


José Manuel,

como el resto’
de los pacientes

de Laguna, espera
que llegue la fiesta
semanal del viernes

porque es

una diversion
y celebran que
estan vivos.

alfinal
delavid

olices

Tras el anuncio de la Ley de la Muerte Digna, EPOCA
visita uno de los dos centros monograficos de cuidados
paliativos que hay en Espania. Todo un [ujo que deberia
estar al alcance de todos los ciudadanos.
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José Manuel Llorente le
gusta mucho leery jugara
las cartas. Pero ahora se cen-
tra en la lectura. Su compa-
fiero de naipes muri6 la se-
mana pasada. Ambos com-
partian residencia. Eran
vecinos en el Hospital de
Cuidados Laguna de Ma-
drid, el tnico centro mono-
grafico de atencién al final
delavida que hay en Espa-
fia, junto a la Fundacion Cu-
deca de Benalmadena (Ma-
laga). Centros que deberian
servir de referencia de cara
alanueva Ley de Cuidados
Paliativos y Muerte Digna

que el Gobierno pretende
aprobar en marzo. Una nor-
ma aplaudida porlos exper-
tos “porque hay aspectos
cruciales susceptibles de
mejora en la atencion a los
pacientes terminales”, pero
alaveztemida porqueel
trasfondo no sea otro que el
de avanzar en la despenali-
zacion del suicidio asistido.

La Asociacion Nacional
para la Defensa del Derecho
de Objecién de Conciencia
solicita una ley “que vele
por la salud, la felicidad y la
vida de las personas”. Situa-
cion que ha conseguido Jo-
sé Manuel en Laguna. Pro-
bablemente los meses que
lleva en el centro sean los

" mejores de suvida. “Aqui

me atienden [suspira] de-
masiado bien”. Soltero, sin
hijos y procedente de una
familia desestructurada, no
estd acostumbrado al trato
recibido. Ademas de haber
recuperado el contacto con
sus hermanos, lee con avi-
dez todo lo que lleva en su
carrito Antonio -un volun-
tario que pasea por los pasi-
llos del hospital una biblio-
teca rodante-. Estos dias de-
vora la biografia de Pablo
de Tarso mientras espera
con anhelo la fiesta sema-
nal. Después de celebrar la
Navidad por todoloaltoy
recibir a los Reyes Magos
“los pacientes desean que

»Unas I15.000 personas al afio
necesitan equipos especificos.
Sololamitad accedenaellos
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FELICES AL FINAL DE LA VIDA
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¢Qué piden los
expertos a laley?

La dotacién de una

red de dispositivos
de cuidados paliativos
para adultos y nifos, al
alcance de todos los
ciudadanos.

La puesta en mar-

cha de un sistema
agil de acceso a las ayu-
das a la dependencia
para los pacientes en fa-
se terminal.

Regular medidas

que faciliten el
acompanamiento de los
familiares cercanos a los
enfermos para concliliar
la vida laboral con Ia fa-
miliar.

La acreditacion ofi-

cial de los profesio-
nales a través de una
subespecializacion de
Cuidados Paliativos.

Total Espafa

420

»llegue el viernes porque es
una diversién y celebran
que estdn vivos. Manana
Dios dira, pero hoy pueden
disfrutar de muchas cosas”,
relata Esther Martin, psicé-
loga del centro.

“Creo que llevo tres meses
aqui ¢no?”, nos dice cohibido
José Manuel tras habernos
contado su historia. “Me cai
en elmetroyme llevaron al
hospital. Después de hacer-
meunTAC, el médico me
diagnosticé un tumoren el
ladoderecho del pulmén”.La
suya, como las 42 restantes
del centro, no esun niimero
de historia clinica o de habi-
tacion, esla posibilidad deva-
lidar una biografia. Porque
los cuidados paliativos con-
sisten en eso. “Enaportaralas
personas que estin en la fase
final dela vida por enferme-

UIDADO DE LOS ENFERMOS TERMINALES EN ESPANA

Equipos paliativos por cada 500.000 habitantes
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“Vivir dignamente el final de la vida consiste en disfrutar
del suficiente bienestar como para poder resolver en paz
todos los asuntos pendientes”, afirma Rocafort.

dadya sus familiares todo lo
que necesitan”, explica el di-
rectorasistencial deLagunay
presidente de Secpal (Socie-

“Laclaveestienel control
desintomas, el aliviodel dolor
yelapoyoalafamilia”
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dad Espaiiola de Cuidados
Paliativos), Javier Rocafort.
Algo que sélo se consigue
a través de un buen control
de sintomas, del alivio del
sufrimiento y de un apoyo a
la familia. “Estas tres cues-
tiones son la esencia de los
cuidados paliativos”, sen-
tencia. La muerte estd ahi.
Forma parte del ciclodela




vida. Todos vamos a morir,
pronto o tarde.

Nombre polémico
Ademas de natural, la muer-
te en simisma es un soélo
instante. Un acto que no pa-
rece estar sujeto a dignidad.
La dignidad esla de las per-
sonas. Por ello, los profesio-
nales de cuidados paliativos
no estan de acuerdo con el
nombre elegido por el Go-
bierno para la nueva ley. “En
miopinidn, vivirdigna-
mente el final dela vida con-
siste en disfrutar del sufi-
ciente bienestar como para
poder resolver en paz todos
los asuntos pendientes”,
apunta Rocafort.

En Espafia, unas 250.000
personas al afio requieren
de cuidados paliativosy
aproximadamente 115.000
necesitan equipos especifi-
cos porque la enfermedad se
encuentraen un estado com-
plejo con sintomas dificiles
de controlar. Son enfermos
que precisan profesionales
especialmente preparados
ymuy experimentados, a
los que acceden sélo la mi-
tad (unos 60.000).La ley de-
beria venir a solventar esto
“dotando de equipos especi-
ficos a aquellas localizacio-
nes geograficas que nolos
tienen”.

Ahora mismo hay unos
400 equiposy el doctor Ro-
cafort considera que con
600-700 unidades se alcan-
zaria el equilibrio. Pero ade-
maés, en muchos casos, ha-
bria que duplicar profesio-
nales porque los equipos
estaninfradotados.

Loideal serfa que todoslos
ciudadanos tuvieran acceso
aunabordaje completo de
paliativos como el de Lagu-
na. Es decir, a un equipo in-
terdisciplinar formado por
médicos especialistas, enfer-
meras de perfil avanzado,
psicélogos, trabajadores so-
ciales, fisioterapeutas, cape-
1lan y auxiliares clinicos.

Aunque la situacién ha
avanzado mucho en los tlti-

“Cultivar las ilusiones de los
enfermos es parte del trabajo”

Con una estancia media
cercana a los 20 dias
son muchos los pacien-
tes que pasan por las 43
camas que tiene Laguna
distribuidas en 38 habi-
taciones. Aunque la ma-
yoria son individuales,
hay pacientes que estan
mejor en una doble por-
que no a todo el mundo
le gusta estar solo. "He-
mos tenido matrimo-
nios. Es tan frecuente
pasar por una enferme-
dad terminal, sobre todo
en edades avanzadas,
que no es raro que una
pareja confluya en ese
momento", cuenta el
doctor Rocafort. Aunque
hablamos de muerte
cercana, no hay tristeza
en los pasillos del cen-
tro. Y es que hay gente

mos afnos, esta evolucion se
ha producido gracias a ini-
ciativas privadas que han
movilizado recursos para

que los Ultimos dias de
su vida pasa sus mejo-
res momentos. "Llegan
a un estado en el que no
sufren por nada. Tienen
un bienestar fisico maxi-
mo y un equipo terapéu-
tico pendiente siempre
de ellos". Cultivar las pe-
quenas ilusiones y cum-
plir los suefios de los
pacientes también for-
ma parte del trabajo,
desde conseguir gque un
madridista pisara el cés-
ped del Santiago Berna-
béu hasta convertir el
hospital en una galeria
de arte colgando en los
pasillos los cuadros de
un pintor aficionado.
"Estaba pletdrico”, re-
cuerdan los profesiona-
les del centro. Esto es
dignificar la vida.

completar lo que no hace el
Gobierno como la atencién
psicoldgica y social. Entre
ellos destaca el Programa de

» Actualmente, en Esparia
el90% delos pacientes

son oncolédgicos

atencion integral a personas
con enfermedades avanzadas
dela Obra Social La Caixa,
formado por30 equipos
multidisciplinares, que ha
atendido yaamasde11.000
pacientes, muchos de ellos
enlaguna.

Los enfermos suelen ser
oncolégicos, con una trayec-
toria larga de enfermedad,
muy debilitadosyconun
amplio rango de edad. Aun-
quelamediaestaentre los60
y 75 aflos, no esraro que el
10% se encuentre en el tramo
entrelos40y50anos.Un
perfil que ademas requiere
de unaatencién especial
porque muchos de ellos tie-
nen ninos pequefos. “Tuvi-
mos una paciente de 42 afios
con una nina de12.La dificul-
tad afiadida en estos casos es
que la enferma sabe que no
vaapoder cuidarde su hija.
Habia que preparar a la ma-
drey trabajar los miedos de
lanina”, recuerda Esther
Martin. Al final, Ia nifia resul-
t6 una cuidadora excelente
yfueun apoyo tremendo pa-
ralamadre.

Estos enfermos mas jove-
nes son normalmente onco-
légicos porque existe una
barrera al acceso a este tipo
de cuidados en aquellos que
no tienen cancer debidoa
que la terminalidad se iden-
tifica muy mal y tarde. “De-
beriamos tener un 60% de
enfermos oncolégicosy un
40% no oncologicos, pero en
larealidad la proporcion es
de 90% y10%, respectivamen-
te. Salvo en Catalufia que afi-
nan més las cifras y tienen
mas trayectoria”, sefiala Ro-
cafort.Y es que existen
grandes desigualdades en-
tre comunidades auténo-
mas. Pese a que en 2007 se
elabord una estrategia de
cuidados paliativos que
obligd a las CC AA a desarro-
llar planes, hoy en dia toda-
via dos: Castilla- LaMancha
yCastillayLeén, al igual que
Ceutay Melilla, no tienen
plan. Atin queda mucho por
hacery por garantizar. E
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