirituales

Ser reconocido como persona y no como enfermedad
Necesidad de amar y ser amado

Encontrar sentido a la existencia

Necesidad de perdon

Expresion de sentimientos y vivencias religiosas
Revision de valores
Necesidad de continuar
Necesidad de esperanza




¢Como podemos ayudar?

’\

ACOMPANAR
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Maria

Maria tiene 87 anos y presenta deterioro cognitivo severo originado
por una demencia vascular de 5 afios de evolucion.

Vive en una residencia y sus familiares mas proximos son unos
sobrinos.

Maria esta encamada, con espasticidad general, siempre en posicion fetal.
Totalmente dependiente pata las ABVD.

Hace 8 meses, cuando aun podia estar en silla, sufrid una caida que le ocasiond una
fractura de cadera que requirio 1Q.

Durante dicho ingreso, el equipo asistencial indicé la colocacién de una sonda
nasogastrica ante su negativa a ser alimentada. Al alta continuda con ella.

Durante los ultimos meses, Maria se ha arrancado la sonda 12 veces. Cada vez que
se le coloca una nueva, se muestra inquieta y agitada. Una de las ocasiones en que
se quita la sonda coincide con la visita de sus sobrinos.

Cuando la enfermera se dispone a colocarle de nuevo la sonda, se encuentra con que
un sobrino opina que Maria sufre mucho y no se la deberian poner, mientras el otro
considera que no se la puede “matar” no dandole de comer.

Ninguno de los dos conoce los valores o creencias de su tia.




Conclusiones

v Se puede considerar a una persona con demencia en situacion terminal desde el
momento en que ya no reconoce a sus familiares y es dependiente para todas las
ABVD.

v" Los cuidados paliativos son una parte basica de la asistencia sanitaria, cuyo
objetivo es la promocion del confort y la calidad de vida del enfermo y de la
familia, basados en el control de sintomas, el soporte emocional y una buena
comunicacion. Y esto, no debe ser racionado por la edad.

v Es importante instituir la practica de la planificacidon anticipada para favorecer la
personalizacion de las necesidades y asegurar que los cuidados se prestan de
acuerdo a sus valores, deseos y preferencias



v' La atencion a las personas mayores al final de la vida requiere que
sea integral, personalizada, interdisciplinar, coordinada, respetuosa
con sus valores y deseos y que garantice la continuidad de los
cuidados con independencia del nivel en el que se encuentre.

v" Cuando el sistema sanitario no reconoce las distintas necesidades de la persona
gue afronta la muerte y se centra en los aspectos puramente somaticos de la
enfermedad con una actitud “curativa”, se produce un sufrimiento iatrogénico, y una
probable obstinacion terapéutica, que afectan de forma negativa tanto al enfermo,
como a las personas vinculadas emocionalmente con él y al propio equipo de
profesionales que el atienden.



El gran reto se encuentra en la capacidad de permitir que el ser
humano, en medio de tanta fragilidad, pueda vivir los ultimos
momentos de su vida, en funcidn de sus valores, es decir, que el
ser humano sea protagonista de su vida pero también de su

muerte.
J¥ 1§
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Morir en paz

Sin dolor

con el minimo de sufrimiento,
acompanado de......,
informado si...,

en la intimidad familiar,

en su casa si se puede y desea,
bien cuidado,

de acuerdo a las propias creencias, dormido si lo solicita o
despierto si lo prefiere,

a tiempo...

Pablo Simon



“_, . .
Si vemos solo cuerpos, si solo nos centramos en el deterioro, en la

enfermedad, en la dependencia, en las alteraciones, en la carga de trabajo
en la falta de competencia, serd muy dificil que tratemos a las personas con
aprecio y consideracion”

Teresa Martinez

Segun vemos, tratamos




Brigida Argote



