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EDITORIAL

TIEMPO DE NUEVOS COMIENZQOS, FIJAR PRIORIDADES Y

ESCLARECER PROPOSITOS

Embarcados como estamos en un proceso de envejecimiento gradual que no hace
sino avanzar mas con el paso de los afios, es esperable que cada vez tengamos poblaciones
mas envejecidas y que, como sociedad, debamos comprometernos a evolucionar con sus
cambios. Es bien sabido que el colectivo de personas mayores, bien por encontrarse en
grupo poblacional extremo, bien por la negativa concepcion que a veces existe sobre la
vejez y los procesos de envejecimiento, es la etapa vital que a priori pueda parecernos

menos amable y que esté, por ende, mas olvidada.

Nosotros, que somos conscientes de la importancia que tiene este campo de
estudio queremos darle valor y acompafiar de la mano todos estos procesos. Nuestra
intencidn es abarcarlos en toda su amplitud, con un enfoque sistémico, desde lo que podria
considerarse un envejecimiento activo y saludable o las lineas preventivas de salud para
llegar a un envejecimiento de esta indole, hasta los entresijos de lo que supone transitar
la vejez y la enfermedad en sus facetas mas duras, culminando todos los procesos con la
tan necesaria buena muerte. Todos ansiamos vivir en plenitud el mayor nimero de afios,
que estos afios estén a su vez libres de discapacidad, que podamos mantener nuestra
autonomia en la toma de decisiones, y que podamos morir de acuerdo a como hayamos

vivido.
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Podriamos decir que la vejez es diferente de cualquier otra etapa vital, pues tiene
unas caracteristicas muy propias en cuanto a la atipicidad de sus presentaciones,
banalizadas y silentes, que han dificultado a lo largo de la historia de la humanidad la
deteccion de los problemas que acontecen en el anciano y la posibilidad de tratarlos de
forma adecuada. Entender estos procesos y acompariarlos a través de la actualizacion y el
conocimiento son las armas con las que contamos en estos tiempos para dejar de

estigmatizar la vejez y entenderla en todas sus fases.

A menudo, pocos estudios incluyen a estos grupos de edad extremos y en cambio
es ya una realidad palpable que tendremos poblaciones cada vez méas envejecidas en los
proximos afios. Urge entonces propiciar un cambio en las tendencias para darle la

visibilidad y la trascendencia que realmente merece.

La revista HAEL, que ya ha tenido su andadura previa, toma ahora un nuevo
rumbo. Queremos trasladar y resefiar el cambio que se producira en la revista con la
incorporacion de la Universidad de Oviedo y nuestro firme deseo de dotarla de una fuerza,

un compromiso tacito y un buen hacer renovado.

A través de la presente editorial pretendemos, primeramente, trasmitir la
importancia que para nosotros tiene la tematica que nos ocupa en HEALTH, AGING &
END OF LIFE (HAEL), y, por otro lado, queremos informar de que van a producirse una
serie de cambios en una revista, como ya hemos mencionado madurada, pero cuyo sentido

y conformacidn pretende virar ahora en una nueva direccion.

La Universidad de Oviedo se fusiona ahora con la Escuela Universitaria de
Enfermeria Gimbernat, siendo esta ultima quien venia asumiendo hasta ahora la
titularidad de la revista y su gestién y realmente esperamos que esta alianza nueva de

valor a lo que hacemos en HAEL vy logremos reafirmarnos como una revista
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comprometida, que se ajusta y que se reevalla en todo momento de cara a la basqueda de
la mejora continua. Afrontamos este firme compromiso con la emocion de lo nuevo y las
ganas de emprender sin olvidar, por supuesto, el testigo de quienes nos preceden y

también ahora nos acompafan.

Presumiblemente este 2023 sera un afio de transicion, de cambios y adaptaciones
y es posible que la consecucion de objetivos clave deba postergarse en el tiempo no sin
abandonar el firme convencimiento de que creemos que la mejora es posible y que existe
el potencial para llevarla a término. Nuestra intencion actual persigue ampliar horizontes,
crear nuevos lazos asi como reforzar los ya existentes y abarcar amplitud de campos
profesionales donde cada cual pueda aportar su vision acorde a su formacion y
experiencias. Creemos que la diversidad siempre nutre y apostar por estos grupos
heterogeneos puede darnos los ingredientes para desarrollar una plataforma de difusion
de conocimientos, reflexiones y buenas practicas, claves en relacién tanto con la salud,
como con el envejecimiento y el proceso de final de vida, de forma que contribuyamos a
la mejora de la practica clinica y a la obtencion de contenidos relevantes a nivel

conceptual y aplicado.

Con ilusidn renovada, avanzaremos en esta direccion.

Ester Villanueva Alvarez
Maria del Mar Fernandez Alvarez
Editoras Jefe Revista Health Aging and Enf of Life.

Universidad de Oviedo
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Abstract

When we read the same word several times, we end up forming an orthographic
representation of it that allows us to read it in a fluid way. Several investigations were
aimed at how healthy people, children or dyslexic adults learn new words, but little is
known on how this process works on patients with neurodegenerative diseases, for
example Alzheimer’s disease (AD) and mild cognitive impairment (MCI). Hence, the aim
of this project was to analyze the formation of new orthographic representations in these
people. For that purpose, eight words of a very low frequency were selected, half of them
short and half of them long, and were presented six times to the participants, 4 of them in
a narrative context. The learning process was measured according to the elimination of
the length effect that indicates the crossing from a sublexical reading to a lexical one. The

results showed the disappearance of the length effect in the control group, as well as a
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reduction in RTs in MCI participants and AD patients, without a disappearance of length
effect in these groups. All this indicates that learning was consolidated in the control
group, whereas in the MCI and the AD group it cannot be said that a new representation

has formed.

Keywords: Word learning; letter length effect; Alzheimer’s Disease; Mild Cognitive

Impairment; visual lexicon.

Introduction

Most of the words that we find when we read a text, whether it is a novel, essay,
or newspaper, are familiar, that is, we have seen them many times. But from time to time
we find words that are unknown or that we have only seen in rare occasions. The way we
read these two types of words is different, as familiar words are read much faster, because
we have their representations in our visual lexicon, which allows us to identify all their
letters in parallel and read them in a fluid way. In contrast, when we find unfamiliar
words, for which we do not have a representation in the lexicon, we read them serially,
from left to right. For this reason, the length of the words has an important effect when
reading unknown or unfamiliar words, but hardly influences the
reading of familiar words. (Weekes, 1997) compared the reading times of frequent and
infrequent words and pseudowords, and found that latencies increased with every letter
addition in low-frequency words and pseudowords, but did not find this length effect in
high frequency words, which were read as fast regardless of how long they were.

On the other hand, when infrequent or unknown words are repeatedly exposed for
participants to read, length ceases to have an effect on reading, as the times of long and

short words end up converging. This disappearance of the length effect has been used in
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numerous investigations as an index to measure the change from a letter-to-letter reading
to a parallel reading, or what is the same, to measure the progression from a sublexical to
a lexical reading (Coltheart, Rastle, Perry, Langdon, & Ziegler, 2001,

Kwok & Ellis, 2014, 2015; Maloney, Risko, O'Malley, & Besner, 2009; Marinus, Nation,
& de Jong, 2015; Suéarez-Coalla, Ramos, Alvarez-Cafiizo, & Cuetos, 2014; Slarez-
Coalla, Alvarez-Cafiizo, & Cuetos, 2016). The disappearance of the length effect and the
use of the lexical route to read indicates that a new orthographic representation has been
incorporated into the lexicon, but how many readings of a word are necessary to form a
new representation? Share (1999) found that 7 and 8-year-old children are able to
recognize the correct orthographic form of a word after 4 or 6 presentations, when words
were included in the context of a story. According to the self-learning hypothesis (Share,
1995), the creation of orthographic representations of words depends on three factors: the
knowledge of the relationship between letters and sounds, the phonological sensitivity
and the ability to use contextual information. The formation of representations requires a
phonological decoding, which allows to learn the specific orthographic information of
each word. According to this hypothesis, the repeated reading of infrequent words and
pseudowords grants the development of a representation through the association of the
written word and its sound, and in turn, the progression from a sublexical to a lexical
reading. Further research on this hypothesis also emphasizes the importance of prior
orthographic knowledge (Cunningham, 2006; Cunningham, Perry, Stanovich, & Share,
2002) and semantic information (Ouellette, 2010; Ouellette & Fraser, 2009; Suarez-
Coalla & Cuetos, 2017; Wang, Castles, Nickels, & Nation, 2011) in the forming of

representations.
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Using the length effect, Maloney et al. (2009) tested with university students that
after 3 or 4 expositions to a new word, the effect of length began to disappear, indicating
the creation of representations that concedes parallel reading. Kwok and Ellis (2015)
replicated the Maloney et al. (2009) experiment and found a significant reduction of the
length effect after 6 or 7 exposures also in English students. In a similar study, with
Spanish school-aged children, Suéarez-Coalla et al. (2016) found that the length effect was
significantly reduced after 6 exposures.

Conversely, it has been seen that people who have difficulties in reading, take
longer to form representations in their visual lexicon (Kwok & Ellis, 2014; Suarez-Coalla
et al., 2014). Suérez-Coalla, et al. (2014) analyzed this process of creating representations
in Spanish children with dyslexia. They found a reduction in the influence of word length
after 6 presentations on control participants, however length continued to influence
dyslexics across the blocks. These results show that these children have problems when
forming orthographic representations of words. These findings were similar to those
found in adults with the same problem. Thus, Kwok and Ellis (2014) evaluated the
learning of new words in English adults with dyslexia, and their results showed that
participants without reading difficulties were able to create a lexical and orthographic
representation of the new words after 4 or 5 presentations; nevertheless, adults with
dyslexia needed many more repetitions of the word for the length effect to decrease.
Furthermore, even when the length effect was reduced, the reading times of dyslexic
adults remained much higher than those of the controls, so there also appears to be a less
efficient functioning of the lexical route in these individuals.

The process of developing new word representations lasts for a lifetime, as we are

finding new words continually, but do older people make representations of new words
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with the same ease as younger people, or do they need more exposures because of the
decrease in brain plasticity with age? It is evident that the learning process in older people
is slower than in young people (Fahle & Daum, 1997; Grady et al., 1995; Lovdén,
Wenger, Martensson, Lindenberger, & Backman, 2013; Schenk, Minda, Lech, & Suchan,
2016) but, does something similar occur with the formation of new orthographic
representations? Based on the data obtained in people with reading difficulties it is
pertinent to ask what happens with older people who are initiating a neurodegenerative
dementia? Are they still forming representations of new words? It has been regarded that
these patients have problems in acquiring new learning, due to the cerebral atrophy
characteristic of their disease (Greene, Baddeley, & Hodges, 1996; Hodges & Patterson,
1995; Sperling et al., 2003). Regarding verbal learning, several studies show that patients
with Alzheimer's disease (AD) continue to read correctly even when the disease is well
in advance (Arango Lasprilla, Iglesias, & Lopera, 2003; Cuetos, Gonzalez-Nosti, &
Martinez, 2005; Cuetos, Martinez, Martinez, lzura, & Ellis, 2003) but, is their reading
preserved only with familiar words, or are they able to form new word representations
when read several times?

Although in patients with AD the first symptoms appear at memory level,
language problems do not take long to develop. These first alterations manifest firstly in
comprehension, both at the level of speech and of reading, especially in low frequency
words. This may be due to a deterioration in the functioning of the lexical route, probably
at the level of the visual lexicon, since the memory impairment may be affecting the
recognition of words. In the study by Arango-Lasprilla et al. (2003) the cognitive
impairment of AD patients was evaluated through various neuropsychological tests.

Where they found that in the preclinical stages of the disease the patients showed poor
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performance in the linguistic tasks that required semantic processing, whereas their
execution in the language tasks that could be solved by the sub-lexical route was relatively
normal. These results are similar to those by Cuetos et al. (2003), who evaluated the
language of AD patients with various tests, and found a significant degree of affectation
in the tests that required semantic processing, as well as in the reading of pseudowords,
and in semantic fluency; however, the word reading performance was quite good in these
patients. These authors conclude that the affections observed in semantic processing
appears in the early stages of the disease, whereas the problems encountered in reading
pseudowords may be explained by an additional deterioration in phonological processing,
due to the degenerative nature of the disease. This semantic impairment in patients with
AD has also been highlighted in the study by Cuetos et al. (2005), in which a group of
patients with AD was assessed repeatedly, using a task of picture naming. Their results
show how patients who made semantic errors in the early stages of the disease increased
non-response errors as the disease progressed, indicating a loss of concepts.

Between normal aging and dementia, there is an intermediate stage, known as
Mild Cognitive Impairment (MCI), which is often identified as the stage leading to the
development of dementia. MCI is a clinical entity that was described by Petersen et al.
(1999) and has proven to be very useful in detecting people in early stages of AD
(Petersen, 2005). According to these authors, people with this type of deterioration differ
significantly from healthy people in their memory deficit, but their performance will be
equivalent to controls in the other cognitive functions. The functioning of the memory of
people with MCI is similar to that of patients with AD, with the distinction that the latter
patients also present alterations in the other cognitive functions. At the present time, much

has been discussed about the limitations of the term MCI and instead, research has begun
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to speak of prodromal Alzheimer's (Dubois & Albert, 2004; Molinuevo, Valls-Pedret, &
Rami, 2010). Notwithstanding the use of new terminology, MCI will be used in this work.

Given these facts, will MCI patients be able to form new representations of words,
or will their memory problem make learning difficult? In a study by Gronholm-Nyman,
Rinne, & Laine (2010) it was found that verbal learning was damaged, both in people
with MCI and in AD. Its aim was to study the learning of unknown words in both
disorders, training the naming through repetitions over a period of four days. The results
show a very beneficial effect of semantic support in people with MCI. This indicates
preservation of semantic memory, which could be a compensation for its affectation at
the level of episodic memory. Patients with AD did not benefit from semantic support.
Furthermore, accidental learning and recognition memory were preserved in MCI,
presenting a similar performance to controls. In the case of patients with AD, performance
was worse as sessions advanced. All participants (AD, MCI and controls) showed the
same forgetfulness curve, even though their performance was different. This study
concludes that MCI patients learn to name new objects, but their performance is worse
than the controls one. The performance of patients with AD, on the other hand, is even
worse than that of MCI, due to their coding problems, which prevents them from
acquiring new information.

Considering the memory and learning problems of these patients, the aim of this
work was to study the process of formation in new orthographic representations in people
with MCI and AD, analyzing the number of repetitions they need in order to incorporate
new words into their visual lexicon. With regard to determine that the learning has been
carried out, the decrease of the length effect in the successive presentations of the stimuli

were verified which, as seen, has been used in several investigations as a plausible index
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to measure the formation of new orthographic representations (Coltheart et al., 2001;
Kwok & Ellis, 2014, 2015; Maloney et al., 2009; Marinus et al., 2015; Suarez-Coalla et
al., 2014; Starez-Coalla et al., 2016). According to the results presented in previous
studies, it seems reasonable to expect that people with MCI will show a decrease in the
length effect, but less than in control participants; whereas in the case of patients with
AD, it could be expected that this effect of length remained throughout the presentations,

indicating that no new representations have been formed in the lexicon.

Method
Participants

In this study, 63 native Spanish adults participated (34 females and 29 males),
with an age range of 63 to 89 years, and a mean of 75.6 years (SD = 6.12). All of them
knew how to read and write and did not present psychiatric illnesses, neither a history of
alcoholism nor drug addiction.

Out of all the participants, 21 were patients from the Cabuefies hospital in
Asturias, Spain, diagnosed with AD according to NINCDS-ADRDA criteria (McKhann
et al., 1984); another 21 of the participants were elderly people diagnosed with mild
cognitive impairment of amnestic type, evaluated by the neurologist at the same hospital.
The 21 remaining participants were healthy elderly people and comprised the control
group. Most of the participants had primary or secondary education, although some of the
participants also had higher education. There were no significant differences between the
groups in their educational level or in the age of the participants. All participants were
evaluated with the Spanish adaptation of the Mini Mental State Examination (MMSE)

(Lobo et al., 1999) and with the Alzheimer's Early Detection Test (Test de Deteccion
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precoz de la enfermedad de Alzheimer, TDPA) (Cuetos-Vega, Menéndez-Gonzélez, &

Calatayud-Noguera, 2007). Statistically significant differences were found between the

scores of the three groups in both tests: F(2,60) = 30.94, p<0.001, with an effect size

(partial n2 = 0.508) in the MMSE, and F(2,60) = 36.54, p<0.001, with an effect size

(partial n2=0.549) in TDPA (see Table 1).

Table 1. Summary of participants’ characteristics (M, mean; SD, standard deviation).

Group
Female

Male

Age

Years of

schooling

MMSE

TDPA

Materials

AD
10
11
M (SD)
76.61 (7.17)

9.42 (3.59)

23.47 (2.92)

43.76 (6.11)

MC
10
11
M (SD)
74.33 (5.39)

9.57 (3.45)

26.04 (1.82)

51.89 (9.01)

Control
14
7
M (SD)
76.04 (5.71)

8.47 (1.63)

28.52 (1.03)

65.85 (9.85)

For this study, 8 very low frequency Spanish words were selected, all of them

included in the dictionary of the Royal Spanish Academy (RAE). Half of them were

short (4 or 5 letters) (e.g., daza) and half long (7 letters) (e.g., papasal). Eight control

words, also of very low frequency, paired with the experimental words in terms of

length, initial grapheme and first syllable frequency (see Table 2) were also selected.
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Table 2. Length and first syllable frequency of the experimental stimuli and of the

distracting stimuli.

15t 1%t
EXPERIMENTAL Length Syllable DISTRACTING Length Syllable

freq. freq.
daza 336.25 dacha 336.25
duba 833.93 dujo 833.93
inga 133.04 isha 42.32
panco 96.61 penol 4250.71
papasal 7122.5 paremia 7122.5
rodrejo 397.86 raquero 636.61
zaranda 25 zancajo 6
chipojo 224.42 chilota 224.46

With these stimuli, all unknown to the participants, a reading out loud experiment

was designed using the DMDX program (Forster & Forster, 2003). In Phase 1, the 8

experimental stimuli were included, and in Phase 2, in addition to the experimental words,

the 8 control words were added. In addition, in both phases, 4 test words and 12-word

fillers were shown, which were different in each phase. Test words appeared at the

beginning of the experiments, to make sure that participants understood the task. The

word fillers where long and short with higher frequency than the experimental words.

This experiment was presented to participants in a laptop with an 11-inch screen. The

words appeared in 22-point black font, on a white background, in the center of the screen.

Before each word appeared, an asterisk was shown on the screen as a fixing point.
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A narrative text was also elaborated. It was formed by 4 paragraphs, in each one
of which appeared the 8 experimental stimuli, therefore each stimulus was presented a
total of 4 times in the narration. In the first paragraph of the text the meaning of
experimental words was explained. The text was shown to participants on a white DIN-
A4 sheet of paper, with black 14 points lettering. In sum, the 8 experimental words were

shown 6 times to the participants.

Procedure

The study was divided into two sessions, to avoid the weariness of participants. In
the first session the participants signed an informed consent that guaranteed the
confidentiality of their personal data, in accordance with the ethical and privacy
regulations required by the code of ethics. The study protocol was approved by the human
research committee of the University of Oviedo. Then, they were asked for some personal
information (name, age, educational level). After that, they were evaluated with the
MMSE (Lobo et al., 1999) and the TDPA test (Cuetos-Vega et al., 2007). This session

lasted for about 30 minutes.

In the second session, the reading experiment was conducted. The participants
were told to perform reading and memory tasks, and they were asked if they needed
glasses to read, and if so, they were asked to use them.

After that, participants were given Phase 1 of the experiment in the laptop. They
were told that they should read the words on the screen as fast as they could without
mistakes and were also asked to read the instructions of the experiment to confirm that

they saw the screen adequately. They were also told that some of the words they were
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going to see were known, but other words might be unknown to them. They were given
headphones with a built-in microphone, as the program generated a sound record for each
word of the experiment. Once completed, the participants were presented with the
narrative text on a sheet of paper. They were asked to read the text aloud and informed
that in this case the important thing was not the speed but understanding what the text
was about. Finally, the participants performed the Phase 2 of the reading experiment,

following the same steps as in Phase 1. This session lasted about 20 minutes.

Analysis

Recordings generated by the DMDX program (Forster & Forster, 2003) were
analyzed with the Check-Vocal (Protopapas, 2007). This software allows to set the
reaction times (RTs) of reading manually, based on the spectrogram of each word and its
recording. Once this was done, the mean RTs of the experimental words and the control
words, as well as the RTs of each participant in each type of stimulus were calculated.
Errors [Control 3.7%, MCI 4.36%, AD 5.15%] and non-responses [Control 4.56%, MCI
7.14%, AD 10.11%] were eliminated. Extreme values were also eliminated [Control
2,38%, MCI 1,38%, 2,18%], considering as such those that were two standard deviations
above or below the mean. The mean RTs calculated after were analyzed using the SPSS

statistical program (version 21.0).

Results
First, a mixed-design analysis of variance (ANOVA) was performed in which all
variables were included. The group (control, AD, MCI) was the between-subjects factor;

and the experimental phase (Phase 1 and Phase 2) and word length (short and long) were
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the within-subject factors. A significant effect of the experimental phase was found [F
(1,57) =88.712; p <.001; partial n2 = .609], with higher RTs in Phase 1; and a significant
effect of length [F (1,57) = 60.648; p< .001; partial n 2 = .516], with higher RTs for long
words. No significant effect of the group factor was found, RTs were similar between the

three groups in both phases (see Table 3).

Table 3. Mean RTs of the three groups in both phases.

GROUP Phase 1 Phase 2

Short words Long words Short words Long words
AD 1068.883 1163.072 876.846 1031.315
MCI 1089.892 1136.445 898.975 1042.724
Control 974.275 1097.083 886.303 942.828

We also found a significant interaction between phase, length, and group [F (2,57)
= 3.904; p = .026; partial n2= .12]. The control group showed significant differences
between short and long words in Phase 1 (p = 0.014), but these differences ceased to be
significant in Phase 2, indicating that the length effect present in Phase 1 disappeared
after the 6 exposures in Phase 2 in these participants. As for participants with MCI,
although they had higher RTs for the long words than for the short ones in Phase 1, these
differences were not significant, but they were in Phase 2 (p = <.001), indicating that the
length effect was maintained after the 6 presentations in these group. In the case of AD
patients, the difference between the RTs in long and short words turned out to be
significant in Phase 1 (Figurel) and were maintained in Phase 2 (Figure 2). Nevertheless,

the MCI and the AD showed a reduction in their mean RTSs.
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Figure 1. RTs of the experimental stimuli in the three groups of participants in Phase 1.
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Figure 2. RTs of the experimental stimuli in the three groups of participants in Phase 2.
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Performing an ANOVA, the mean RTs of the experimental and distracting stimuli
of Phase 2 were compared to verify that there was a length effect on the distracting
stimuli, being the first time that they were read, but this effect no longer appeared in the
experimental stimuli, which was the sixth time they were presented. The mean RTs in
each stimulus were used as the dependent variable, and the group (AD, MCI, control),
type of stimulus (experimental, distractor) and word length (short, long) were used as
fixed factors. A significant effect of the interaction between type of stimulus and group
[F (2,35) = 3.41; p = .044; partial n2= .163] was found, with significant differences in
the RTs of the three groups [Tuckey’s pot hoc test (AD-Control, p<.001; AD-MCI,
p=.012; MCI-Control, p=.05].

The RTs were higher in the distractor stimuli than in the experimental stimuli in
the three groups. Significant differences were found between the RTs of the experimental
stimuli and distractor stimuli of the control participants (p = .003), the same difference
was found in the patients with AD (p <.001). In the case of the patients with MCI, even
though the RTs turned out to be higher for the distractor stimuli, significant differences
were not found regarding experimental stimuli, probably caused by the similarity between
both types of stimuli. This similarity could be causing a phonological priming effect that
impedes the appearance of differences to be expected between the two stimuli. Although
mean RTs were lower in the experimental stimuli, the length effect was maintained in

Phase2.

Discussion
The aim of this work was to study the process of formation of new orthographic

representations in patients with MCI and AD. For this purpose, a reading aloud
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experiment was designed, which included 8 very low frequency experimental words (4
short and 4 long). To assess the learning, we used the decrease in the length effect, for it
has been shown to be a good index to measure verbal visual learning (Coltheart et al.,
2001; Kwok & Ellis, 2014, 2015; Maloney et al., 2009; Marinus et al., 2015; Suérez-
Coalla et al., 2014; Suarez-Coalla et al., 2016).

Following 6 presentations of the experimental stimuli, the length ceased to
influence the RTs of the control participants, indicating the formation of orthographic
representations in the new words. The RTs decreased in the MCI participants and AD
patients, but there were still differences reading long and short words, so we cannot assure
that a new orthographic representation has been consolidated. The performance of the
healthy participants went as expected according to the hypothesis proposed by Share
(1995), which says that the repeated reading of unknown words results in the formation
of new representations, thanks to the association of the written word with its sound, which
allows the progression from sublexical reading to a lexical and a more fluent reading. In
contrast, repeated word reading did not appear to be sufficient in the case of MCI and AD
patients to form a new orthographic representation.

Because of the problems of patients with AD to acquire new learning (Greene et
al., 1996; Hodges & Patterson, 1995; Sperling et al., 2003), it was expected to find the
length effect in the reading of these participants to remain the same, indicating that no
new representations had been formed. The results confirmed this hypothesis.
Nevertheless, the RTs of patients with AD did not differ significantly from the other
groups in Phase 1 and Phase 2, and their reading accuracy was correct. In this same line
were the results gotten by Arango-Lasprilla et al. (2003), who found a significant

deterioration in the semantic processing of these patients, but a practically normal
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sublexical reading. The preservation of this serial reading may be the reason why the RTs
of the AD patients were not significantly higher than those of the MCI or the control
participants.

As for the results of people with MCI, their performance was similar to the one of
patients with AD and worse than that of the control participants. There was a reduction
in the RTs on the reading of these participants, but the length effect did not disappear
after the 6 exposures, so it cannot be said that these participants are able to consolidate
new representations. These results are inconsistent with those described by Grénholm-
Nyman et al. (2010), where verbal learning was found to be affected both in people with
MCI and AD, but more marked in the latter, since semantic information facilitated the
formation of new representations to the patients with MCI, while AD patients did not
seem to benefit from this semantic support. In our study, the reading execution was
similar in both AD patients and MCI participants.

Many studies have emphasized that providing semantic information favors the
formation of new representations (Ouellette, 2010; Ouellette & Fraser, 2009; Suarez-
Coalla & Cuetos, 2017; Wang et al., 2011). In our experiment this semantic support was
offered to the participants during the reading of a narrative text, because in the first
paragraph the meaning of experimental words was explained. It is feasible that this
semantic information is the reason why there is a reduction of the RTs of the MCI and
AD patients in Phase 2.

Even though the previous MCI reading investigations show a better performance
in their memory and learning than AD patients, in this study the performance of both
groups were similar. Nevertheless, considering previous studies, it could be expected that

increasing the number of presentations the participants with MCI finished forming and
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orthographic representation, just as it has been reported by Kwok and Ellis (2014) and
Suérez-Coalla et al. (2014) in adults and children with dyslexia. These people with
reading difficulties showed a reduction in the length effect throughout the presentations
but did not totally disappear. It would be interesting to study if the increase in the number
of presentations favours people with MCI to form new orthographic representations, and
if so, evaluate how many presentations would be necessary for this learning to be
consolidated

Although extensive research exists on how new orthographic representations are
created in children and adults, little is known about how this process occurs in elderly
people with neurodegenerative diseases. The results obtained in this project allow us to
know more about the processing of the reading and its deterioration in AD and in MCI.
The scarce number of participants and the few stimuli used in the experiment limit this
study to generalized results. It would be interesting to be able to consider the stage of the
illness in patients with AD, but this was not possible due to reduced samples. Further
research would be needed to verify the results obtained. In future research it would be
interesting to analyses if the length effect disappears in people with MCI, when the
number of presentations are increased, and to elaborate further on how the semantics
influence the learning of these participants and AD patients. Knowing more about verbal
visual learning in the early stages of neurodegenerative diseases, such as MCI and AD,
can help develop compensatory strategies for the problems that these diseases often cause,
as well as improving and strengthening the processes that could be preserved in these

diseases.

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 5-28

22



Acknowledgments

This work was supported by the Spanish Government under Grant PS12015-

64174P.

Disclosure statement

The authors have no declarations of interests to disclose.

Health, Aging & End of Life 23
Vol. 07.2022
pp. 5-28



References

Arango Lasprilla, J. C., Iglesias, J., & Lopera, F. (2003). Neuropsychological
study of familial Alzheimer's disease caused by mutation E280A in the presenilin 1 gene.
American Journal of ALzheimer's Disease & Other Dementias, 18(3), 137-146.
doi:10.1177/153331750301800306

Coltheart, M., Rastle, K., Perry, C., Langdon, R., & Ziegler, J. (2001). DRC: a
dual route cascaded model of visual word recognition and reading aloud. Psychological
Review, 108(1), 204-256.

Cuetos, F., Gonzalez-Nosti, M., & Martinez, C. (2005). The picture-naming task
in the analysis of cognitive deterioration in Alzheimer’s disease. Psychology Press 19(6),
545-557.

Cuetos, F., Martinez, T., Martinez, C., lzura, C., & Ellis, A. W. (2003). Lexical
processing in Spanish patients with probable Alzheimer's disease. Brain Research.
Cognitive Brain Research, 17(3), 549-561.

Cuetos-Vega, F., Menéndez-Gonzélez, M., & Calatayud-Noguera, T. (2007).
Descripcion de un nuevo test para la deteccion precoz de la enfermedad de Alzheimer.
Revista de Neurologia, 44(8), 469-474.

Cunningham, A. E. (2006). Accounting for children's orthographic learning while
reading text: do children self-teach? Journal of Experimental Child Psychology, 95(1),
56-77. doi:10.1016/j.jecp.2006.03.008

Cunningham, A. E., Perry, K. E., Stanovich, K. E., & Share, D. L. (2002).
Orthographic learning during reading: examining the role of self-teaching. Journal of

Experimental Child Psychology, 82(3), 185-199.

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 5-28

24



Dubois, B., & Albert, M. L. (2004). Amnestic MCI or prodromal Alzheimer's
disease? The Lancet Neurology, 3(4), 246-248. doi:10.1016/S1474-4422(04)00710-0

Fahle, M., & Daum, 1. (1997). Visual learning and memory as functions of age.
Neuropsychologia, 35(12), 1583-1589.

Forster, K. I., & Forster, J. C. (2003). DMDX: a windows display program with
millisecond accuracy. Behavior Research Methods, Instruments, & Computers, 35(1),
116-124.

Grady, C. L., MclIntosh, A. R., Horwitz, B., Maisog, J. M., Ungerleider, L. G.,
Mentis, M. J., . . . Haxby, J. V. (1995). Age-related reductions in human recognition
memory due to impaired encoding. Science, 269(5221), 218-221.

Greene, J. D., Baddeley, A. D., & Hodges, J. R. (1996). Analysis of the episodic
memory deficit in early Alzheimer's disease: evidence from the doors and people test.
Neuropsychologia, 34(6), 537-551.

Gronholm-Nyman, P., Rinne, J. O., & Laine, M. (2010). Learning and forgetting
new names and objects in MCI and AD. Neuropsychologia, 48(4), 1079-1088.
doi:10.1016/j.neuropsychologia.2009.12.008

Hodges, J. R., & Patterson, K. (1995). Is semantic memory consistently impaired
early in the course of Alzheimer's disease? Neuroanatomical and diagnostic implications.
Neuropsychologia, 33(4), 441-459.

IBM Corp. Released 2012. IBM SPSS Statistics for Windows, Version 21.0,
Armonk, NY: IBM Corp

Kwok, R. K., & Ellis, A. W. (2014). Visual word learning in adults with dyslexia.

Frontiers in Human Neurosciences, 8, 264. doi:10.3389/fnhum.2014.00264

Health, Aging & End of Life 25
Vol. 07.2022
pp. 5-28



Kwok, R. K., & Ellis, A. W. (2015). Visual word learning in skilled readers of
English. Quarterly Journal of Experimental Psychology (Hove), 68(2), 326-349.
doi:10.1080/17470218.2014.944549

Lobo, A, Saz, P., Marcos, G., Dia, J. L., de la Camara, C., Ventura, T., ... Aznar,
S. (1999). [Revalidation and standardization of the cognition mini-exam (first Spanish
version of the Mini-Mental Status Examination) in the general geriatric population].
Medicina Clinica (Barc), 112(20), 767-774.

Lovdén, M., Wenger, E., Martensson, J., Lindenberger, U., & Backman, L.
(2013). Structural brain plasticity in adult learning and development. Neuroscience
Biobehavioral Review, 37(9 Pt B), 2296-2310. doi:10.1016/j.neubiorev.2013.02.014

Maloney, E., Risko, E. F., O'Malley, S., & Besner, D. (2009). Tracking the
transition from sublexical to lexical processing: on the creation of orthographic and
phonological lexical representations. Quarterly Journal of Experimental Psychology
(Hove), 62(5), 858-867. doi:10.1080/17470210802578385

Marinus, E., Nation, K., & de Jong, P. F. (2015). Density and length in the
neighborhood: Explaining cross-linguistic differences in learning to read in English and
Dutch. Journal Experimental Child Psychology, 139, 127-147.
doi:10.1016/j.jecp.2015.05.006

McKhann, G., Drachman, D., Folstein, M., Katzman, R., Price, D., & Stadlan, E.
M. (1984). Clinical diagnosis of Alzheimer's disease: report of the NINCDS-ADRDA
Work Group under the auspices of Department of Health and Human Services Task Force

on Alzheimer's Disease. Neurology, 34(7), 939-944.

Health, Aging & End of Life 26
Vol. 07.2022
pp. 5-28



Molinuevo, J. L., Valls-Pedret, C., & Rami, L. (2010). From mild cognitive
impairment to prodromal Alzheimer disease: A nosological evolution. European
Geriatric Medicine, 1(3), 146-154. doi:https://doi.org/10.1016/j.eurger.2010.05.003

Ouellette, G. (2010). Orthographic learning in learning to spell: the roles of
semantics and type of practice. Journal of Experimental Child Psychology, 107(1), 50-
58. doi:10.1016/j.jecp.2010.04.009

Ouellette, G., & Fraser, J. R. (2009). What exactly is a yait anyway: the role of
semantics in orthographic learning. Journal of Experimental Child Psychology, 104(2),
239-251. doi:10.1016/j.jecp.2009.05.001

Petersen, R. C. (2005). Mild cognitive impairment: useful or not? Alzheimer's &
Dementia, 1(1), 5-10. doi:10.1016/j.jalz.2005.06.013

Petersen, R. C., Smith, G. E., Waring, S. C., lvnik, R. J., Tangalos, E. G., &
Kokmen, E. (1999). Mild cognitive impairment: clinical characterization and outcome.
Archives of Neurology, 56(3), 303-308.

Protopapas, A. (2007). CheckVocal: a program to facilitate checking the accuracy
and response time of vocal responses from DMDX. Behavior Reserch Methods, 39(4),
859-862.

Schenk, S., Minda, J. P., Lech, R. K., & Suchan, B. (2016). Out of sight, out of
mind: Categorization learning and normal aging. Neuropsychologia, 91, 222-233.
doi:10.1016/j.neuropsychologia.2016.08.013

Share, D. L. (1995). Phonological recoding and self-teaching: sine qua non of

reading acquisition. Cognition, 55(2), 151-218; discussion 219-126.

Health, Aging & End of Life 27
Vol. 07.2022
pp. 5-28



Share, D. L. (1999). Phonological recoding and orthographic learning: A direct
test of the self-teaching hypothesis. Journal of Experimental Child Psychology, 72(2), 95-
129. doi:10.1006/jecp.1998.2481

Sperling, R. A., Bates, J. F., Chua, E. F., Cocchiarella, A. J., Rentz, D. M., Rosen,
B.R., ... Albert, M. S. (2003). fMRI studies of associative encoding in young and elderly
controls and mild Alzheimer's disease. Journal of Neurology, Neurosurgery, and
Psychiatry, 74(1), 44-50.

Suérez-Coalla, P., & Cuetos, F. (2017). Semantic and phonological influences on
visual word learning in a transparent language. Quarterly Journal of Experimental
Psychology (Hove), 70(4), 772-781. doi:10.1080/17470218.2016.1164733

Suérez-Coalla, P., Ramos, S., Alvarez-Cafiizo, M., & Cuetos, F. (2014).
Orthographic learning in dyslexic Spanish children. Annals of Dyslexia, 64(2), 166-181.
doi:10.1007/s11881-014-0092-5

Suarez-Coalla, P., Alvarez-Cafiizo, M., & Cuetos, F. (2016). Orthographic
learning in Spanish children. Journal of Research in Reading, 39(3), 292-311.

Wang, H. C., Castles, A., Nickels, L., & Nation, K. (2011). Context effects on
orthographic learning of regular and irregular words. Journal of Experimental Child
Psychology, 109(1), 39-57. doi:10.1016/j.jecp.2010.11.005

Weekes, B. S. (1997). Differential Effects of Number of Letters on Word and
Nonword Naming Latency. The Quarterly Journal of Experimental Psychology Section

A, 50(2), 439-456. doi:10.1080/713755710

Health, Aging & End of Life 28
Vol. 07.2022
pp. 5-28



LA RECUPERACION FUNCIONAL DEL PACIENTE
GERIATRICO TRAS LA INTERVENCION QUIRURGICA DE

FRACTURA DE CADERA

FUNCTIONAL RECOVERY OF THE GERIATRIC PATIENT AFTER HIP

FRACTURE SURGERY

Sara Llamas Fernandez!

'Hospital Monte Naranco, Oviedo, Asturias

Contacto: Sara Llamas-Fernandez. sarita_ 2 95@hotmail.com. Orcid ID: 0000-0002-3139-3906

Resumen

Las fracturas de cadera suponen un alto riesgo para la salud de los pacientes ancianos
puesto que presentan gran cantidad de complicaciones que alteran el curso normal de la
recuperacion. Para evidenciar esto, se ha analizado la capacidad funcional y el nivel de
complejidad de los pacientes ingresados en la Unidad de Ortogeriatria del Hospital Monte
Naranco entre los meses de enero a mayo de 2022, evaluando los cambios en la
puntuacion de las escalas Barthel y RUG al ingreso y al alta. Los resultados obtenidos
para la escala Barthel han demostrado que los ancianos intervenidos presentan una menor
capacidad funcional y requieren un periodo de rehabilitacion a largo plazo. En el caso de
la escala RUG ha evidenciado el rdpido cambio en la complejidad de los usuarios,

precisando un tratamiento rehabilitador en un porcentaje elevado. Finalmente, se propuso
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analizar si el sexo influia en la capacidad de recuperacion funcional, no siendo
significativo el resultado obtenido. Se concluye por tanto la importancia de los cuidados
a largo plazo de los pacientes geriatricos para una recuperacion Optima tras una

intervencion necesaria para salvar sus vidas.

Palabras clave: Fracturas espontdneas; Area de dependencia-independencia; Cadera;

Salud del anciano.

Abstract

Hip fractures pose a high risk to the health of elderly patients since they present a
large number of complications that alter the normal course of recovery. The functional
capacity and the level of complexity of the patients admitted to the Monte Naranco
Hospital’s geriatrics Unit between January and May 2022 have been analyzed, evaluating
the changes in the score of the Barthel and RUG scales at admission and discharge. The
results for the Barthel scale have shown that the elderly undergoing surgery have a lower
functional capacity and require a long-term rehabilitation period. The RUG scale
evidenced the rapid change in the complexity of the users, requiring rehabilitation in a
high percentage. Finally, it was proposed to analyze whether gender influenced functional
recovery capacity, the result obtained not being significant. Therefore, the importance of
long-term care of geriatric patients for optimal recovery after a necessary intervention to

save their lives is concluded.

Keywords: Spontaneous fractures, independence-dependency area; Hip; elderly health.

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 29-48

30



Introduccion

El paciente anciano es conocido por la combinacidon de co-morbilidades y factores
de riesgo que favorecen una cascada de eventos en respuesta al estrés influyendo en su
recuperacion y calidad de vida (Vilches-Moraga & Miguel-Alhambra, 2020). Su
evaluacion integral permite determinar la situacion funcional, psicologica y de salud de
un anciano fragil para desarrollar un plan de tratamiento a largo plazo (Lee et al.,2021).
Para ello, se hace necesario el uso de indices de fragilidad que pueden ayudar a la toma
de decisiones clinicas (de Miguel Artal et al., 2021).

Uno de los principales eventos sufridos en los ancianos son las fracturas de cadera.
La tendencia de fracturas en nuestro pais entre 2000 y 2002 supuso un total de 503 casos/
100.000 habitantes con una prevalencia ascendente en las mujeres (Molina-Hernandez,
2019). Ademas, se espera una tendencia de 2,6 millones de fracturas para los 2025 y 6,25
millones para 2050, implicando con ello un problema de Salud Publica (Pech-Ciau et al.,
2021). A nivel mundial se estiman 6 millones de fracturas de cadera para el 2050
(Tarazona-Santabalbina et al., 2021). El tratamiento principal en la mayor parte de los
casos es la cirugia, sin embargo, la incidencia de complicaciones postoperatorias en el
paciente anciano es muy alta, necesitando un periodo de recuperacion prolongado (Balvis-
Balvis et al., 2022).

La intervencion tiene como objetivo por tanto mejorar el dolor, restaurar la
movilidad y reducir la deformidad (Wilson, 2017) para poder conseguir as mejores
condiciones fisicas posibles (Vilches-Moraga & Miguel-Alhambra, 2020). Esta mejoria
se consigue a largo plazo, aunque permite el acortamiento de la estancia media

hospitalaria (Alarcon-Alarcén & Gonzalez-Montalvo, 2020). En el caso de los pacientes
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en estado paliativo la cirugia debe considerarse como método para la ayuda del control
del dolor y la atencion de enfermeria al final de la vida (Wilson, 2017).

El estudio propuesto trata de demostrar que la intervencion quirurgica de fractura
de cadera en la poblacién anciana supone una mejoria en su nivel de dependencia, pero
su situacion funcional requerird mayor tiempo para conseguir resultados positivos en la

calidad de vida de estos pacientes. Por ello, se han propuesto las siguientes hipdtesis:

Hipotesis principal: La recuperacion de la funcionalidad en los pacientes ancianos

intervenidos de fractura de cadera requiere un proceso rehabilitador de larga duracion.

Hipotesis secundarias:

— La intervencion de fractura de cadera en la poblacién anciana supone una

modificacion inmediata de su nivel de complejidad.

— El sexo del paciente influye en la recuperacion funcional.

La justificacion de las hipotesis propuestas conllevara el uso de diferentes escalas

de valoracion y criterios de fragilidad.
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Material y métodos

Para comprobar las hipdtesis propuestas se ha desarrollado un estudio analitico de
tipo retrospectivo mediante la recogida de diferentes datos de los pacientes ingresados en
el Hospital Monte Naranco bajo la Unidad de Ortogeriatria, referente en el tratamiento de
los traumatismos 6seos en la poblacion anciana de Oviedo, Asturias. Se han excluido
aquellos usuarios que recibieron tratamiento de confort y no fueron intervenidos, los que
no tuvieran registradas las escalas de valoracion de fragilidad precisadas para el estudio
y los pacientes fallecidos durante el ingreso hospitalario. El muestreo aplicado es de tipo
probabilistico estratificado en funcidon del periodo de tiempo analizado el cual se sitiia
entre los meses de enero a mayo de 2022, ambos inclusive.

Las principales variables analizadas han sido los valores de las escalas Barthel y
RUG al ingreso y al alta de cada uno de los pacientes, la edad y el sexo de los mismos.
Todos los datos recogidos cumplen con la normativa de la ley 3/2018 de Proteccion de
Datos y garantia de los derechos digitales.

Los métodos estadisticos aplicados se basan en medidas de centralizacion tales
como la media y la frecuencia relativa. Para el analisis de la relacion entre las variables
cualitativas y cuantitativas entre si se ha aplicado el método T-student y para el analisis
exclusivo de las variables cuantitativas se ha utilizado el test de correlacion de la varianza.

Finalmente, se ha llevado a cabo un proceso de revision bibliografica en las
principales bases de datos de acceso online para la justificacion de los resultados

obtenidos, aportando asi la evidencia cientifica al estudio.
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Resultados

El total de pacientes ingresados bajo la Unidad de Ortogeriatria durante los meses
de enero a mayo de 2022 han sido de 129 usuarios. Aplicando los criterios de exclusion
se han omitido 5 pacientes por no recibir el tratamiento intervencionista, otros 5 que
fallecieron durante el ingreso hospitalario y 3 que no tenian registradas las escalas Barthel
y RUG al ingreso y al alta. La muestra final analizada se ha compuesto de un total de 116

usuarios, formada por 86 mujeres y 30 hombres. (Grafica 1)

MUESTRA DE ESTUDIO

Total 116 individuos

m MUJER
u HOMBRE

Grafica 1: Muestra de estudio

Las edades de los pacientes se han situado en el rango entre 67 y 102 afios. La
media de edad ha sido de 86,03 afos, siendo para las mujeres un valor medio de 86 afios

y para los hombres de 86,13 afios.

Se han recogido los valores de la escala Barthel de cada uno de los pacientes al
ingreso y al alta; el valor medio obtenido al ingreso ha sido de 22,46 (rango de 20-35
puntos sobre 100, identificado en la escala como dependencia grave). Al incluir la
variable sexo el valor medio de la escala Barthel al ingreso ha sido de 22,67 para las
mujeres y 21,83 para los hombres (rango de dependencia grave en ambos subgrupos). En

el caso de los valores Barthel al alta su media ha sido de 34,41 (35,88 en las mujeres y

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 29-48

34



30,54 en los hombres). Se mantienen en dependencia grave. El objetivo del estudio trata
de analizar si existen cambios en la funcionalidad de los usuarios por ello, se ha aplicado
el método T-student para evaluar la variabilidad de los valores de la escala Barthel al
ingreso y al alta. El resultado para la variable t ha sido de t= -5,66 para un valor de t°=

1,6449 y un valor p<0,05. Queda representado en la Tabla 1 y en la imagen 1.

media resta=| -11 421568627
Desvest= 20 3431754234

Muestra= 102
Valor critico q° libertad= 101
a= 0,05 (5%)
t°=t(1-a)(n-1)* 1,6449
t= -5,668920498

Prueba t para medias de dos muestras emparejadas
Barthel ingreso-Barthel alta

Barthel ing | Barthel alta

Media 22,9901960784 34 41176471
Varianza 196,663269268| 497 1753058
Observaciones 102 102
Coeficiente de correlacidn de Pearson 04473900344
Diferencia hipotética de las medias 0
Grados de libertad 101
Estadistico t -5.6659204981
P(T==t) una cola 6,841285E-008
Walor critico de t (una cola) 1,6600806309
P(T==t) dos colas 1.366257E-007
Valor critico de t (dos colas) 1.896837309499

t= t® para un valor P<0.05 Rechazamos hipdtesis nula
Mo hay diferencias estadisticamente significativas

Tabla 1. Variabilidad de los valores de la escala Barthel al ingreso y al alta

Health, Aging & End of Life 35
Vol. 07.2022
pp. 29-48



Valores medlos

MEDIA BARTHEL INGRESO

Valor medio de Escala Barthel

Al ingreso y al alta,

Imagen 1. Valor medio de Escala Barthel

MEDIA BARTHEL ALTA

La segunda hipdtesis enunciada trata de evidenciar el cambio inmediato de la

complejidad de los pacientes intervenidos por fractura de cadera. Por ello, se han indicado

las frecuencias relativas de los diferentes niveles de clasificacion de la escala RUG al

ingreso y al alta. Los resultados obtenidos se recogen en la Tabla 2 y en la Imagen 2.

NIVELES RUG F. RELATIVA INGRESO F. RELATIVA ALTA

CC 0,4 0,21

CD 0,02 0

CB 0,51 0,19

CA 0,01 0,02

PC 0,05 0,02

PA 0,01 0
RI1A 0 0,02
R1B 0 0,54

Tabla 2. Niveles de clasificacion de la escala RUG al ingreso y al alta.
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Frecuencia Relativa de los valores de la escala RUG

Alingreso y al alta
06

0.5

0.4 m F.RELATIVA INGRESO
m FRELATIVAALTA
0.3

0.2

Frecuencla relativa

0.1

0 | D L — |
cc cD CB CA PC PA R1A RI1B

Imagen 2. Frecuencia relativa de los valores de la escala RUG

En la Imagen 2 se puede observar el predominio de pacientes que requieren rehabilitacion
al alta (R1B=0,54). No obstante, se hace necesario analizar la varianza de la escala RUG
al ingreso y al alta para demostrar si las diferencias son estadisticamente significativas.
De esta manera, se ha aplicado el método estadistico de correlacion, obteniendo un valor

F de 0,78 para un valor critico de F°= 6,59 (Tabla 3).
CcB cc PC R1B
N Individuos ingreso 22 23 3

N? Individuos alta 10 i 1 26

n=48

Analisis de varianza de un factor

RESUMEN
Grupos Cuenta Suma Promedio Vananza

CB 2 32 16 [
cC 2 34 17 72
PC 2 4 2 2
R18 2 26 13 338
ANALISIS DE VARIANZA

Origen de las variaciones Suma de cuadrado# Grados de fibertad \Promedio de los cuadrados F Probabilidad Valor critico para F
Entre grupos 284 3 946666666667 0,782369146 05625533878 6,5913821165
Dentro de los grupos 484 4 121
Total 768 i

F=Valar critico F
Aceptamos Hipdtesis nula
Si hay diferencias significativas

Tabla 3. Pacientes que requieren rehabilitacion al alta
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Finalmente, para la evaluacion de la ltima hipotesis propuesta se ha establecido
la relacion entre las variables sexo y valores de Barthel al alta para analizar si el sexo
influye en la recuperacion funcional de los individuos ancianos sometidos a intervencion
de cadera. Se ha realizado la prueba T-student cuyos resultados quedan representados en

la tabla 4. El resultado obtenido para t ha sido de t=-1,08 para un valor t°= 0,28 y un valor

p<0,05.
Prueba t para dos muestras suponiendo varianzas iguales
HOMBRE MUJER
Media 30,63571429 35,87837338
\arianza 415,4431217 5262726768
Obsemvaciones 28 74
Varianza agrupada 496,3486969
Diferencia hipotética de las medias 0
Grados de libertad 100
Estadistico t -1,080834544
P({T=<=t) una cola 0,141185225
Valor critico de t (una cola) 1,660234327
P(T«<=t) dos colas 0,28237045
Valor critico de t (dos colas) 1,983971466
t=t* para un valor P<0,05 Rechazamos Hipdtesis nula
Mo hay diferencias estadisticamente significativas

Tabla 4. Influencia del sexo en la recuperacion funcional de los ancianos sometidos a

intervencion de cadera.
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Discusion

Las fracturas de cadera son las lesiones traumaticas mas frecuentes en la poblacion
anciana. Presentan como antecedentes caidas previas (predominantes en el dormitorio
bafio, cocinas y escaleras), cuadros de sincope o medicamentos psicotropicos (Wilson,
2017; Franchi-Alfaro et al., 2018).

Ademas, se asocian importantes complicaciones médicas tales como delirium,
incontinencia, ulceras por presion o deterioro funcional, lo que condiciona la adaptacion
a la nueva situacion (Vilches-Moraga & Miguel-Alhambra, 2020; Mufioz-Pascual et al.,
2017).

Para analizar la recuperacion funcional de los pacientes ancianos de la Unidad de
Ortogeriatria del Hospital Monte Naranco se ha evaluado la relacion de la escala Barthel
al ingreso y al alta de los mismos. Se ha escogido esta escala porque es una medida
genérica que valora el nivel de independencia con respecto a la realizacion de las
actividades basicas de la vida diaria; ademas su validez y fiabilidad es alta (Cid-Ruzafa
& Damian-Moreno, 1997). El resultado de la prueba T-student ha establecido el valor de
t>t° para un valor de p<0,05, lo que significa que no existen diferencias estadisticamente
significativas entre los valores de la escala Barthel obtenidos al ingreso con los obtenidos
al alta. Con ello, se cumple la hipdtesis principal propuesta, la intervencion quirtirgica no
supone una mejoria inmediata de la capacidad funcional de los pacientes durante el
periodo de ingreso, el tiempo de mejora es mas largo que para el resto de la poblacion.
Esto supone una limitacidon ya que para valorar la mejoria funcional al alta se
recomendaria el seguimiento de los pacientes a largo plazo. Asi se demuestra también en
el estudio propuesto por Teresa Alarcon donde los resultados demostraron que las tasas

de recuperacion de la capacidad para caminar con o sin baston oscilaban entre el 20-40%
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tras el alta hospitalaria, 25-55% durante los primeros meses, 30-50% a los 12 meses y
72% en los dos primeros afios’. En el estudio observacional de 733 pacientes de 65 afios
con fractura de cadera desarrollado por Tarazona (2021) también se encontr6 una baja
tasa de retorno de la funcionalidad y de la recuperacion de la independencia en las
actividades basicas de la vida diaria. En esta misma linea se encuentra un estudio
multicéntrico de fractura de cadera desarrollado en Castilla y Ledn en el que al alta solo
el 1,2% de los pacientes fueron independientes-baston, mientras que el 59,5% precisaron
andador o persona y el 39,3% fueron dependientes (Munoz-Pascual et al., 2017). La
mejoria a largo plazo queda justificada con estudios como el desarrollado por Wiedl et al.
(2021) en el que se demostro una recuperacion de 19 puntos en el indice de Barthel al afio
de la intervencion, o con el estudio de Gosch et al. (2016) en el que se observo en el dia
5 de postoperatorio un indice de Barthel mas bajo consiguiendo la mejoria en los
siguientes 3 meses de seguimiento.

El cambio inmediato que se puede observar en los pacientes ancianos tras una
intervencion de cadera es en su nivel de complejidad. Por ello, se ha utilizado la escala
RUG para la valoracion de la misma puesto que clasifica a los pacientes en diferentes
niveles en funcion de su independencia para hacer 3 actividades basicas de la vida diaria
(vestirse, deambular, comer), el control de la ingesta y la eliminacion de liquidos (Garcia-

Altés et al., 2000):

- Nivel de complejidad ©: CA, CB, CC, CD ordenados de menor a mayor

complejidad

— Funciones Fisicas reducidas (P): PA, PB, PC, PD ordenados de menor a mayor

reduccion.
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- Rehabilitacion especial ®: R1A, R1B, R1C, R1D de menor a mayor necesidad de

rehabilitacion (Alastuey-Jiménez et al., 2000).

Para el andlisis de los niveles RUG de la muestra al inicio y al fin del ingreso
hospitalario se ha aplicado el test de correlacion para el andlisis de la varianza. En este
caso, se ha obtenido un valor F< valor critico F de manera que se puede establecer la
presencia de diferencias significativas entre los niveles de complejidad de los pacientes a
su ingreso y al alta. Se cumple por tanto la hipdtesis secundaria propuesta que determina
que someter a un paciente anciano a una intervencion quirurgica supone modificaciones
en su nivel de complejidad. Los resultados obtenidos en el estudio han demostrado el
predominio de pacientes que requieren rehabilitacion al alta (R1B). Se sabe que las
actividades basicas que mas quedan afectadas tras la fractura son la capacidad de
independencia en el bafio y vestido en ancianos con buena funcidon cognitiva y las
transferencias, el vestido y la capacidad para caminar en alteracion cognitiva (Alarcon-
Alarcon & Gonzalez-Montalvo, 2020). En el estudio de Castilla y Leon anteriormente
mencionado se demostrdé que la situacion funcional al alta es peor sin tratamiento
rehabilitador especifico (Mufioz-Pascual et al., 2017). El objetivo de la rehabilitacion
dependera de la situacion del paciente antes de la fractura puesto que la pluripatologia y
sus posibles complicaciones pueden complicar la evolucion temprana influyendo en el
resultado del tratamiento (Gonzalez-Montalvo & Alarcon-Alarcon, 2014; Ranhoff et al.,
2019). Una movilizacidon temprana reduce las complicaciones y la mortalidad (Tarazona-
Santabalbina et al., 2021) como se puede observar en el estudio de Vilches-Moraga &
Miguel-Alhambra (2020) donde se confirma la modificacién inmediata de la complejidad
de los pacientes intervenidos (hasta el 30% de los pacientes sufrieron deterioro funcional

después de la cirugia) consiguiendo al cabo de un afio al menos el 50% de mejoria con
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tratamiento rehabilitador. Sin embargo, existen estudios como el de Gomez-Alcaraz et al.
(2021). En el que no se encontraron diferencias estadisticamente significativas en cuanto
a la marcha antes y después de la operacion, negando asi la modificacion de la
complejidad. Otros estudios han demostrado que los resultados en los pacientes que
requieren tratamiento rehabilitador no presentan diferencias en cuanto a su recuperacion
funcional en su regreso a domicilio (Alarcon-Alarcon & Gonzalez-Montalvo, 2020) como
en el estudio de Hornillos et al (2000) que defiende que no existe evidencia cientifica
probada de que intervenciones especificas en el aparato locomotor del anciano permitan
una mejoria pronostica.

Finalmente, se ha propuesto demostrar que el sexo de los pacientes influye en la
recuperacion funcional, por ello, se ha desarrollado la prueba T-student para valorar si
existen diferencias de los valores de la escala Barthel al alta en funcion de si es hombre o
mujer. El resultado obtenido para t ha sido de t>t° de manera que se deduce la ausencia
de diferencias de la capacidad funcional en funcién del sexo. No obstante, se han
encontrado diversas publicaciones que si defienden la existencia de diferencias en funcion
del sexo; se sabe que alrededor del 80% de las fracturas se producen en mujeres y un 50%
de ellas a partir de los 70 afos (Tarazona-Santabalbina et al., 2021). El riesgo en mujeres
es mayor a causa de la configuracion de sus caderas con tendencia al varus, mayor
longitud del eje de la cadera y la osteoporosis precoz (Napoles-Mengana et al., 2021). En
el estudio de Nicolas- Luis et al. (2018) predominaron las mujeres con fractura frente a
los hombres en un 76,8%, con un indice de Barthel de 70 previo a la intervencion
quirargica y en el de Gomez-Alcaraz et al. (2021). También se obtuvo un mayor

porcentaje afectado de mujeres.
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Conclusiones

Las intervenciones quirurgicas en la poblacion anciana conllevan numerosas
complicaciones que suponen un periodo de recuperacion mas prolongado, sin embargo,
se hacen necesarias puesto que la reparacion puede salvar vidas (Hylen-Ranhoff et
al.,2019). El manejo conservador y el retraso en la cirugia estan relacionados con un
aumento de la mortalidad (Molina-Hernandez, 2019) por ello se recomienda intervenir en
las primeras 48 horas salvo en los casos de inestabilidad clinica (Biarnés-Sufi¢ et al.,
2021). Una vez intervenido, la complejidad del paciente se ve directamente modificada
reduciendo su capacidad funcional y su nivel de independencia. La estancia en el hospital
debe ser lo mas corta posible y también lo suficientemente larga para obtener los mejores
resultados posibles a largo plazo (Ranhoff et al., 2019). De esta manera, se requiere una
planificacion avanzada del alta y rehabilitacion postoperatoria para recuperar el estado
funcional adecuado (Jain et al., 2022). Las unidades de atencion integral efectivas pueden
mejorar drasticamente los resultados del paciente y reducir los costos en comparacion con
la atencion fragmentada (Jain et al., 2022). Finalmente, una correcta insercion familiar
puede facilitar el proceso de mejora (De Borja-Sobron & Alonso-Polo, 2018).
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AGONIA: IDENTIFICACION Y AFRONTAMIENTO

END OF LIFE: IDENTIFICATION AND COPING
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Resumen

El término agonia se utiliza ampliamente en la literatura cientifica, pero carece de
una definicion que identifique con precision los signos que aparecen en un final de vida
que antecede a la muerte y a los que se incorpora la variable sintomatica mas prevalente
empleada en aquellos modelos prondsticos utilizados en la enfermedad cancerosa, como

es la funcionalidad. La enfermedad terminal y la agonia conforman un proceso que sufre
la persona enferma pero también la familia, pilar basico en la prestacion de cuidados al
paciente. Se realizd una revision descriptiva y exploratoria de las acepciones que la

literatura médica anglosajona emplea para referirse a la agonia, de los diferentes patrones
de muerte que presentan distintas enfermedades; de los items mas usados en las escalas
pronosticas, ya validadas, en el cancer, y finalmente de los farmacos mas utilizados en
una situacion de final de vida inminente. La identificacion de una agonia permite valerse
de unos medicamentos, a unas dosis superiores a las habituales y mediante una via

alternativa a la oral, la subcutanea, que posibilita el control de sintomas que aparecen en
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esta situacion de final de vida para facilitar asi la muerte de la persona agonica ante la
familia, y allegados, presentes. La problematica que supone identificar una agonia se
intenta minimizar con la lectura de este articulo en el que se dan claves para su
reconocimiento y tratamiento, no solo farmacoldgico, lo que puede resultar de interés
para todos aquellos profesionales que se enfrenten al final de vida de cualquier persona.
Palabras clave: cuidados paliativos, agonia, sedacion paliativa, control de sintomas,

subcutanea.

Abstract

The term end of life is widely used in the scientific literature but lacks a
definition that accurately identifies those signs which appear in that situation of last days
which precedes death and to whom is incorporated the most prevalent item employed in
those prognostic models in cancer disease, such as functionality. Terminal illness and
dying make up a process suffered by the sick person but also by the family, which is a
basic pillar in provision of care to the patient. A descriptive and exploratory review is
made of the meanings about the scientific english literature uses when refers to end of
life, of the different patterns of death that present into distinct diseases; of the most used
items in prognostic scales, already validated, in cancer, and finally the more frequent used
drugs in a situation of imminent end of life. Identification an end of life allows us to use
some medicines, at a higher doses than before and through an oral alternative route, the
subcutaneous, which permits the control of symptoms that appear in this end-of-life
situation to thus facilitate the death of the dying person with family, and relatives, over
there. This paper tries to minimize the problem of identifying a person actively dying in

which keys are given for its recognition and treatment, not only pharmacological, which
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can be of interest to all those professionals who face the end of life of any person in this
circumstance.

Keywords: Palliative care, end of life, deep sedation, symptom control, subcutaneous.

Introduccion

El tema que se aborda es de suma importancia para la persona que lo vive, su
familia y allegados, y para todos aquellos sanitarios que participan en la atencion del
paciente* que lo sufre, el o la muriente, porque éste serd incapaz de comunicar
adecuadamente, en la mayoria de los casos, lo que siente, sus percepciones, lo que piensa
0 lo que desea, y también para los profesionales de la salud que se encuentran en su
entorno que habran de identificar lo que sucede al o la paciente y ademas se veran
obligados a tomar decisiones sobre la necesidad de llevar o no al paciente a un estado de
sedacion final; los farmacos que habran de emplear y muchos otros aspectos relacionados
y derivados de la comunicacion con el paciente y sobre todo con la familia porque esa
persona, ya en un final de vida inminente, no es capaz de comunicarse y de tomar
decisiones por si misma. Si hay algin momento en que nuestra vida esta en manos de
terceros es este: el de nuestra muerte, cuando es precedida por una agonia, al igual que

sucede con el de nuestro nacimiento.

El presente articulo intenta identificar y clarificar un hecho como es el estado que
precede a nuestra muerte cuando lo es por una enfermedad progresiva para facilitar asi
la toma de aquellas decisiones que se crean mas adecuadas con la intencién de alcanzar

un buen control sintomatico, y un mejor confort, en el muriente ademas de ayudar a las

*Este documento esté redactado en masculino genérico para cumplir el objetivo de priorizar un uso del
lenguaje que armonice la sencillez expresiva con el rechazo del sexismo en la informacion.
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familias a cumplir con su funcion cuidadora, bien sea en el domicilio o en el medio
hospitalario, al promover la adaptacion emocional de la manera mas saludable posible —
cuanto mas ajustados estén a la realidad mas fécil resultara dicha adaptacion— y

apoyarles, también, en la preparacién de la pérdida.

Definicion de agonia.

Al utilizar la palabra agonia (Real Academia Espafiola, 2020) nos referimos a una
condicion de la persona limitada a un breve periodo de tiempo y que, en términos médicos
y segun definicion consensuada entre la Organizacion Médica Colegial y la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (2002), es* La que precede a la muerte cuando esta se
produce de forma gradual, y en la que existe deterioro fisico intenso, debilidad extrema,
alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacion e
ingesta y prondstico de vida en horas o dias” (Gémez-Sancho et al., 2020) y a este
concepto que es uno de los mas empleados en la literatura impresa en espafiol se le han
ido afadiendo otros signos para mejorar su identificacion como son una “tendencia
progresiva a la hipotension, taquicardia y oliguria, con percepcion de muerte inminente
por parte del paciente, familia y equipo de profesionales sanitarios” (De La Guia, 2008).

En el 2022 se ha publicado y propuesto otro concepto de agonia al que se han
incorporado los signos de Menten (Menten y Hufkens, 2004) con la finalidad de mejorar
las definiciones previas y posibilitar asi una mejor concrecién diagndstica y por tanto de
accion con respecto al paciente moribundo: "situacion al final de la vida en la que la
persona presenta una progresiva pérdida de funcionalidad, que motiva el encamamiento,
asociado a un estado confusional y cambios fisicos, como son la alteracién del ritmo

respiratorio con apneas crecientes, descenso de la oximetria, broncorrea, palidez acral
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y oligoanuria; en ocasiones precedido por un descontrol sintomatico en las horas previas
al declinar, de forma irreversible, las funciones vitales como consecuencia de una
enfermedad que conducira a la muerte en poco tiempo. El fallecimiento suele acontecer
dentro de las siguientes 48-72 horas o antes en caso de emplear fArmacos para alivio o
control sintomético"(Santos Suéarez, 2022).

En la literatura médica anglosajona la palabra agony: "extreme physical or mental
pain" (Oxford learners dictionaries, 2022) —que en traduccién literal supone "dolor
fisico o mental extremo"— o "extreme physical or mental pain or sufferingy" (Cambridge
Dictionary, 2022) carece del significado que tiene para nosotros en nuestra lengua
hispanohablante donde al utilizar este vocablo de agonia nos referimos a un tiempo
concreto ya al final de nuestra vida, en cambio en inglés para referirse a un final de vida
inminente se emplean uno de los siguientes términos: “end of life", "actively dying",
"inminent death™, "situation of last days™ —de los cuales solo "end of life" esta indexado
como MeSH en la National Library of Medicine— por lo que la busqueda de informacion
se hace mas compleja cuando lo hacemos en otra lengua diferente a la nuestra como es la
anglosajona. El concepto de "actively dying™ recogido en la literatura médica lo expresa
de la siguiente forma: "Las horas o dias que preceden a una muerte inminente, tiempo en

el que las funciones fisiologicas decrecen™(Hui et al., 2014).

Sobre los diferentes procesos de muerte, los modelos pronosticos y las variables,
utilizadas en ellos.

Cada enfermedad sigue un patrén de comportamiento prefijado: una muerte
subita, la enfermedad cancerosa, una insuficiencia de 6rgano y finalmente la presencia de

fragilidad por una patologia maltiple, senilidad o por deterioro cognitivo; cada una de
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ellas presenta una curva de deterioro fisico, incluso psicoldgico, distinto, y todas ellas
repiten un patron de comportamiento diferente en cada final de la vida.

Si obviamos la muerte subita, la insuficiencia de 6rgano y la fragilidad como causa
de fallecimiento y nos centramos en el cancer, observamos que es en esta enfermedad
donde se han desarrollado un mayor numero de modelos prondsticos para intentar
cuantificar el tiempo de vida restante empleando para ello muy diferentes parametros y
sin lograr encontrar una escala que satisfaga a todos los profesionales.

Desde 1948 hasta octubre 2022 se han publicado en la literatura cientifica
numerosas escalas prondsticas de las cuales solo 73 disponen de, al menos, validez interna
y, en conjunto, han empleado un total de 156 variables diferentes: clinicas, analiticas,
localizacion del tumor, metéstasis, etc... Cada uno de estos modelos busca mejorar la
sensibilidad de la herramienta disefiada para cuantificar el tiempo de vida restante. El
item mas prevalente es la capacidad funcional que ha sido empleada en 42 estudios
prondsticos seguida de la albimina en 19 ocasiones y la LDH en 16. Es pues la pérdida
de funcionalidad —secundaria a la disminucion del inotropismo muscular— el factor
prondstico mas relevante a la hora de cuantificar el tiempo de vida en enfermos de cancer.

En la enfermedad neoplasica la funcionalidad se deteriora con el paso del tiempo
hasta ocasionar el encamamiento del enfermo y motivar la muerte en pocos dias tras
evidenciarse su incapacidad para salir de la cama e incluso moverse en ella, y a
continuacion, en muchos casos, con presencia de una broncorrea (death rattle en ingles),
una midriasis, sudoracion, oligoanuria... presentes en muchos casos de agonia.

La caracteristica primordial para definir el comienzo de un estado de agonia en
una persona enferma, sobre todo con cancer, es pues la funcionalidad, el progresivo

deterioro en su funcionalidad que se objetiva en una pérdida escalonada en su capacidad
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para hacer y sobre todo para deambular: su capacidad para caminar se reduce de dia en
dia hasta el punto en que ya no es capaz de salir de su domicilio o residencia, después le
cuesta alcanzar otra estancia del domicilio y posteriormente salir de su habitacion o
levantarse al servicio y, finalmente, tampoco lo es para sentarse en el borde de su propia
cama sin la ayuda de terceros, es en ese momento —en el cAncer— cuando el prondstico
vital se reduce a solo unos dias. Se asocian también a esa pérdida de funcionalidad otros
signos y sintomas, algunos, los méas evidentes, descritos en parrafos anteriores, y cuantos
mas signos se objetiven mayor es la posibilidad de encontrarnos con la persona en una
situacion de agonia que habitualmente se alarga entre unas horas y varios dias en funcion
de la personalidad, y las preocupaciones y miedos, del enfermo/a lo que condicionara,

mayormente, ese tiempo final de vida.

La trascendencia del reconocimiento de una agonia.

Se hace muy importante identificar un estadio como es el final de una vida ya que
no hacerlo supone no tomar aquellas decisiones encaminadas a lograr un mayor confort
o control sintomatico de una persona que afronta ese momento, asi como no dar a conocer
al entorno familiar, y afectivo, el hecho de su proximo fallecimiento. Eso nos colocaria
en una situacion de gran incomodidad ante la familia y allegados de la persona que se
muere o se ha muerto hace unos minutos.

Pero ¢cuales son los signos y los sintomas mas prevalentes en los Gltimos 3 dias
de la vida de una persona? Pues se han descrito, y por este orden: somnolencia y confusion
(55%), estertores y respiracion ruidosa (45%), inquietud y agitacion (43%), dolor (26%)

y disnea (25%) (Nauck et al., 2000).
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El sindrome confusional es la clinica mas prevalente en un paciente en final de
vida, de hecho "morimos en confusion™ y hay que saber que esto nos puede servir de
proteccion en ese momento vital; nuestra capacidad vigil se reduce sustancialmente de
modo que no sabemos donde estamos ni que nos sucede por lo que el nivel de un posible
sufrimiento, en el paciente, también se reduce, encontrando mas preocupadas a las
personas del entorno, que asisten a la situacion, de lo que verdaderamente corresponderia
al paciente por su propio estado confusional.

Cuando el profesional observa que el muriente, habitualmente encamado, se
muestra ya incapaz de deglutir, de colaborar en la ingesta de la medicacion que venia
tomando previamente; que esta confuso o que su nivel de confusion se acrecienta; observa
los cambios en la respiracion —aparece un patrén de Cheyne-Stokes o bien una
respiracion mas superficial y algo irregular, también en ocasiones puede aparecer un
desequilibrio entre la respiracion abdominal y torécica, y en algunos casos una respiracion
atéxica o de Biot cuando la causa de muerte es un tumor cerebral—; la piel se torna
sudorosa, cambia de coloracion, a veces mas palida, en ocasiones parece una livedo
reticularis o una cianosis acra creciente; una oligoanuria secundaria a un descenso en la
perfusion renal consecuencia de una progresiva o incluso brusca pérdida de inotropismo
miocéardico; un descenso de las tensiones arteriales, de un pulso radial que suele estar
ausente en las ultimas horas de vida de la persona; todo ello sugiere que hemos entrado
en una situacion de agonia, de muerte inminente y esto debe de ser comunicado a familia
y allegados para poder actuar de acuerdo con la situacién clinica y utilizar los farmacos

mas apropiados en esta situacion.
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Control sintomético en el paciente agonico.

Una gran parte de los profesionales que se enfrentan a un paciente con un posible
final de vida se plantearan: ¢esta realmente en una situacion de final de vida inminente?
¢Debo de ser yo el que trate esta situacion o se la debo dejar a otro compafiero? Y en caso
de atreverme a hacer algo, ¢qué farmacos debo utilizar y como debo de administrarlos?

Con respecto a la primera pregunta ya hemos intentado contestarla e insisto en la
importancia de utilizar la funcionalidad como signo princeps, conjuntamente con otra
sintomatologia, en el contexto de la enfermedad de la persona que atendemos. En cuanto
a la segunda cuestion creemos que la respuesta es muy personal, pero debiéramos hacer
lo mejor para la persona que afronta ese momento Unico en su vida, y aunque esa
circunstancia es una continuacion de un proceso de enfermedad, la persona, familia y
allegados sélo lo habran de vivir una vez: jesa vez! Es por tanto un proceso Unico que
dejara huella en todos los alli presentes por lo que un excelente control sintomatico se
hace obligado, sobre todo siguiendo una pauta de tratamiento que podemos estandarizar.
Minimizar o controlar la sintomatologia aliviara el sufrimiento de los alli presentes y
evitara, en lo posible, un recuerdo amargo y un duelo patoldgico.

Es frecuente que a la familia y allegados les preocupe como y cudndo sera la
muerte, si tendrd dolor o ahogo, si sufrird o como sabran que ha muerto llegado el caso.
Para mejorar la atencion a la familia del paciente en fase de agonia y facilitar el duelo
posterior, deberiamos confirmar que ésta conoce el estado de muerte inminente del
paciente, utilizar un lenguaje claro, sin ambigiiedades; no dar por supuesto el
conocimiento sobre la agonia e informar claramente de la situacion.

La familia es el pilar basico en la prestacion de cuidados al paciente, su

participacion es activa y todo ello les genera angustia y dolor por la pérdida, ya iniciada,
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del ser querido. Tienen una presencia continua de la muerte que les provoca en muchas
ocasiones:

+  Sobreproteccion del enfermo.

« Focalizacion sobre un solo sintoma.

+  Miedo a dejar solo al enfermo.

« Miedo y preocupacion ante el dolor y sufrimiento del paciente.

« Dudas continuas sobre si llamar al médico o a otros familiares.

«  Temor a estar solo con el enfermo en el momento de la muerte.

Finalmente ¢que farmacos podemos utilizar, en qué orden y como debemos
administrarlos?

Cuando observamos al paciente, habitualmente encamado e incapaz de deglutir
por su gran debilidad y confusiébn —algunas veces nos diran que ha podido hacer una
neumonia por broncoaspiracion— debemos saber que hay que utilizar otra via diferente
a la oral para la administracion de farmacos: la via subcutanea (VSC), de eleccion cuando
son atendidos en el domicilio, y cuyo uso es muy frecuente en los pacientes paliativos.

La administracion de un farmaco por via subcutanea se entiende como la
introduccién de medicamentos en el tejido celular subcutaneo mediante una palomilla o
una aguja. Esta técnica es muy util, permitiéndonos usar diferentes principios activos y
en casos necesarios proporcionar una hidratacion adecuada. La velocidad de absorcion de
un farmaco por la via subcutanea es muy similar a la via intramuscular, alcanzando picos
plasmaticos entre 15 y 30 minutos después de la inyeccién (Alvarez Colorado et al.,
2021).

El tejido celular subcutaneo dispone de muy pocos receptores del dolor y presenta

una abundante vascularizacion que favorece el paso de los farmacos al torrente sanguineo,
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logrando una biodisponibilidad del 90 % al eliminar el metabolismo del primer paso
hepéatico mejorando asi la farmacocinética del farmaco al evitar la via oral. Es un tejido
de fécil acceso, al contrario de lo que ocurre en el caso de otras vias parenterales. La via
subcutanea nos ofrece por tanto eficacia (los farmacos administrados se absorben de
modo completo) y seguridad (pocas complicaciones y comoda para el paciente y familia
(Soriano Fernandez et al., 2009).

En muchas ocasiones nos encontraremos que el ahora muriente ha seguido hasta
ese momento un tratamiento farmacolégico para sus mdltiples patologias: para un
problema cardiaco, para otro respiratorio, para una dislipemia, una diabetes, una patologia
prostatica 0 un anticanceroso... En definitiva, es frecuente encontrarnos con una
polifarmacia incluso en un entorno paliativo. En situacion de agonia todos estos farmacos
no tienen sentido, deben ser retirados y solo nos habremos de quedar con aquellos

considerados fundamentales:
- Morfina: para dolor y disnea.
- Midazolam: para controlar la inquietud e inducir una sedacion.

- Levomepromazina o Clorpromazina: para disminuir la cognicion y coadyuvar en la

sedacion.

- Butilbromuro de escopolamina: como anticolinérgico para intentar disminuir o evitar
la broncorrea.

El dolor y la disnea es lo primero que deberemos controlar, no podemos llevar al

suefio a un paciente con dolor o con sensacién de dificultad respiratoria; no debemos

dormir a una persona con esa sensacion, con ese recuerdo, nosotros cuando nos dormimos

diariamente lo hacemos porque estamos tranquilos y relajados, sin dolor y sin disnea. Y
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¢con qué farmacos podemos controlar ambos sintomas? Con un opioide **: la morfina.
Es evidente que este opioide sirve para el dolor, pero en el caso de la disnea fue un estudio
de Bruera (1990) el que demostro que la “La morfina SC controla la disnea con dosis que
no comprometen la funcidn respiratoria” (Bruera et al., 1990). Fue un estudio abierto de
un solo brazo, en 20 pacientes con cancer y con disnea severa, dependientes de oxigeno,
a los que se le administr6 5 mg de morfina VSC cada 15 minutos, hasta un total de 150
minutos, valorando resultados en base a un VAS (0 a 10) para disnea y dolor, y también
cuantificando la frecuencia respiratoria y la oximetria. La saturacién de oxigeno no
variaba, pero si el VAS medido cada 15 minutos. Ya en afios posteriores se realizaron
otros estudios randomizados a doble ciego con placebo que apoyaron los resultados del
primero. Este estudio prospectivo fue uno de los primeros que sugeria que los opioides
—Vy aqui hablamos de la morfina— pueden ser usados en el alivio de la disnea en
pacientes con cancer avanzado sin causar hipoxemia como efecto secundario; aquello
sirvio para estimular otros estudios que confirmaron los beneficios del uso de opioides en
el manejo de sintomas estresantes al final de la vida.

Para lograr un control de la disnea y del dolor (en la agonia) comenzar con 5 mg
de Morfina VSC —0,5 ml de la ampolla de Morfina al 1%— y repetir cada 10 minutos
hasta conseguirlo. Si llegaramos a una dosis de 15-20 mg de Morfina administrada sin
lograr un control del dolor, o de la disnea, debemos reevaluar por qué ese dolor no
responde a nuestro tratamiento —el control de la disnea suele resultar mas facil de
alcanzar—. Pero no es la primera vez que un dolor se nos resiste con la Morfina y en este
caso, nuestro Equipo de Apoyo de Cuidados Paliativos (EACP), ha empleado Metadona

**Opioides: este término se utiliza para designar “aquellas sustancias enddgenas o0 exdgenas que tiene un

efecto analogo al de la morfina y poseen actividad intrinseca. No todos los opioides son opiaceos, ni todos
los OpiéCEOS son OpiOidCS” Cfr. En: Seidenberg, A., & Honegger, U. (2000). Metadona, Heroina y otros opioides. Granada: Ediciones de Diaz de

Santos.
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en solucién parenteral: hemos administrado 10 mg de Metadona por VSC con excelentes
resultados.

Hay que saber que, en ocasiones, y en final de vida, la exacerbacion de un dolor
previamente controlado con un opioide, cualquiera que sea, y que, de forma repentina,

sin conocer un porque, se descontrola, puede ser indicativo de un final de vida proximo.

Tras lograr el control de la disnea y del dolor debemos centrarnos en controlar la
inquietud o el desasosiego que podemos conseguir empleando Midazolan***": 5 mg VSC
(1 ml de una ampolla de 15 mg de Midazolam que contiene 3 ml); si no se alcanza el
control de ese malestar o desasosiego a los 10 minutos con esos 5 mg de Midazolam,
debemos repetir la dosis de ese farmaco cada 10 minutos hasta completar la
administracion de la ampolla de 15 mg; y de no conseguirlo con los 15 mg quiza sea
porque la persona es excesivamente tolerante a las benzodiacepinas o simplemente sus
receptores no sean sensibles a este tipo de farmaco por lo que se deberia buscar una
alternativa que tendriamos en un neuroléptico: la Levomepromazina (Sinogan®) que es
mucho mas lento de accion que el Midazolam —tarda en verse su el comienzo de su
accion al menos 20 minutos—; administrariamos 25 mg de Levomepromazina (1 ampolla
completa) VSC. Habitualmente cuando 10 mg de Midazolam no son efectivos recurimos
a un neuroléptico VSC con buenos resultados.

Una vez que hemos conseguido con medicacion VSC controlar la disnea y el
dolor, y ya después la inquietud o el desasosiego, valoraremos una sedacién paliativa. Lo

ideal es que antes de llevar al paciente a una sedacion paliativa se hubiera hablado

***Midazolam: benzodiacepina hidrosoluble que puede ser administrada por via parenteral de forma
segura. 2 y 3 veces mas potente que el diazepam. Inicio de accion VSC entre 5 y 10 minutos. Vida media
plasmatica: 2-4 horas.
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previamente con él para haber obtenido asi su previo consentimiento, pero evidentemente,
en una situacion de agonia como la que estamos abordando, esperar a que el paciente
despierte o despertarle no procede por lo que lo siguiente es tomar decisiones,
conjuntamente, con la familia o responsable que hubiera designado el enfermo para saber
cudl debiera de ser nuestra actitud a seguir. Normalmente la familia responde al ¢qué
quieren que hagamos? Con un "Que no sufra”. Es entonces cuando preparamos un infusor
con medicacidn para su administracion VSC con el fin de llevar al paciente a una sedacion
paliativa, profunda e irreversible, que en la medida de lo posible no alargue una agonia
que es de por si dolorosa para la familia y allegados.

Farmacos coadyuvantes en la sedacion terminal:

(1) La Levomepromazina **** (ampollas de 25 mg/ml): es un antipsicético tipico cuya
finalidad es la de reducir el nivel de conciencia. Nosotros, el EACP de Oviedo,
comenzamos con una dosis de 25 mg VSC en el caso de buscar o necesitar una
alternativa al Midazolam y cuando la utilizamos como coadyuvante en sedacion
terminal la dosis que empleamos oscilan entre los 75-100 mg/dia, aunque el rango
puede variar entre los 50-300 mg/dia®®. La levomepromazina es compatible en la
administracion VSC de forma continua en infusor con otras drogas como la Morfina,
Oxicodona, el Midazolam, el Butilbromuro de Hioscina, Oxicodona. En caso de no
disponer de la Levomepromazina podriamos recurrir a la Clorpromazina (Largactil®)

VSC y a doble dosis de la Levomepromazina (Wiffen, 2015).

****|_evomepromazina: fenotiacina de accion antipsicética (tipica), antiemética y sedante. Antagonista
de los receptores simpaticomiméticos a-1 y en menor medida a-,, dopaminérgico D,, serotoninérgico
5HT2a, H1 y AChwm. Puede producir hipotension dosis dependiente. Vida media plasmatica de 15-30 horas.
Pico de concentracion plasmatica (VSC): 30-90 minutos. Estructural y funcionalmente similar a la
Chlorpromazine pero mas ampliamente utilizada en cuidados paliativos.
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(2) El butiloromuro de escopolamina (butil-escopolamina o hioscina) es un
antimuscarinico con capacidad para relajar el musculo liso y con efectos
antisecretagogos. Se dispone en forma de ampollas (20 mg/1 ml) para uso en solucion
inyectable y se emplea en terminalidad en aquellos pacientes que presentan una
obstruccién intestinal no quirdrgica para prevenir el dolor abdominal célico y para
reducir los vomitos (dosis entre 60-300 mg/dia). La eficacia del butiloromuro de
escopolamina como antisecretagogo (la dosis VSC empleada cominmente oscila
entre los 60-120 mg/dia) en ocasiones reduce la broncorrea en un 50-66% de los

pacientes (Hughes et al., 2000).

Cuidados en la agonia: cuidados generales y medidas no farmacologicas.
Los cuidados de enfermeria en la fase de agonia son esenciales para el confort del
paciente, deben adaptarse en cada momento a la situacion de éste y realizarse con la
mayor delicadeza posible. Podemos clasificar estas medidas no farmacologicas como:
(Alonso et al.,2008)

()  Medidas ambientales.

(i)  Medidas fisicas.

(iii)  Alimentacion e hidratacion

() Medidas ambientales: intentar mantener un ambiente tranquilo, la habitacion ordenada
y ventilada, olor agradable, y que entre la luz durante el dia. Es aconsejable que no se
hable en susurros, permitir que el enfermo reconozca los pasos o la voz de sus seres
queridos, sus nietos, sus hijos.... Evitar que mucha gente permanezca en la habitacion.

Utilizar ropa de cama ligera. Es importante mantener el contacto fisico con el paciente,
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siga hablandole y dandole muestras de afecto: cogerle la mano, acariciarle o aquellas
muestras de carifio que fueran de su agrado, ponerle musica o lecturas en voz baja,
aunque no puede contestar... el paciente escucha.

Debemos permitir a los nifios (si ellos quieren) estar en la habitacion, tratar de que este
sea un momento importante para el recuerdo, tratar de que sea lo mas “normal” posible,
que lo ultimo que vea, sienta, huela, oiga sea aquellas cosas que le son queridas y de
las que disfrutaba.

No debemos olvidar que, aunque su familiar esté adormilado, no responda a nada,

sigue ahi, lo ultimo que se pierde es el oido y el tacto.

(if) Medidas fisicas:

- Higiene: realizar higiene, y cambios de sdbanas, al menos una vez al dia. Para
el cuidado de la piel se pueden dar masajes suaves con crema hidratante, siempre que
no moleste al paciente o le provoque dolor. La incontinencia en si misma no es
indicacion de sondaje vesical, pueden utilizarse absorbentes. Los enemas u otros
laxantes por via rectal no tienen ningin sentido en situacion agénica.

- Movilizacion: Colocar al paciente en su posicion preferida. En general, la
posicion mas comoda es semidecubito lateral izquierdo. Evitar cambios posturales si
resultan dolorosos o incomodos para el paciente. Recordar, sin embargo, que a veces
pueden resultar beneficiosos para facilitar el control de los estertores, al movilizar las
secreciones y proporcionar alivio, cambiar los puntos de apoyo del cuerpo.

- Cuidados de la Piel: en el caso de presencia de ulceras en el paciente agonico,
los cuidados se reducirdn a la limpieza y cambio de apositos. Se utilizardn medidas que

mitiguen el dolor local, el olor, la infeccion y el sangrado:
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* Curas rapidas y comodas.

» Tratamiento analgésico previo a las curas.
* Si hay mal olor: Metronidazol tépico

* Si hay dolor: anestésicos topicos.

- Cuidados de la boca: en el enfermo en situacion de ultimos dias, sin ingesta
oral, se procurara retirar las costras visibles y mantener hidratada la mucosa en lo
posible humedeciendola varias veces al dia. Esto alivia la sensacion de sed mucho mas
que la sueroterapia, nos ayudaremos de cepillo dental infantil, pinzas, depresores o el
propio dedo indice, con torundas de gasa impregnadas, en las siguientes soluciones:

* Manzanilla sin o con unas gotas de limon exprimido. La manzanilla es un
anestésico y antiséptico natural, ademas de ser barato y de uso cotidiano. Las
gotas de limén favorecen la produccion de saliva, estando contraindicado en
los enfermos agonicos deshidratados.

* Agua oxigenada reducida al 50% con agua. Se utiliza en tumores bucales para
disminuir el mal olor y retirar los restos de sangrado.

* Colutorios especificos como "Oraldine", "Betadine", "Xerolacer" entre otros.
El primero de ellos es de uso menos frecuente debido a que es mas agresivo
por su componente alcohdlico y lastima, en mayor grado, la mucosa oral;
deben ser utilizados muy diluidos y teniendo en cuenta las posibles alergias.
Evitar los antisépticos que provoquen escozor o molestias.

Retirar dentadura postiza. Aplicar cacao en los labios.

(iii)  Alimentacion e hidratacioén: la nutricion e hidratacién es un problema médico,

psicolégico y ético importante durante la fase de enfermedad terminal. En la fase
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agonica la nutricion y la hidratacion no parecen tener repercusion en la sensacion de
bienestar del enfermo, aunque pueden tener un aspecto psicoléogico negativo tanto para
¢l como para la familia. Es importante hablar con el paciente y cuidadores para
tranquilizarlos al respecto y ser conocedores que, para la familia, la hidratacion y la
nutricién del enfermo, tienen un significado emocional que puede llegar a generarles
ansiedad. En la mayoria de los pacientes no es necesaria durante la agonia y hasta

pueden estar claramente contraindicadas.

La nutricion enteral o parenteral nunca debe iniciarse en esta fase, no aportan
ningln beneficio. Respecto a la hidratacion, tradicionalmente se ha tendido a hidratar
artificialmente al paciente por via endovenosa cuando no puede ingerir liquidos. La
relacion entre sed y deshidratacion en los enfermos al final de la vida es escasa. Tanto
los pacientes bien hidratados como aquellos deshidratados experimentan sed lo que no
justificaria una hidratacion artificial por carecer de argumentacion cientifica sélida.
Para el bienestar del paciente tienen mas repercusion medidas de cuidado de la boca 'y
la piel que el estado de hidratacion, que si en cambio puede tener alguna influencia en
la calidad y cantidad de las secreciones, tanto por exceso como por defecto de ésta. Si
se decide mantener una hidratacion en el enfermo terminal o en la fase de agonia final

se puede recurrir a la hipodermoclisis (hidratacion por via subcutanea) frente a la via

endovenosa. La hidratacion debe realizarse con suero fisioldogico, mucho menos
irritante para la piel, preferentemente en las zonas abdominales, que permiten difundir

mejor el liquido.
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Argumentos a favor y en contra de hidratar a los pacientes en los

ultimos dias (Alonso et al., 2008).

ARGUMENTOS A FAVOR

ARGUMENTOS EN CONTRA

e Mas confortables si reciben hidratacion
adecuada.

e No hay evidencia de que prolonguen la
vida.

e La deshidratacion causa confusion,
incapacidad de descansar, e irritabilidad
neuromuscular.

e Sise da agua cuando tienen sed, ;por
qué no hidratarlos artificialmente?

e Minimo estandar de cuidado.
Suspenderla puede ser visto como
“abandono” del paciente.

e Retirarla puede sentar un precedente
para retirar otros tratamientos a otros

grupos comprometidos de pacientes.

Interfiere proceso de aceptacion de la
muerte.

Pacientes en coma no experimentan dolor,
sed, hambre...

Liquidos pueden prolongar el proceso de
morir.

Menos orina significa menos necesidad de
panales, orinales, movilizaciones o sondas.
Menos liquido en el aparato digestivo supone
menos vOmitos, ascitis.

Menos secreciones pulmonares: menos tos,
edema, estertores.

Un balance negativo de liquidos y
electrolitos puede llevar a un descenso de la
conciencia y por lo tanto, un descenso del

sufrimiento.

Sedacion paliativa y otros conceptos.

Para la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL): “se entiende por

sedacion paliativa la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y
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combinaciones requeridas, para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad
avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mds
sintomas refractarios y con su consentimiento explicito, implicito o delegado” (Sales et
al., 2002). La disminucion del nivel de la conciencia es el elemento central, el objetivo,
de una sedacion paliativa; otra definicion: “el uso especifico de medicacion sedativa para
aliviar el sufrimiento intolerable de sintomas refractarios, mediante una reduccion del
nivel de conciencia del paciente” (Graeff y Dean, 2007). Finalmente, otra propuesta con
un amplio consenso: "La sedacion paliativa es la disminucion deliberada de la
conciencia del enfermo, una vez obtenido el oportuno consentimiento mediante la
administracion de los farmacos indicados y a las dosis proporcionadas, con el objetivo
de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o mds sintomas refractarios”
(Observatorio Atencion Médica al final de la vida, 2022).

En la legislacion del Principado de Asturias el concepto de sedacion paliativa se
recoge en la Ley 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la dignidad de las
personas en el proceso del final de la vida y viene definido como la "disminucion
deliberada de la consciencia del enfermo, una vez obtenido el oportuno consentimiento,
mediante la administracion de los farmacos en las dosis y combinaciones requeridas al
efecto, con el fin de aliviar adecuadamente su sufrimiento o sintomas refractarios al
tratamiento especifico."

La NHPCO (National Hospice and Palliative Care Organization) recoge, en sus
directrices, que la sedacion paliativa solo debe emplearse en pacientes con enfermedad
terminal y cuya muerte sea inminente (Kirk, Mahon, 2010).

Los autores de este escrito opinan que la administracion de una sedacion paliativa

en una situaciéon de agonia viene fundamentada en la irreversibilidad del proceso, en la

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 49-74

68



necesidad de ahondar en un suefio lo més profundo posible para facilitar asi un transito
hacia la propia muerte —para morirse hay que dormirse ya que la sintomatologia no
controlada supone un motivo de vigilia—, y en la espera, sin aparente justificacion para
la misma, de una muerte real y evidente para la propia persona que la vive y para todos
aquellos del entorno que la sufren minuto a minuto, aguardandola, y finalmente
deseandola con los sentimientos encontrados que ello supone.

Referente al concepto de sintoma refractario utilizado para justificar una
sedacion paliativa, la definicion mas ampliamente aceptada es la impulsada por Cherny:
“el término refractario puede aplicarse cuando un sintoma no puede ser adecuadamente
controlado a pesar de intensos esfuerzos para identificar un tratamiento tolerable y eficaz
que no comprometa la conciencia del paciente” (Cherny y Portenoy, 1994). Para que un
sintoma se haga refractario ha tenido antes que ser dificil y aqui aparece el término
sintoma dificil que es aquel “que, para su adecuado control, precisa de una intervencion
terapéutica intensiva, mds alld de los medios habituales, tanto desde el punto de vista
farmacologico, instrumental y/o psicologico, sin alterar el nivel de consciencia del
paciente” (Observatorio Atencion Médica al final de la vida, 2002). En definitiva y para
no confundir conceptos la diferencia entre ambos radica en que en el sintoma dificil
logramos su control sin disminuir la conciencia del paciente.

Los sintomas refractarios que con mayor frecuencia requieren de una sedacion
paliativa para su control son el delirium o la disnea. En cuanto al dolor, y Gnicamente el
dolor, hay que cuestionarlo como una indicacion para sedacion paliativa pues es
complicado conocer cuando se han agotado todas las medidas analgésicas aplicadas.

En cuanto al sufrimiento espiritual o existencial, es un motivo controvertido para

sedar al paciente. Las guias nacionales e internacionales establecen que la sedacion
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paliativa indicada por sufrimiento existencial tiene aspectos diferentes a la indicada por
sintomas fisicos. A considerar, en primer lugar, la dificultad en establecer como
refractaria o intolerable una situacion que generalmente tiene un curso dinamico y en la
que, con frecuencia, aparece un fenémeno de adaptacion psicologica con variacion en el
nivel de sufrimiento. Ademas, el sufrimiento espiritual puede presentarse mucho antes de
una fase agonica y, por lo tanto, en esta situacion la sedacion paliativa no necesariamente
estaria indicada. Por todo ello, la European Association of Palliative Care (EAPC)
propone que la sedacion paliativa por sufrimiento existencial debe realizarse solamente
en situaciones de pronoéstico vital de pocos dias, tras una evaluacion repetida por un
equipo multidisciplinar que incluya psicologos, psiquiatras, consejeros espirituales etc.,
y siempre que la situacion persista como intolerable tras la realizacion de varias
sedaciones transitorias o sedacion de respiro.

¢Y hay algunos otros condicionantes que nos pudieran conducir a aplicar una
sedacion paliativa antes de tiempo? En primer lugar, la percepcion de la inmediatez de la
muerte no claramente definida en cuanto a los signos antes mencionados; la presencia de
varios de los sintomas considerados como refractarios junto con la incapacidad de
conocer los deseos del paciente (Roy, 2005) y finalmente también existe la evidencia que
la fatiga y burnout de los médicos conlleva a un incremento del uso de la sedacion

paliativa para concluir un proceso de atencion (Morita et al., 2002; Coyle et al., 1990).
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Resumen

El concepto de Conspiracion de Silencio (CS) hace referencia al acuerdo expreso
0 tacito entre el equipo médico y los familiares y cuidadores de ocultar al paciente,parcial
totalmente, la informacion diagndstica y mas a menudo prondstica de una enfermedad
grave. Puede ser adaptativa, cuando el paciente expresa su deseo inequivoco de no saber,
0 desadaptativa (con posibilidad de intervencionpor parte del equipo médico) en

cualquier otra circunstancia.

La comunicacion al final de la vida entre el equipo médico, el paciente y sus
familiares es compleja. A veces, la conspiracidn de silencio desadaptativa se presenta
como una barrera infranqueable que impide o dificulta el manejo 6ptimodel paciente en
las cuatro esferas (fisica, emocional, social y espiritual), un verdadero reto en la préactica

al que deben enfrentarse los profesionales y que no siempre tiene resultados
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satisfactorios.

La CS no solo tiene implicaciones éticas sino también legales. Ademas de
repercutir negativamente en la relacion médico-paciente y, consecuentemente, en el
abordaje sintoméatico y tratamiento integral, impide al paciente la preparacion para
asumir y vivir conlibertad, en el sentido mas amplio de la palabra, el Gltimo capitulo
de su vida.

Es indudable que la actitud y los conocimientos del equipo médico pueden influir
en la aparicion o mantenimiento de la CS; por tanto, un conocimiento enprofundidad de
este fenOmeno y de las estrategias utilizadas para su tratamiento pueden proveer

herramientas validas para su manejo.

Palabras clave: conspiracion de silencio, pacto de silencio, barreras en la

comunicacion, habilidades de comunicacion, muerte.

Abstract

The concept of Conspiracy of Silence (CS) refers to the express or unspoken
consensus among the health-care team and the relatives to hide from the patient,partially
or totally, the diagnostic information and, more often, the prognosis of aserious illness.
It can be adaptive, when the patient expresses his unequivocal desire not to know or to

speak, or maladaptive in any other circumstance.

Communication at the end of life between the health-care team and the patient
and their caregivers is complex. Sometimes, the maladaptive conspiracy of silence is
presented as an insurmountable barrier that prevents or hinders the optimal management
ofthe patient inthe four spheres (physical, emotional, socialand spiritual), a real challenge

in practice that professionals must face and that does not always have satisfactory results.
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The CS notonly has ethical implications, but also legal ones. In addition to having
a negative impact on the doctor-patient relationship, and consequently on the approach
and comprehensive treatment, it prevents the patient from being prepared to asume
and live freely, in the broadest sense of the Word, the last chapter of his life.

There is no doubt that the attitude and knowledge of the medical team can
influence the appearance or maintenance of SC. Therefore, an in-depth knowledge of
this phenomenon and the strategies used for its treatment can provide valid tools for its

management.

Key words: conspiracy of silence, pact of silence, communication barriers,

communication skills, death.

Revision de la literatura

Introduccion

La Conspiracion de Silencio (CS) puede ser definida como el acuerdo, implicito o
explicito, entre familiares o amigos y profesionales, de alterar, parcial o totalmente, la
informacion al paciente con el fin de ocultarle el diagnostico, el prondstico o la gravedad
de la situacion (Barbero, 2006), sin tener en cuenta sus deseos de informacion (Ruiz &
Benitez de Lugo, 2008). También conocida como “pacto de silencio” o “proteccion
informativa” en forma indistinta, en este trabajo se distingue entre conspiracion de
silencio adaptativa, que es aquella en la que el paciente evita la informacién o la niega,
es decir: hay un deseo del paciente de no saber y en cuyo caso podriamos hablar de
“pacto de silencio” o “proteccion informativa”; y la desadaptativa (CSD), en la cual el

paciente quiere conocer su situacion pero la familia, en connivencia con el equipo de

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 75-94

77



salud, evita que se le proporcione (Arranz et al., 2008).

Aungue la informacion que se oculta puede ser tanto diagndstica como prondstica,
la que importa es esta Ultima ya que, por ejemplo, un diagndstico de cancer, a pesar de
tener una alta carga emocional, actualmente y dependiendo del estadio en el que se
diagnostique puede tener posibilidades de curacion y es compatible con el
mantenimiento de la esperanza; en cambio, un diagndstico de cancer en fase avanzada
tributario solo de tratamiento paliativo, o enfermedades que por su naturaleza y
progresion abocaran irremisiblemente al final de vida (deterioro cognitivo avanzado,
insuficiencia cardiaca en fase terminal, EPOC GOLD 1V, etc.), constituyen el verdadero
desafio a la hora de comunicar el pronostico, y es en estos casos donde con mayor
prevalencia se observa la conspiracion de silencio (Vergara Lacalle, 2021). Es
importante tener en cuenta que, como apuntan Bermejo et al. (2013): “la CS adaptativa
tiene como base la necesidad del paciente para procesar lo que le esta pasando, necesita
tiempo”, y puede pasar por periodos en los que como estrategia de afrontamiento se
recurre a la negacion. En estos casos, el paciente intuye su pronostico,pregunta en funcion
de lo que esta preparado para escuchar y el profesional intuye lo que este sabe, y dosifica
0 acompasa la informacion al ritmo del proceso de aceptacion,unico e individual para
cada paciente (Bermejo et al., 2013).

Cabe destacar que de la definicion de CS quedan excluidos aquellos pacientes que
expresan claramente su deseo de no saber la verdad o delegan en un representante tales

cuestiones.
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1.1 Antecedentes

La conspiracion de silencio es un fendmeno universal, practicado en todas las
culturas y a lo largo de la historia, que ha ido evolucionando hasta la actualidad. Hay
referencias historicas desde hace mas de 2000 afios; Hipocrates (1923), el mismo padrede
la medicina occidental recomendaba “ocultar al paciente lo que puedas cuando le
atiendas. No revelarle nada relativo al estado presente o futuro de su enfermedad, pues
muchos de ellos, al saber lo que les va a suceder, han pasado a estar peor.”

Si bien la tendencia actual es hacia la erradicacion de la conspiracién de silencio,
diversos factores culturales y sociales determinan grandes diferencias. Una gran cantidad
de literatura, tanto sobre pacientes oncologicos como no oncolégicos, explorala influencia
social, demogréfica y cultural en la comunicacion y en la aparicion de la conspiracion de
silencio. Por la naturaleza misma del fendmeno, la mayoria de los estudios tienen una
orientacion cualitativa y en consecuencia su generalizacion no es viable por el alto riesgo
de sesgo (Daugherty & Hlubocky,2008; Justo roll et al., 2009; Nwankwo & Ezeome,
2011; Craft et al., 2005).

En la bibliografia consultada se hacen aproximaciones porcentuales de pacientes no
informados, pero en ninguno se especifica los deseos del paciente de saber, por lo que
la prevalencia de conspiracion de silencio como se ha definido no se puede establecer
con exactitud (Gongal et al., 2006; Yoshida et al., 2011; Vassilas & Donaldson, 1998;
Peretti & Watel et al., 2005).

En Espafia, algunos estudios muestran que la conspiracion de silencio es un
fendbmeno frecuente que puede alcanzar hasta el 50% de los pacientes que reciben
cuidados paliativos (Bermejo et al., 2013; Centero Cortes & Nufiez Olarte, 1998). Los

factores culturales juegan un importante papel en la informacién queproporciona el
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médico a sus pacientes. Un estudio de Bruera et al. (2000) plantea estas diferencias, y
observa una clara predisposicion a la revelacion de la verdad en el mundo anglosajon,

en contraposicidn con paises asiaticos y del sur de Europa (Bruera et al., 2000).

1.2 Estado actual

A pesar de que los estudios parecen indicar una tendencia general en la actitud de
los profesionales a revelar toda la informacién (Gordon & Daugherty, 2003), este cambio
no sucede uniformemente y en nuestro pais todavia es posible observar una reticenciaa
comunicar la verdad al enfermo (Bermejo et al., 2013). Un metaanalisis realizado en
2018 en un trabajo de fin de grado de enfermeria sobre la prevalencia de la CSD en
nuestro medio sitUa la prevalencia alrededor del 22% (Belmonte Cuevas, 2018); otros
autores hablan de un porcentaje mucho mayor de hasta el 64% (Bermejo et al., 2013).
Asi mismo, dentro de la oncologia especificamente y probablemente en todas las areas
de cuidados paliativos, otras variables como el género, la edad, la sexualidad, la
alfabetizacién en salud, la raza, y el nivel socio-econémico, parecen influir en la
comunicacion (Nufiez Olarte & Guillen, 2001).

A tenor de la definicion semantica, se propone el término de conspiracion en vez de
pacto o proteccion informativa porque es la que mejor expresa la verdadera naturaleza
de esta practica. Segun la Real Academia Espafiola (1992), el término conspiracion
viene de conspirar, cuyo significado en la tercera acepcion es “cuando dos o mas
personas se unen contra un particular para hacerle dano”; en este caso el dafio consisteen
no proporcionar la informacién a aquel que es duefio legitimo de ella. Dada la
complejidad del fendmeno, tampoco es suficiente para describirla fielmente, pero se

utilizara en este trabajo como la que mas se acerca al resultado final de dicha préactica,
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dadas las consecuencias negativas a las que puede conducir. Ya se ha hecho mencionde
que es adaptativa cuando el paciente ejerce su derecho a no saber o esta en procesode
aceptacion, y desadaptativa, que es la que nos ocupa, en el resto de las situaciones.Si
entendemos que para que haya conspiracion hacen falta que dos o mas se unan contraun
tercero (el duefio de la informacion), una parte esta representada por la familia,amigos o
cuidadores y la otra, por los profesionales del equipo médico. Dado que elobjetivo de
este trabajo es explorar las herramientas de comunicacion utilizadas porprofesionales
en Cuidados Paliativos (CP) para prevenir o manejar la CSD, se pretende una
aproximacion no tanto a las causas que lo determinan como a las herramientas y

estrategias para su prevencion o tratamiento una vez constituida.

1.2.1 Aspectos legales

Conrespecto a la informacidn y su procesamiento, la “Ley Basica de Autonomia del
Paciente” (BOE.es, s.f.) es inequivoca al respecto, tanto en lo que se refiere al derechoa
la informacién, como al derecho de no ser informado por voluntad expresa del paciente.
En su articulo 2.6 especifica que: “Todo profesional que interviene en la actividad
asistencial estd obligado no sélo a la correcta prestacion de sus técnicas, sino al
cumplimiento de los deberes de informacion y de documentacion clinica, y al respetode
las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el paciente”. En su articulo 3 define
la informacion clinica como “todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o tipo,que
permite adquirir o ampliar conocimientos sobre el estado fisico y la salud de una
persona”. En su articulo 5.1 especifica que “la familia serd informada s6lo con el
consentimiento expreso o tacito del paciente”. Sin embargo, el proceso de informacion

a menudo sigue el sentido contrario: primero se informa a la familia, y es aqui donde
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pueden entrar a jugar factores ajenos al paciente para la revelacion de la verdad. Suponer
que la familia intuye lo que el paciente quiere saber es un error: algunos estudios
muestran la discordancia entre las preferencias de informacién del paciente con respecto
a su familia (Parks et al., 2011). Una vez obtenido el consentimiento del paciente,
considerar las necesidades de informacidn del nucleo familiar y responder a ellas supone
un claro efecto beneficioso en la calidad de vida del paciente (Clayton et al., 2005),
refuerza la confianza en la relacion terapéutica con el nacleo familiar, y disminuye la
ansiedad de la familia por la incertidumbre y los temores infundados. En CP, el paciente
y la familia son tratados como una unidad, y esta ultima es en si mismauna valiosa
herramienta terapéutica en el soporte del paciente en final de vida (Black, 2011). En el
caso de que la familia obstaculice el flujo de informacion o solicite al médico su
participacion en la CSD, es importante explicar que ademas de constituir un delito (Parks
et al., 2011) podria tener consecuencias negativas para el paciente (Clayton et al., 2005),
que podrian ser peores que el dafio que intentan evitar (Black, 2011).

Enel “Documento elaborado por la Comision Central de Deontologia de la
Organizacion Médica Colegial y aprobado por unanimidad el 25 de septiembre de 2010
por la Asamblea General de la Organizacion Médica Colegial” en su recomendacion
n°13, aconseja dosificar, en funcion de las circunstancias y siempre que no se incurra en
la mentira, la informacion sobre el diagnostico y el prondstico para que el paciente se
pueda adaptar a su nueva realidad (Comision Central de Deontologia de la Organizacion
Médica Colegial [CGCOM], 2010).

La necesidad de disponer de la mejor informacion posible ha sido reconocida en el

primer punto del documento de consenso sobre la calidad asistencial elaborado por la

American Society of Clinical Oncololgy (ASCO) y la European Society for Medical
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Oncology (American Society of Clinical Oncology, & European Society for Medical

Oncology [ASCO-ESMO], 2006).

1.2.2  Aspectos éticos

Desde la ética, la verdad fundamenta la confianza en las relaciones interpersonales
en general y, en particular, en la relacion médico-paciente. El principio de veracidad no
excluye la necesidad de evaluar cada caso de forma particular y de acompasar la
informacion al ritmo que el paciente necesite para asimilar el proceso (Taboada, 2013).
En Espaiia, surge en los 90 el concepto de “verdad soportable” (Gonzélez Bardn et al.,
1993), estableciendo un puente entre el paternalismo imperante en esa época y la
tendencia hacia el modelo anglosajon de “revelar siempre la verdad”. No obstante, en
este modelo recae sobre el profesional o la familia la responsabilidad de determinar qué
tipo y cuanta informacion quiere recibir el paciente y cuando debe proporcionarsele. Esto
puede complicar la situacion, y exige del profesional una maestria y delicadeza en la
comunicacion que no siempre son posibles; ademas, ya se ha mencionado la
discordancia entre las preferencias de informacion percibidas por el paciente y sus

familiares (Parks et al.,2011).

Desde un punto de vista ético con enfoque principialista, decir la verdad es un
imperativo moral absoluto que no admite excepciones y que no puede ser ponderado
con otros principios (Vergara Lacalle, 2021). Desde la dptica kantiana, es un principio
universalizable y expresién de la maxima segun la cual la persona es un fin en si mismo,
nunca un medio. Immanuel Kant introdujo el término de autonomia, que viene del griego
clasico y etimolégicamente significa la capacidad de darse leyes (nomos) a uno mismo

(autos) (Kant, 2012); quiere decir por tanto “voluntad personal autolegisladora™: las
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normas le vienen impuestas al ser humano por la propia razén -esa es su dignidad
suprema- y no por ninguna otra instancia ajena. Segin Beauchamp, para que una accion
sea auténoma debe cumplir tres criterios: que sea intencional (que persiga un objetivo);
que tenga conocimiento, es decir: no puede haber autonomia sin conocerse la situacion
real (principal razén ética para evitar de la CSD), y que no esté bajo ninglntipo de
control externo (Montero Delgado & Morlans Molina, 2009).

Asi pues, se ha intentado dejar claro que tanto legal como éticamente, la CSD
constituye en el mejor de los casos un intento por evitar el sufrimiento apelando al
principio de beneficencia, y cuyo enfoque pertenece a una escala de valores paternalista
y obsoleta; en el peor de ellos, ir en contra del principio de autonomia y de las normas

y leyes vigentes podria considerarse una mala praxis y, en segun en qué casos, un delito.

1.2.3 Causas de la CSD

Bellido (2013), en su TFM, hace referencia a las causas de aparicion de CSD en
enfermedad terminal, ampliamente contrastadas con multiples estudios, que podrian
resumirse en:

e Deseo de proteccion del enfermo ante el impacto emocional de la informacion

y la necesidad de evitar este sufrimiento.

e Autoproteccion de profesionales y familiares por la dificultad de enfrentarse
alas reacciones emocionales del paciente y a su manejo.

o Dificultad de los profesionales para transmitir este tipo de informacion,
ligada ala falta de formacidn especifica sobre el tema.

o Dificultad para establecer prondsticos precisos.

e EIl sentimiento de fracaso que supone para el médico aceptar que no existe
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posibilidad terapéutica curativa para el paciente.

o El tema tabu de la muerte en la sociedad en general, que impide un didlogo
abierto sobre el final de vida.

e Algunas creencias generalizadas como la de que decir la verdad quita la
esperanza al paciente, que incluso puede acelerarle la muerte y el argumento
de que en realidad los individuos gravemente enfermos no quieren conocer la
realidad sobre su estado (Bellido, 2013).

En cuanto al momento de aparicién de la misma puede ser ante el diagndstico o
pronéstico de la enfermedad, y en cualquier etapa de su desarrollo, pero mas
frecuentemente se establece en el momento en el que el enfoque terapéutico cambia de
curativo a paliativo (Chaturvedi et al., 2009; Hagerty et al., 2005).

En realidad, si pudiéramos poner una sola palabra que englobe a modo general las
causas de CS vy, en particular la CSD, seria “miedo”. El miedo subyace a todas las
conductas que determinan una CS, tanto el de los familiares como el del equipo médico,
en todas sus vertientes: miedo al sufrimiento del ser querido, a la propia muerte, falta de
herramientas de comunicacion, baja autoconfianza, exceso de prudencia, incluso el
enfado y la ira. El poder de las palabras es enorme, pero el del silencio puede ser
demoledor. No poder hablar de algo es un juego en el que se entretiene la mente: si no
se habla no se ve, y si no se ve, no existe. Esto evidentemente es una afirmacion falsa.
El solo hecho de ver como en un paciente con prondstico de vida limitado se deterioran,
dia a dia, las habilidades sociales, el cuerpo, las funciones organicas, las intelectuales,
y finalmente muere, sirve para confirmar que el hecho de no hablar no impide esta
progresion. En los enfermos que padecen la CSD esta situacion es terrible: conduce al

aislamiento, a una paradéjica soledad rodeado de personas, incluso de aquellas amadas,

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 75-94

85



y se convierte en fuente de sufrimiento.

A su ya dificil situacion se agrega la de no poder compartir su malestar: los
pacientes se ven abocados a una soledad no elegida, quieren comunicarse, pero no hay
nadie que los escuche, la noche oscura de su alma se dirime entre el abandono y la
desconfianza.

Segun Kibler Ross (1993), “la muerte es todavia un acontecimiento terrible y aterrador,
miedo a la muerte es un miedo universal [...]".

Utilizamos eufemismos, hacemos que el muerto tenga aspecto de dormido, alejamos a
los nifios [...] tenemos largas y polémicas discusiones sobre si hay que decir o no la
verdad a los pacientes [...] morir se convierte en algo solitario, mecanico,
deshumanizado e impersonal [...] cuando un paciente estd gravemente enfermo se le
trata como una persona sin derecho a opinar. A menudo es otro quien toma la decision
de hospitalizarlo, cuando y donde” (Kiibler-Ross, 1993). Es, en definitiva, el miedo a
la muerte propia el que atenaza el proceso de comunicacién impide la naturalidad y la

conexion con el otro desde la empatia y permite la aparicion de la CS.

Conclusiones
La conspiracion de silencio es un fendmeno transcultural y universal y su

practica tiene un largo recorrido en el tiempo, desde los inicios de la practica de la
medicina en la antigua Grecia. Este fendmeno ha ido evolucionando y en muchos casos
disminuyendo, pero su prevalencia en la actualidad sigue siendo alta.

La conspiracién de silencio desadaptativa (CSD) se corresponde cuando el paciente
desea obtener informacion veraz sobre su estado de salud, pero por deseo explicito de
terceros, normalmente familiares junto al personal médico, alteran, reducen o limitan el

conocimiento del diagndstico, prondstico o gravedad. Especialmente, cuando Ila
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enfermedad esté avanzada y se necesita un enfoque paliativo como tratamiento.

Es por ello, que es un concepto multicidisplinar complejo, donde multiples
elementos juegan un gran papel. Los de més relevancia son los factores sociales y las
creencias generalizadas como determinantes de su aparicién, que dificultan la
comunicacion entrelos implicados.

La principal herramienta para disminuir o evitar la CSD es la comunicacion y la
expresion de las necesidades, sentimientos y emociones. En la sociedad actual aun
predomina el modelo paternalista en la interrelacion entre personas enfermas y
profesionales, modelo basado en la sobreproteccion, de ahi que en muchos estudios se
hable de una proteccion informativa, con el fin de ocultar informacion para evitar el
sufrimiento de la persona. Pero multiples estudios muestran que la falta de informacion
provoca peores consecuencias para los propios afectados, que si se suman a las variables
personales e individuales dificultan ain méas el manejo integral biopsicosocialde todo su
entorno.

Las personas en situacion de final de vida frecuentemente sufren ansiedad y miedo,
lo que influye en su calidad de vida, aumentando su sentimiento de soledad y aislamiento
al no poder compartir sus inquietudes. Todo ello aumenta su sufrimiento tanto fisico
como espiritual, lo que dificulta ain mas el afrontamiento de su realidad y facilitar el
asumir la aceptacion y la liberacion personal.

Para prevenir la CSD se ha de establecer una relacion inclusiva fundada por la
transparencia, confianza, empatia y honestidad. Los tabus que existen hacia la muerte
frecuentemente provocan que las relaciones entre profesionales y pacientes estén
fundamentadas en la omision y la mentira por el miedo que provoca no saber manejar

las consecuencias emocionales al comunicar malas noticias.
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No hay que dejar pasar por alto que, la ley recoge estas situaciones en su codigo penal
como un delito, ya que atentan contra los principios basicos de la bioética, en especial
al de autonomia del paciente, lo cual puede ser interpretado como una mala praxis.

La comunicacion es la mejor herramienta para disminuir y manejar la CSD,
favoreciendo una interrelacién basada en la seguridad, empatia y asertividad, lo que
disminuye la culpa y/o responsabilidad que puede recaer a terceras personas en la toma
de decisiones, aumentando el grado de satisfaccion en el cuidado y el acompafiamiento
desde el equilibrio y la seguridad.

Por ello, conocer aquellas estrategias que permitan disminuir un CSD es un reto
profesional, ya que la atencion debe basar en la transparencia, la igualdad y el
acompafiamiento a toda la unidad familia, para reducir la ansiedad y asi, mejorar la
calidad de vida.

La comunicacion permite derribar tabues, superar miedos y afrontar la realidad; por
ello,ha de ser constante y adaptada a las circunstancias en un proceso dinamico,
inestablee intransferible.

Es importante, pues, seguir indagando en aquellas nuevas herramientas Utiles que
faciliten la correcta transmision de la informacion para prevenir o controlar la CSD y
quegaranticen preservar la dignidad suprema de la propia persona.

Proteger de una realidad que finalmente llegara, priva de la capacidad de decision
para elegir la manera de afrontar el futuro, se callan palabras y se esconden emociones
en unja situacion de soledad ansiosa que frecuentemente la persona no expresa para no
herir a los. Mirar hacia otro lado, no puede ser el resultado de un proceso natural,
acompafiar de la mano, la como se hace en los inicios de la vida es un final digno que

todos merecemos
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Resumen:
Objetivos: Conocer las causas de las disparidades en salud que sufren las minorias
étnicas en paises occidentales en la atencion al final de la vida, especialmente de la

comunidad sudasiatica.

Metodologia: Revisidn bibliografica de 44 articulos publicados entre 2015-2022
de un total de 193, seleccionados de las bases de datos PubMed y CINAHL, usando los
descriptores MESH y blsqueda libre.

Resultados: La diversidad cultural es una realidad creciente en nuestro medio y
conlleva retos asistenciales importantes. Las creencias, proceso de toma de decisiones,
autonomia, significado del sufrimiento y manejo de sintomas son factores importantes en
el abordaje de una persona enferma y su familia y dependen, en gran parte, de la cultura

y los valores. Las inequidades en salud estan presentes en nuestro sistema sanitario y las
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minorias étnicas son parte dela poblacion afectada. El sistema sanitario esté estructurado
desde la cultura occidental, por lo que sus profesionales actan, por inercia, desde esta
postura.

Conclusiones: Para ofrecer unos cuidados paliativos de calidad es indispensable
conocer las vivencias de las personas pertenecientes a minorias étnicas; poder realizar
cambios de enfoque y educar en competencia cultural al personal asistencial para brindar
una atencién justa y holistica, adecuada a los valores y necesidades de todas las personas.

Son necesarios estudios en nuestro medio para evaluar la situacion.

Palabras clave: barrera del idioma; diversidad cultural; espiritualidad; cuidados

paliativos; disparidades en atencion de salud.

Abstract:
Obijectives: To understand the causes of health disparities suffered by ethnic
minorities in Western countries in end-of-life care, especially in the South Asian

community.

Material and methods: Literature review of 44 articles published between 2015-
2022 from a total of 193, selected from PubMed and CINAHL databases, using MESH

descriptors and free search.

Results: Cultural diversity is a growing reality in our setting and brings with it
important healthcare challenges. Beliefs, decision-making processes, autonomy,meaning
of suffering and symptom management are important factors in the approach to a sick
person and their family and depend, to a large extent, on cultureand values. Health
inequalities are present in our health care system and ethnicminorities are part of the

affected population. The health system is structured from Western culture, so its
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professionals act, by inertia, from this stance.

Conclusions: In order to offer quality palliative care, it is essential to know the
experiences of people belonging to ethnic minorities; to be able to make changesin
approach and to educate care staff in cultural competence in order to provide fair and
holistic care, appropriate to the values and needs of all people. Studies areneeded in our

setting to assess the situation.

Keywords: language barrier; cultural diversity; spirituality; palliativecare; health care

disparities.

Introduccidn

En la actualidad uno de los retos de la asistencia sanitaria de nuestro medio es poder
atender la creciente diversidad cultural. Esta realidad se ha hecho evidente coincidiendo
con en el aumento de flujos migratorios de las ultimas décadas. En estecontexto, en el
ambito de los cuidados paliativos los profesionales deben también afrontar el cuidado de
personas con culturas y valores muy diversos. Para ello es muy importante la
sensibilizacion y formacion del personal asistencial encompetencias culturales. El
conocer sus vivencias y necesidades en esta fase de final de vida permitira ofrecer una
atencidn sanitaria respetuosa, digna y justa a todaslas personas.

La cultura y los valores de una persona condicionan sus creencias, asi como el
proceso de toma de decisiones, el modo de vivir la muerte y sus rituales. Nuestro sistema
sanitario esta estructurado desde la cultura occidental, pudiendo producirseinequidades
hacia minorias étnicas y culturales, lo que los lleva a recibir un trato desigual en relacién

con la cultura predominante. Asi pues, la formacion especificay competencial del

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 95-132

97



personal asistencial es importante para poder ofrecer unos cuidados adaptados a las
necesidades de cada persona en situacion de final de vidasea cual sea su origen y cultura.
Por todo ello es importante identificar las causas delas disparidades en salud que sufren

las minorias étnicas en paises occidentales enla atencidn al final de la vida.

El objetivo principal fue realizar una revision bibliogréafica para identificar las causasde
las disparidades en salud que sufren las minorias étnicas en paises occidentales en la
atencion al final de la vida. Como objetivo secundario, conocer las vivencias de la
comunidad sudasiatica migrante en la atencién al final de la vida a través de una

revision bibliografica.

Material y métodos

Se realizaron tres busquedas bibliograficas entre enero 2022 y mayo 2022, en la
base de datos PubMed y CINAHL. Los criterios de bdsqueda fueron articulos eninglés
publicados entre 2015 y 2022, usando los descriptores MESH “language barrier”,
“cultural diversity”, “spirituality”, “palliative care” y “health care disparities”asi como
busqueda libre. Se obtuvieron un total de 193 articulos de los cuales se seleccionaron,
valorando el interés clinico y de la investigacion por el contenido de los resumenes, 44:
12 estudios cualitativos, 4 estudios de corte transversal, 15 revisiones bibliograficas, 3

estudios poblacionales, 4 revisiones sistematicas, 2 reporte de casos, 1 estudio de casos-

controles, 1 estudio de cohortes, 1 consenso de expertos y un estudio cuasiexperimental

(pre-post).
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Resultados

Los procesos migratorios en nuestro mundo son una realidad cada vez mas
frecuente que esta transformando nuestra sociedad y que requiere de sensibilidad y

adaptabilidad para caminar hacia nuevas realidadessocioculturales justas e inclusivas.

En nuestro medio, la sanidad es un derecho basico universal (Ley 14/1986) al cual toda
persona tendria que poder acceder libre y equitativamente. Durante lasultimas décadas se
ha ido observando que las desigualdades en la atencion sanitaria no son exclusivas de
paises econdmicamente desfavorecidos, sino queen paises economicamente favorecidos e
incluso donde el acceso al sistema desalud es publico y gratuito, también existen (Cookson
et al., 2021). En 1971 se describio en Reino Unido la ley de cuidados inversos (Hart,
1971), que pone de manifiesto la desigualdad de recursos materiales y humanos
empleados en personas vulnerables por razones econdmicas, étnicas, de género, clase u

otrosaspectos sociales.

e Cuidados paliativos

Las sociedades de algunos paises privilegiados (Europa central, Estados unidos) han
experimentado, en las Gltimas décadas y gracias a las mejoras tecnoldgicasy sanitarias, un
aumento significativo de la esperanza de vida con el consecuente envejecimiento
progresivo de la sociedad y la aparicion de enfermedades cronicas y situaciones complejas
como la fragilidad y el deterioro cognitivo, entreotras (Roth & Canedo, 2019). En Espafia
el afio 2021 la tasa de envejecimientode la poblacion era del 129,11% (Instituto Nacional
de Estadistica [INE], 2021). Se estima que anualmente 40 millones de personas en el
mundo necesitan cuidados paliativos y se prevé que en las proximas décadas esta

necesidad sigaincrementando por el aumento de la incidencia de las enfermedades
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cronicas y las situaciones complejas que conlleva el envejecimiento de la poblacién. Las
enfermedades cardiovasculares (38,5%), el cAncer (34 %), las enfermedades respiratorias
cronicas (10,3%), el SIDA (5,7%) y la diabetes (4,6%) son, mundialmente, las causas que
mas frecuentemente requieren atencion paliativa(World Health Organization [WHO],

2020).

Junto al envejecimiento de la poblacidn, se esta experimentando también un aumento de
la diversidad sociocultural que pone en relieve cambios necesarios en la estructura social
y sanitaria para poder ofrecer un cuidado centrado en lasnecesidades de cada persona

sobre todo en la atencion al final de la vida (Roth& Canedo, 2019).

Los cuidados paliativos (CP, desde ahora) son el cuidado holistico activo de personas de
todas las edades que sufren debido a una enfermedad grave y, especialmente, en aquellos
que se acercan al final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de las personas
atendidas, sus familias y sus cuidadores (Radbruch et al., 2020). Controlar los sintomas a
nivel psicosocial, fisico y espiritual en una etapa temprana es una obligacion ética para
aliviar el sufrimiento y respetar la dignidad de las personas. Para brindar este apoyo,
atender todas las necesidades de la persona atendida/familia y preservar al maximo su
autonomia y calidad de vida, se requiere el trabajo de un equipo multidisciplinar. Los CP
estan reconocidos expresamente en el contexto del derecho humano a la salud y deben
proporcionarse a través de servicios de saludintegrados y centrados en la persona que

presten especial atencion a las necesidades y preferencias del individuo (WHO, 2020).

Los CP deben iniciarse cuanto antes, incluyendo las fases donde el tratamientocurativo es
el objetivo principal. Una atencion paliativa temprana reduce las hospitalizaciones

innecesarias y el uso de los servicios de salud (WHO, 2020), aumenta la calidad de vida
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y, en algunos casos, la supervivencia (Temel et al., 2010). Cuando la curacion no es
posible, el papel de los cuidados paliativos es predominante, pero es importante destacar
que, contrariamente a algunas creencias socialmente extendidas, la atencion al final de la
vida es solo una pequefia parte del rol que deberian desempefiar los CP en la atencién

sanitaria(Roth & Canedo, 2019).
o Servicios especializados de cuidados paliativos en Catalunya

En Catalunya el sistema publico de salud cuenta con una red de servicios de cuidados
paliativos avanzados que dan soporte a los servicios de atencion primaria (PADES), de
manera que cada centro de salud tiene un servicio de PADES de referencia. Por otro lado,
existen los servicios de cuidados paliativoshospitalarios que brindan su servicio tanto en
personas hospitalizadas como en consultas externas de algunos de los hospitales (Sanchez

et al., 2018; Alonso, 2007).

= Programa de Atencion Domiciliaria y Equipos de Soporte

Se trata de un recurso de la red sanitaria publica de Catalunya (CatSalut). Equipos
formados por expertos en CP y en la atencidn a las personas con enfermedades cronicas
avanzadas y sus familias, integrados por profesionales del ambito de la medicina,
enfermeria, trabajo social y psicologia. Su actuacion se lleva a cabo en el domicilio de las
personas que requieren una atencion especializada por su situacion de enfermedad
avanzada, especialmente al final de vida o por mal control sintomético (Grup Mutuam,

s.f).

= Servicios hospitalarios de cuidados paliativos
Los hospitales de tercer nivel ofrecen en su cartera de servicios los cuidados paliativos,

donde se realiza seguimiento de personas con enfermedades normalmente oncoldgicas
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con mal control sintomético a nivel fisico, psicosocial o espiritual. Existe unidad de
hospitalizacion y consultas externas para el seguimiento ambulatorio de estas personas
(Alonso, 2007).

o Atencién al final de la vida

La atencién en la etapa final de la vida incluye la atencion de los aspectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales de las personas atendidas y sus familias. El objetivo
en esta etapa es controlar el dolor y todos los demas sintomas de modoque el confort de
la persona a todos los niveles mencionados sea la prioridad (National Cancer Institute

[NCI], 2022).

= Enfermedad terminal
La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) define la enfermedad terminal
como la situaciéon de enfermedad donde concurren una serie de caracteristicas que son
importantes no solo para definirla, sino también para realizar un abordaje adecuado. Los
elementos fundamentales son: 1) presenciade una enfermedad avanzada, progresiva,
incurable; 2) Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico; 3)
Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes; 4) Granimpacto emocional en la persona atendida, familia y equipo
terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte; 5) Prondstico
de vidalimitado a semanas o meses en un contexto de fragilidad progresiva (Sociedad

Espafiola de Cuidados Paliativos [SECPAL], s.f.).

El National Cancer Institute define el final de la vida como el momento en el que,en un
proceso oncoldgico, se han agotado las opciones de tratamiento curativo (NCI, 2022) y

se prevé una evolucién de la enfermedad hasta la muerte en las proximas semanas o
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meses.

En enfermedades crénicas la entrada en esta fase final puede ser mas dificil dereconocer
por la evolucién natural de estas patologias (Wilkinson et al., 2016), que suelen tener
trayectorias con un deterioro en forma de declive progresivo (como en la demencia) o con
exacerbaciones de frecuencia variable en el tiempo,que van deteriorando a la persona hasta
la muerte (como en la insuficiencia cardiaca o la enfermedad pulmonar obstructiva

cronica, entre otras) (Murray et al., 2005).

= Herramientas de cribaje y pronosticas
En la préctica clinica, amenudo resulta dificil reconocer con exactitud el momentoen el que
las personas se encuentran en una fase terminal de su enfermedad y por lo tanto es
necesario buscar criterios clinicos y funcionales que nos ayuden a detectar esta situacion
de final de vida para poder adecuar los objetivos terapéuticos y promover la calidad de
vida de las personas en esta situacion. Existen algunas herramientas que combinan todos
estos criterios junto con la subjetividad clinica del personal sanitario tratante para poder
detectar las personas con necesidades paliativas y, en algunos casos, realizar una

aproximacion prondstica del tiempo de vida restante.

En la mayoria de los procesos oncoldgicos hay datos clinicos que indican, con cierta
fiabilidad (Thai et al., 2016) y, segun los criterios definidos previamente, cuando la
persona se encuentra en la etapa terminal de su enfermedad. Datos clinicos como la
progresion tumoral, la falta de respuesta al tratamiento y el deterioro funcional son algunos
de los que nos orientan por la trayectoria habitualde declive que experimentan las personas
con cancer (Murray et al., 2005). Aunasi, existen también algunas escalas de valoracién

como la Palliative PrognosticScore (PaP score), entre otras, que incluyen parametros
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clinicos y analiticos queofrecen una probabilidad de supervivencia en los siguientes 30

dias (Stone, 2021).

En las personas con enfermedades cronicas no oncoldgicas se usan otras
herramientasnpara detectar las necesidades paliativas y poder ofrecer los cuidados
necesarios en cada fase y evitar tratamientos futiles. NECPAL (Gomez-Batiste et al.,
2021) es una de las herramientas usadas en nuestro medio que combina tanto parametros
clinicos como la percepcion subjetiva del clinico (Figura 1). Esta herramienta nos permite
identificar a las personas con enfermedades cronicas avanzadas que tienen necesidades
paliativas y obteneruna aproximacion prondéstica para brindar, de forma individualizada,
una atencién holistica adecuada a las necesidades de la persona atendida y su familia

(Gomez-Batiste et al., 2021).

Figura 1. Herramienta NECPAL 4.0. Extraido de: Gomez-Batiste, X., Amblas, J.,
Turrillas, P., Tebé, C., Pefiafiel, J., Calsina, A., et al. (2021). Recomendaciones préacticas

para la identificaciény la aproximacion prondstica de personas con enfermedades cronicas

2 {ciV]\§/-Wll ¢Se sorprenderia si esta persona i NECPAL(‘)
SORPRESA muriese a lo largo del afio NEGATVO
. siguiente?
vo | Tro
+ AL MENOS 1 DE LOS SIGUIENTES ==

A
-l | e 55 [»):\s] 35 |5 persona, los profesionales y/o los familiares piensan que
PALIATIVAS esta persona requiere actualmente medidas paliativas

PERD[DA Impresién clinica de deterioro funcional sostenido, severo, progresivo D

.‘ FUNCIONAL e irreversible y/o pérdida >30% en Indice de Barthel en 6 meses
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progresivo e irreversible y/o pérdida >10% de peso en 6 meses
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6 /’ AVANZADA pulmonar, cardiaca, hepatica, renal o neuroldgica (demencia)
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avanzadas y necesidades paliativas en Servicios de salud y 37 sociales. NECPAL

pronostico 4.0. Catedra de Cures Pal-liatives- Institut Catala d’Oncologia-UVIC-UCC.
e Inequidades en cuidados paliativos

En la atencion al final de la vida la comunicacion y la comprension respetuosa es
fundamental; tanto para que la persona y su entorno puedan entender todo lo que envuelve
la enfermedad y el equipo sanitario pueda realizar un buen manejode sintomas, como para
poder hablar y acompafar los aspectos sociales,espirituales y psicolégicos de una forma

adecuada.

Cuando existen dificultades en la comunicacion, sea por no confluir (persona
atendida/familia y sanitario) en una lengua comin o por poseer sistemas de creencias y
valores distintos, la relacion asistencial y los objetivos de los CP se pueden ver

comprometidos si no se hace un abordaje adecuado de la situacion.

o Disparidades étnicas y raciales en cuidados paliativos

= Concepto de raza, culturay etnia.

Antes de hablar de las disparidades étnicas y raciales en cuidados paliativos, es
importante definir, brevemente, algunas diferencias conceptuales de las que hablaremos

a lo largo de esta revision.

Raza: agrupacion de individuos basada en rasgos fisicos, bioldgicos y genéticos

resultantes de una ascendencia comun (Samanta et al.,2018).

Etnia: agrupacion de individuos en base a un origen comun geogréfico, linglistico
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y cultural que resulta en unos valores compartidos y considerados por los miembros del

grupo (Samanta et al.,2018).

Cultura: marco dindmico que evoluciona y se adapta dentro de un entorno
ecoldgico y técnico a través de fuerzas histéricas, politicas y sociales. EI marco
proporciona una estructura que posiciona a los miembros de su subgrupo en
yuxtaposicion. Cada subgrupo crea un sistema dindmico de creencias, valores, estilo de
vida y oportunidades que brindan a sus miembros un sentido de identidad y significado

de y para la vida dentro del nicleo social, biolégico, fisicoy politico (Cain et al., 2018).

. Definicion y causas

Tudor Hart propuso el término ley de cuidados inversos en 1971 (Hart, 1971) para
describir la doble injusticia que supone que las personas socialmente desfavorecidas no
solo tienden a ser mas propensas a la enfermedad que las personas socialmente mas

favorecidas, sino que también reciben menos atencion sanitaria.

En casi todos los paises de ingresos bajos y medios persiste una ley asistencial
inversa, por la que las personas socialmente desfavorecidas reciben menos atencién
sanitaria y de menor calidad, a pesar de tener mayores necesidades. En los paises de renta
alta existe una ley de atencion desproporcionada, en los que las personas socialmente
desfavorecidas reciben mas atencion sanitaria, pero de peor calidad y en cantidad

insuficiente para satisfacer sus necesidades (Cookson et al., 2021).

Es l6gico pensar que los cuidados paliativos no son una excepcion de estas

disparidades en la atencion sanitaria. Algunos autores han descrito como una de
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las causas de estas disparidades el racismo estructural que existe en muchas sociedades
privilegiadas como Estados Unidos (Umaretiya et al., 2022). La disparidad en los CP se
refleja en forma de cuidados méas invasivos y de menorcalidad (Elk et al., 2018). Por
ejemplo, en USA las personas negras e hispanas recibian cuidados mas invasivos
(Umaretiya et al., 2022), tenian mas muertes hospitalarias y se respetaban menos sus
preferencias expresadas frente a las personas blancas (Cain et al., 2018). Lo mismo pasaba

con personas de origenasiatico (China y paises sudasiaticos) (Yarnell et al., 2020).

En la literatura existen estudios que describen estas disparidades (Khan et al.,
2022), pero pocos analizan las causas. Umaretiya et al. describen algunas de lascausas
detectadas en Estados Unidos que nacen del racismo estructural y podrian explicar,
también, muchas de las disparidades presentes en nuestro medio (Gardiner et al., 2021)
(Figura 2): 1) Acceso a la salud limitado en ciertosgrupos desfavorecidos; 2) interaccion
entre la persona atendida y el sistema de salud; que muchas veces experimenta un trato
desigual y desagradable por su realidad cultural, linglistica, vivencias espirituales,
capacidad de comprension...3) Estrés toxico de las personas atendidas, definido como
estrés grave y prolongado en respuesta a acontecimientos adversos como la experiencia
de actitudes de racismo sostenido y que pueden conducir a reducir la capacidad de
afrontamiento y a la aparicion de enfermedades mentales o sufrimiento emocional intenso

(Umaretiya et al., 2022).
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Figura 2. Marco estructural del racismo para describir las vias que contribuyen a las

disparidadesétnicas y raciales en cuidados paliativos. Adaptado y traducido de “Structural

racismo frameworkto outline pathways that contribute to racial and ethnic disparities in

palliative care” extraido de: Umaretiya, P. J., Wolfe, J., & Bona, K. (2022). Naming the

problem: A structural racism framework to examine disparities in palliative care. Journal of

Pain and

Symptom

Management, 63(5),

https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.07.03

e461- e463.
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DISPARIDADES RACIALES Y ETNICAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Invertir en una cobertura sanitaria universal mas integrada, con representacion de

las minorias étnicas en los grupos de debate y toma de decisiones que afectana la politica

sanitaria del pais y en los ensayos clinicos (Gardiner et al., 2021), yuna atencion prestada

en proporcion a las necesidades, puede mejorar la saludde la poblacion y reducir las

desigualdades sanitarias (Cookson et al., 2021).
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o Diversidad cultural en cuidados paliativos

El enfoque bio-psicosocial-espiritual de los CP se ha forjado desde un sistema de
creencias, valores y actitudes occidentales que ha dictado un modelo de interaccion y
comunicacion (Nelson et al., 2021) que puede excluir o dificultar la atencion holistica de
personas de otras culturas. La falta de conocimiento por parte del personal sanitario hacia
las précticas y creencias culturales de las personas que atienden,que hablan del significado
de la enfermedad y su importancia, puede conllevar un trato desigual y menores grados de

satisfaccion con la atencion recibida (Cainet al., 2018).

La importancia de la autonomia individual, el concepto de buena muerte, la
necesidad informativa y las expresiones del dolor o las actitudes ante el mismo,pueden
ser muy diferentes segun los valores de cada cultura e individuo (Six et al., 2020). Por
ejemplo, en algunas culturas el valor de lo colectivo se antepone al derecho individual,
por la fidelidad que el individuo debe a la comunidad y porel sentido de pertenencia a la
misma, por lo tanto, las decisiones las toma la familia o grupo, no el individuo s6lo (Cain

et al., 2018).

De una cultura nacen muchos de los valores y formas de comunicacion de las
personas que se identifican con ella, pero dentro de la misma hay también variaciones
interindividuales que no se pueden asumir ni generalizar por la pertenencia de un

individuo a un grupo étnico.

Cain et al. describen las 4 areas mas influenciadas por la cultura en el curso de la

atencién en CP (Cain et al., 2018).:

1. Las preferencias asistenciales: proceso y resultados. El proceso incluye el uso

de analgésicos, tipo de intervenciones aceptadas, y nivel de involucramiento
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familiar. Los resultados incluyen los objetivos de tratamiento; adherencia, grado de
compromiso de la persona atendida y la familia y decisiones sobre técnicas invasivas o

proceso y lugar de la muerte.

2. Los patrones de comunicacion: interaccion persona atendida-personal sanitario,
grado de deseo informativo, implicacion de la familia, términos aceptables o

inaceptables, interpretacion de la comunicacién no verbal...

3. Significado del sufrimiento: el significado de las experiencias de sufrimiento
fisico y existencial se da a través del entendimiento que ofrece la cultura. Para la
mayoria de las personas procedentes de cualquier contexto social, la religion,la
espiritualidad o los valores culturales conforman su cosmovision, también frente
a una enfermedad grave. Y en algunos grupos étnicos, también la historiacolectiva
tiene un peso importante en la interpretacion del sufrimiento. Pero la vivencia del
sufrimiento es individual y ante una experiencia de dolor (fisico o emocional) las
personas tienden a buscar el significado para transitar la experiencia de dolor y

sufrimiento dotando de alguna l6gica sus circunstancias.

4. Proceso de toma de decisiones: la importancia de la autonomia individual varia
en funcién de los constructos culturales. En algunas culturas prevalece el
individualismo y en otras el colectivismo; de esto dependerd el grado de
implicacién de la familia/ comunidad en la toma de decisiones. La autoridad que
se da al personal sanitario también puede ser variable entre culturas. Y las

creencias religiosas pueden influir también en el proceso de toma de decisiones.

Las dificultades experimentadas por personas de culturas minoritarias que vivenen un
pais cuya cultura predominante es occidental, normalmente son diferencias en el sistema

de creencias y desconfianza hacia el sistema de salud.La barrera idiomatica y el menor
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conocimiento y accesibilidad a los distintos servicios del sistema sanitario, el
desconocimiento de partes del lenguaje usadoen la atencion sanitaria y la falta de inclusion,

también son causa de disparidades(Nelson et al., 2021).

Como se ha descrito anteriormente, el sistema de salud sufre el racismo estructural
que vertebra las sociedades privilegiadas (Umaretiya et al., 2022) y eso ocasiona
experiencias dolorosas y discriminativas para las personas que pertenecen a grupos
étnicos y raciales minoritarios, que pueden ocasionar desconfianza y dificultad de
adherencia a los programas de CP. Personalsanitario con estilos de practica médica poco
inclusiva regida por estereotipos ysuposiciones, comunicacion deficiente y falta de
humildad cultural, se conviertenen un desafio para las personas atendidas y sus familias
(Nelson et al., 2021). Es fundamental que el personal sanitario pregunte sobre los deseos
y creenciasde las personas atendidas sin asumir las respuestas por su supuesta pertenenciaa
un grupo étnico. Aprender a tener conversaciones complejas, no solo sobre elfinal de la
vida y la muerte, sino también sobre espiritualidad e historia cultural, con humildad y
apertura para poder identificar las creencias, contexto, estilo de toma de decisiones de la

persona y la familia a la que se le esta brindando el cuidado (Cain et al., 2018).

o Diversidad espiritual

Nuestra naturaleza esencial como seres humanos es espiritual. Por lo tanto, la
espiritualidad es algo humano y universal. Se expresa como dinamismo que impulsa
nuestro anhelo de plenitud y felicidad y que se expresa en la red de relaciones que cada
persona establece. Esta naturaleza espiritual, profunda, intima e intangible que nos
caracteriza y nos confiere humanidad es dinamismoque pertenece y se experimenta en

un ambito trans racional, transpersonal y transconfesional. Se descubre y se vive en
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aquello cognitivo, individual y relativoa las creencias, trascendiéndolo e integrandolo.
Todas las tradiciones de sabiduria y todas las religiones han conocido esta dimensién con

diferentes nombres (Barbero et al., 2016).

Las tradiciones de sabiduria y las religiones, impulsadas por esta realidad, han
elaborado marcos conceptuales, ritos y preceptos, y han ofrecido orientacion para acceder
a la experiencia espiritual. Todas estas tradiciones y religiones indican el camino hacia la
experiencia, si bien no hay ninguna que se pueda apropiar con exclusividad de esta realidad

que inspira y trasciende toda creencia.

El ser humano es un proyecto en construccion, y en la biografia de cada persona
existen periodos especialmente fructiferos en el despertar espiritual, experiencias
extremas a menudo asociadas a situaciones de crisis, en las cualesla misma cosmovision se
derrumba y se ofrece una oportunidad para revisar y reconstruir a un nivel superior la
percepcion que tenian de la realidad y de ellas mismas. La enfermedad, el sufrimiento y
la proximidad de la muerte son ocasiones especiales para la emergencia espiritual, donde
se abre la oportunidaddel encuentro con uno mismo, con los demas y con aquello que nos
trasciende,y que nos permite experimentar lo que somos en nuestra profundidad (Barbero

et al., 2016).

En CP se entiende la espiritualidad como el aspecto de la humanidad que relaciona
la manera cdmo los individuos buscan y expresan un significado y proposito, la manera
cdmo experimentan su conexién con el momento, con ellosmismos, con los demas, con la

naturaleza y con lo que ellos consideran significante o sagrado (Puchalski et al., 2009).

La muerte es interpretada y vivida de diversas maneras segun las convicciones

religiosas de cada persona que llega al final de su vida, la voluntad de las familiasy las
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tradiciones de cada comunidad. En nuestro tiempo caracterizado por una creciente
diversidad de religiones y por el crecimiento del nimero de personas que son agndsticas,
ateas o distantes de los credos y de las confesiones religiosas, es oportuno actualizar los
criterios de asistencia religiosa de las personas que llegan al final de su vida (Organizacion

de las Naciones Unidas para la Educacion y la Cultura [UNESCO] Catalunya et al., 2013).

Existe el derecho de todos los seres humanos y comunidades de creencias y
convicciones fundamentales a ser respetadas en sus deseos de morir de acuerdo con sus
itinerarios ideoldgicos y religiosos (Rodriguez-Blanco, 2022). Lalibertad religiosa es una
conquista irrenunciable de la dignidad humana. La horade la muerte acostumbra a ser un
momento muy significativo para la expresion decualquier creencia que se ha vivido fuera
del universo religioso. La sociedad deberespetar con mucho cuidado las opciones de cada
persona, de su familia y de suentorno cultural. La atencion del proceso de la muerte es
perfectamente compatible con la utilizacion de los recursos espirituales y ritos de las
diversas tradiciones religiosas y posturas no religiosas. Dar espacio a las vivencias
espirituales en CP se relaciona con una mayor satisfaccion en la percepcion de los

cuidados (Six et al., 2020).

Los cddigos establecidos en cada tradicion son el marco que ofrece las
interpretaciones, sugiere los comportamientos, el significado y posicionamiento ante la
enfermedad, los ritos funebres y la forma de canalizar el duelo. Son aportaciones muy
valiosas para entender como la persona vive la enfermedad ypara respetar y acompafiar
posteriormente la muerte y el duelo de las personasqueridas. Su utilidad yace, pues, en

poderlas adaptar a cada caso concreto (UNESCO Catalunya et al., 2013).
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o Barreraidiomatica

El término DeCS de barrera del idioma se define como aquellos factores, tales
como el lenguaje o las relaciones socioculturales, que interfieren en la interpretacion y
transmision adecuada de ideas entre individuos o grupos. En laatencion sanitaria
acostumbramos a usar este término cuando la persona atendida/familia y el profesional
sanitario no comparten lengua o no existe el conocimiento suficiente de la misma para

expresarse o comprenderse libremente(Kai et al.,2011).

Aungue no hay muchas novedades en la literatura, esta bien establecido que la
barrera idioméatica compromete la comunicacion persona atendida-sanitario (Kaiet al.,
2011) y que las personas atendidas que la sufren tienen menor satisfaccioncon el cuidado.
Las diferencias linguisticas y culturales pueden influenciar en la expresion sintomatica y
la interpretacion de esta por parte del personal sanitario.Puede dificultar la comunicacion
informativa (diagndstica, pronostica...), la adherencia al tratamiento, etc. La dificultad de
comprension entre personas atendidas y sanitarios puede conducir al sufrimiento fisico,
social, emocional y espiritual innecesario de estas personas, especialmente al final de la

vida (Silvaet al., 2016).

e Intérpretes.

Una forma de paliar las dificultades de comunicacion en la atencion sanitaria esel uso
de intérpretes. Su uso reduce los errores en la transmision del mensaje ymejora la
capacidad de comprension y entendimiento de la persona atendida (Flores et al., 2012).
En muchas ocasiones los intérpretes son familiares 0 amigos que no estan entrenados

para realizar esta interpretacion y que, en

Health, Aging & End of Life
Vol. 07.2022
pp. 95-132

114



muchos casos, se encuentran sobrepasados y angustiados por conversacionesdificiles
sobre el final de la vida, comunicacion prondstica, etc. Esto resulta especialmente
delicado cuando la persona que realiza la interpretacioén es un menor de edad (Silva et al.,

2016).

Usar intérpretes entrenados es mucho mas satisfactorio para las personas
atendidas y los resultados de la atencion sanitaria son mejores (Flores et al., 2012). Incluir
el intérprete al equipo asistencial para discutir previamente a la entrevista los objetivos
con la persona atendida y la familia y clarificar conceptossi es necesario, es fundamental
para mejorar la calidad de la asistencia (Silva etal., 2016).

Algunos estudios cualitativos recogen como experiencias de las personas que
pudieron hacer las entrevistas en su lengua nativa, que era la primera vez que podian
relacionarse con alguien del sistema sanitario sin intérpretes. Los investigadores
entrenados también destacaban este hecho como algo positivo, que un buen entrenamiento

les habia permitido manejar la entrevista con cuidadoy empatia (Wilkinson et al., 2017).

Algunos estudios ponen de relieve que la sanidad occidental y las personas que
trabajan en ella no estan preparadas para atender holisticamente y de manera integradora
a personas con otras realidades culturales y linglisticas (Weber et al., 2021) a pesar de
los intentos de paliar esta realidad con mediadoresculturales o intérpretes. Es necesaria,
por lo tanto, la formacién del personal sanitario en este campo para aprender a realizar
entrevistas con intérprete (Silvaet al., 2016) y formarse para desarrollar la competencia
cultural (Weber et al.,, 2021) que implica conocimiento, consideracion, apertura,
comprension, respeto y capacidad de individualizar (Mazanec et al., 2019) para una atencion
holistica centrada en las necesidades de la persona atendida y su familia, ya que la complejidad en

la atencidn no es solo linglistica, sino cultural en su sentido mas amplio (Semlali,et al., 2020).
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e Cuidados paliativos en las comunidades sudasiaticas

El impacto global del envejecimiento de las sociedades, el incremento de
enfermedades cronicas y las complicaciones que conllevan, va a ser una realidad
predeciblemente en aumento las proximas décadas. La realidad migratoria de nuestra
sociedad vive también la consecuencia de las enfermedades cronicas yel envejecimiento
progresivo de la poblacion. Las personas que viven en Europaoriginarias de paises
sudasiaticos (India, Pakistan, Bangladesh, Sri Lanka, Afganistan, Butan, Maldivas y
Nepal) son relativamente méas jovenes comparadocon la poblacion blanca local, pero la
prevalencia de algunas enfermedades cronicas como la diabetes mellitus tipo Il y sus
complicaciones, es significativamente mayor que en la poblacion blanca (Wilkinson et
al., 2016). Sepredice que en 2050 las minorias étnicas en Reino Unido representaran hasta
un30 o 40% de la poblacion. Esta realidad es creciente en muchos otros paises europeos,
el afio 2020 en Espafia la tasa bruta de inmigracion era de 13,16/1000habitantes con una
media de edad de 32,89 afos (INE, 2021). Asi pues, es unanecesidad ineludible del
sistema de salud estar preparado para atender la diversidad cultural y poblacional. Las
inequidades asociadas con la migracion y el estrato socioeconémico y las dificultades de
acceso al sistema de salud se perpetlan a través de generaciones, especialmente en
personas que sufren enfermedades cronicas no oncoldgicas y experimentan barreras
culturales y de idioma en la comunicacion con el personal sanitario, que pueden sufrir

mas desigualdades en la atencion al final de la vida (Wilkinson et al., 2016).
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Las investigaciones realizadas del proceso de toma de decisiones al final de la vida 'y
los CP entre las comunidades sudasiaticas, pone de relieve la importanciade la influencia
cultural en la toma de decisiones, incluyendo la involucracion dela familia'y la comunidad
en este proceso, las creencias espirituales de la persona, la aculturacion, las preferencias
por la medicina tradicional... en ocasiones, culturalmente, las enfermedades pueden ser
atribuidas a causas espirituales o religiosas que pueden interponerse en el proceso

asistencial (Khosla et al., 2019).

= Actitudes ante la enfermedad y la muerte

El concepto de buena muerte es un concepto que cada individuo define segun sus
creencias, vivencias y sistema de valores. En algunos estudios cualitativos con personas
originarias de paises Sudasiaticos (Dosani et al., 2020), se observacomo algunas personas
no quieren hablar de la muerte, otros contestan libremente y en otras entrevistas son los
familiares que se incomodan ante las preguntas. En otro estudio se observa como las
personas son mas proclives a hablar de los cuidados con términos mas indirectos que a
expresar con claridadlos sentimientos que tienen frente a la muerte (Wilkinson et al.,

2017).

La reticencia a expresar el dolor es una caracteristica frecuente en las culturas
sudasiaticas por diversos motivos. Uno de los mas frecuentes es el valor del estoicismo;
sufrir el dolor fisico 0 emocional sin quejarse es sindnimo de fortalezay de no querer ser

una carga para otros, sobre todo entre hombres (Khosla et al., 2016).

= El rol de la familia en los cuidados
La familia representa, para muchas personas, el soporte principal en su sistemade

cuidados. La red familiar acostumbra a estar conformada por multiples
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miembros, incluyendo conyugue, hijos mayores y sus esposas Yy los nietos que muchas
veces son también convivientes en la misma casa multigeneracional (Dosani et al., 2020).
Algunos estudios reflejan que los cuidados recaen sobre todo en las figuras femeninas del

sistema familiar (Shabnam et al., 2020).

En la toma de decisiones, las personas confian en la toma de decisiones
compartidas con otros miembros de la familia, a menudo el hijo mayor (Shabnamet al.,
2020) o el conyuge (Khosla et al., 2019) es quien asume este rol. En las culturas
sudasiaticas, a diferencia de las occidentales, la centralidad de las decisiones no esté en la
autonomia del individuo, sino el foco es la familia vista como un todo en el que se unen
todos los miembros (Khosla et al., 2019). La toma de decisiones anticipadas es, en
general, algo que culturalmente no se plantea, por este sistema de toma de decisiones
liderado por la familia (Khosla et al., 2019) y a veces por miedo de los hijos a decepcionar
a sus padres, aunquese ha observado que generaciones mas jovenes tienden a aceptarlo

mas(Wilkinson et al., 2017).

El médico es una figura culturalmente muy respetada, por lo que muchaspersonas
pueden esperar que sea el médico quien indique los pasos a seguir, mas que preferir tener
la informacion diagnostica y prondstica para tomardecisiones compartidas (Khosla et al.,

2019).

= Postura ante los cuidados paliativos
En los paises de Sud Asia los CP son una especialidad todavia emergente, en
desarrollo y sin los recursos materiales suficientes, aunque India es el pais dondepodemos
encontrar mayor desarrollo a este nivel. En estos paises existe una altaincidencia de cancer
en estadios avanzados sin opcion a tratamiento curativo y enfermedades crénicas como

el SIDA por la limitacién de recursos diagndsticos
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y tratamientos adecuados accesibles (Singh et al., 2015). Otra realidad presenteentre las
personas migrantes sudasiaticas es la falta de conocimiento de la organizacion del sistema
sanitario local y el concepto de CP. En un estudio observacional realizado con personas
originarias de paises sudasiaticos, el 70%(de los participantes habian escuchado a hablar de
CP, pero solo un 20% de ellostenian un conocimiento moderado o alto de su significado

(Donsani et al., 2020).

Como en la poblacion occidental, también existen mitos y desconfianza hacia el
concepto de CP entendido como final del tratamiento curativo (Khosla et al., 2016). La
tendencia de las culturas sudasiaticas es intentar mantener el tratamiento curativo hasta el
final, por lo que la comunidad puede juzgar a una familia que elige el tratamiento de
confort frente al tratamiento activo (aunque sea futil) para un miembro de la familia

severamente enfermo (Khosla et al., 2019).

Ante la pregunta sobre la importancia de la asistencia durante la trayectoria de la
enfermedad, incluyendo el final de la vida, evitar el sufrimiento o aliviarlo es uno de los
aspectos fundamentales para las personas y forma parte del conceptode buena muerte en

muchos casos (Khosla et al., 2016).

Culturalmente se temen los opioides por sus potenciales efectos secundarios. Se
valora mantener la lucidez mental hasta el final (especialmente en figuras jerarquicamente
importantes como el/la patriarca/matriarca de la familia) aunquesea a expensas de
controlar peor el dolor. EI miedo a la adiccidn por las altas tasas de adiccion a la heroina
en algunas zonas sudasiaticas es otra de las causas frecuentes de reticencia al uso de
opioides. Algunas creencias espirituales (la creencia de la existencia del dolor como parte
del karma, por ejemplo) también pueden influir en la decision de aceptar o no un

tratamiento analgésico (Khosla et al., 2016).
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= Valoresy espiritualidad
La religion en paises sudasiaticos es una parte importante de la cultura. Conviven
religiones diferentes en el mismo pais. En un estudio realizado con personas deorigen
sudasiatico: India 73%, Pakistan 9%, Sri Lanka 15% y otros paises de la zona 3%, se
observo esta prevalencia en la afiliacion a distintas religiones: sijs (59%), hindus (23%),

musulmanes (12%) y en minoria budistas y cristianos (3%)(Donsani et al., 2020).

So6lo el 27% de estas personas creia que la asistencia en CP que estaba recibiendo
era congruente con sus creencias y valores, el resto creian que no (44%) o no estaban

seguros de ello (Donsani et al., 2020).

Las creencias determinan también la forma de tomar decisiones, por lo que la
presencia de lideres espirituales de la comunidad en el proceso de decisiones durante la
intervencién clinica puede ser importante para ayudar a respetar y comprender las

necesidades de las personas atendidas y sus familias (Khosla etal., 2019).

Los valores culturales y espirituales basados en la fe de las personas
pertenecientes a grupos étnicos minoritarios deben aceptarse y acomodarse como parte de
las normas sociales del pais para garantizar la atencion adecuada con inclusividad,

integracion y arraigo (Samanta et al., 2018).
e Ritualesy creencias en el islam chiita, hinduismo y sijismo
El conocimiento de la profundidad de los ritos y creencias en una religion es un tema

complejo y amplio que no se pretende abarcar con esta revision. Acontinuacion, ponemos

algunos ejemplos que ilustran rituales, creencias y
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valores de algunas de las religiones para poder explicar la diversidad espiritual yreligiosa
a la que nos hemos estado refiriendo.
o Vivencia de la enfermedad y la muerte en el islam chiita:

La enfermedad en el islam chiita se considera una puesta a prueba de la fe y noun
castigo. El enfermo es animado a curarse y los médicos a investigar para encontrar un
remedio. El profeta dijo: “Dios no ha hecho bajar una enfermedad sin hacer bajar al mismo
tiempo su curacion.” Pero es Dios quién permite la cura,los médicos y los remedios solo
son medios. EI musulméan debe confiar en Diosy en la medida de lo posible seguir
cumpliendo con sus obligaciones religiosas. Esto le ayudara a ser mas paciente para
controlar el dolor e incluso acelerar su recuperacion. Sus practicas religiosas durante la
enfermedad pueden adaptarsea nivel postural y menor nimero de rezos (UNESCO

Catalunya et al., 2013).

Cuando la muerte se aproxima hay que colocar la persona sobre su costado
derecho con la cabeza orientada hacia la Qibla o, de no ser posible, acostada boca arriba
y con los pies hacia la Qibla. Cuando el padecimiento se vuelve intenso los presentes
recitan la sura Ya-sin y pronuncian la profesion de fe. Después de la muerte, los seres
queridos cierran los 0jos y cubren el cuerpo. Este siempre debe estar manipulado con el
mayor respeto (partes intimas cubiertas). Existen cuatro rituales funerarios obligatorios:
1) lavar el cuerpo una vez y con agua. Generalmente se encargan los familiares y tiene
que ser una persona del mismo sexo, excepto si se trata de la pareja. 2) Amortajar el cuerpo.
Se envuelve con una tela blanca y de algodon. 3) realizar la plegaria por el difunto
transmitida por el Profeta. 4) Enterrar el cuerpo. La incineracion esta prohibida. Es un
derecho ser enterrado poco después de morir. Los ataludes estan desaconsejados salvo en

caso de necesidad (UNESCO, Catalunyaet al., 2013).
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o Vivencia de la enfermedad y la muerte en el hinduismo:

Los hindues prefieren morir en casa y, por ello, los familiares procuran llevar al
moribundo a su casa. Si no es posible, puede requerir de adaptar el espacio y eltiempo para
las visitas. Cuando la muerte es inminente, tradicionalmente, la persona es colocada con
la cabeza orientada al este. La familia puede solicitar que se encienda una lampara cerca

de la cabeza de la persona y se le pide a éste que se concentre en un mantra.

Justo antes o después de morir, el cuerpo es dejado en el recibidor o en el suelodel
hospital (si es posible) orientado hacia el sur, en sefial de vuelta al regazo dela madre
Tierra. Después de morir la lampara sigue encendida y se quema incienso. Las imagenes
religiosas se ponen cara a la pared y en ocasiones se cubren los espejos. Los familiares
son invitados a despedirse y a cantar y los allegados pueden regalar flores y mirar el
cadaver con reverencia, pero sin tocarlo. Una vez muerto no hay que tocar el cuerpo ni
los objetos religiosos quepueda llevar, ni cortar ufias ni cabello ni lavarlo, yaque sera lavado
ritualmente. Sihay que tocarlo se debe consultar antes con la familia y usar guantes. Se
cierranlos ojos al difunto, se enderezan sus extremidades y se envuelve el cuerpo con una
sdbana. Es imprescindible el lavado ritual del cadaver en un espacio limpio con agua
bendecida vy, si es posible, del Ganges. EI embalsamamiento no estd bien visto y el
trasplante de organos es discutido por qué algunas escuelas consideran que puede

interferir en el karma o en la evolucién del alma (UNESCOCatalunya et al., 2013).

o Vivencia de la enfermedad y la muerte en el sijismo:
La religion sij fue fundada en la India por Gurt Nanak en el siglo XV y difundida

a través de las ensefianzas de otros 9 gurds sucesivos. EI Guru Granth Sahib es
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el libro donde se recogen las ensefianzas que creen que encarnan la luz Divinay es
considerado el eterno maestro viviente. Los sijs adoran a un Dios Unico sinforma ni
representacion, que es el origen y la esencia de los seres humanos. Creen en la
reencarnacion del atman (alma inmortal). Esta nace y mueresucesivamente hasta que

alcanza la liberacién final.

Durante el proceso de muerte algunos sijs pueden pedir la asistencia de un Granthi
(encargado del lugar de culto, Gurudwara) para acompafiar al moribundoy rezar
determinadas oraciones. Los familiares y amigos del moribundo leen y repiten oraciones

0 mantras para ayudar a su ser querido a centrarse en lo divino.

En la muerte se deben evitar los llantos y lamentos; se siguen repitiendo las
oraciones. Los familiares suelen preferir llevarse el difunto a casa hasta el funeral. La
cremacion es el procedimiento preferido mas habitual en la India. Estddesaconsejado todo
tipo de culto a los cuerpos muertos como la colocacion de lapidas. El dia anterior al
funeral el cuerpo se lava y se viste con ropa limpia y los rituales fisicos pertinentes en los

sijs iniciados (UNESCO Catalunya et al., 2013).
= Desafios culturales estructurales

En los procesos de enfermedad y, especialmente durante los CP, la alimentaciones
un elemento importante en el cuidado de las personas de origen sudasiatico. Muchas
personas ingresadas en hospitales viven el cambio de alimentacién (desu alimentacion
tradicional a alimentacion occidental) como algo traumatico y sienten desconfianza en el
proceso de elaboracion, por si se han producido contaminaciones con alimentos que no
pueden comer. En la misma linea, forzara las personas enfermas a comer y alimentarlas

hasta el final de su vida, incluso cuando aparece la inapetencia, es una actitud
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culturalmente importante y valorada (Weerasinghe et al., 2016).

Otro desafio que experimentan algunas personas durante su estancia hospitalaria
es la imposibilidad de vestirse con su propia ropa. En algunas de lasculturas sudasiaticas

la ropa es un elemento cultural importante.

También existen creencias religiosas que son relevantes en el proceso asistencial,
por ejemplo, en el hinduismo el cuerpo de una mujer viuda es sagradoy no puede ser tocado
por un hombre. Esto puede suponer una dificultad asistencial cuando el enfermero o el

auxiliar son hombres (Weerasinghe et al., 2016).

Es importante conocer las necesidades, el origen de estas y las implicaciones que
tienen para la familia y la persona atendida para buscar la mejor forma posible de

respetarlas.

Conclusiones

Las inequidades en salud son todavia una realidad presente en nuestro mundo,
también en las sociedades mas ricas donde se presupone un sistema sanitario accesible,
justo y universal. Algunas de estas inequidades en el sistema sanitariolas sufren personas
que pertenecen a minorias étnicas y culturales por multiplescausas que los llevan a recibir
un trato desigual. En la revision de articulos realizada, se pone de manifiesto que algunas
de las causas de estas desigualdades son el racismo estructural presente en las sociedades
occidentales y sus mudltiples y graves consecuencias que impactan, también, en la
asistencia sanitaria. Los cuidados paliativos no son una excepcion ya que el enfoque de
los modelos sanitarios de las sociedades ricas se basa en los valoresy cultura occidentales
que resultan impermeables a otras realidades culturales. Mdltiples estudios de los

mencionados en esta revision muestran que es
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importante que el enfoque holistico de las personas enfermas sea también sensible a la
realidad cultural y al sistema de creencias y valores que los conforman porque, de no ser
asi, se esta incurriendo a un trato injusto y desigual.Esta realidad se ha hecho evidente
coincidiendo con en el aumento de flujos migratorios de las Gltimas décadas. Por todo
esto, es urgente un cambio de las estructuras sociales de los paises occidentales para que
sean justas e igualitarias para todas las personas. En el ambito sanitario, la sensibilizacion
y formacion del personal asistencial en competencias culturales, la realizacion deestudios
centrados en etnias minoritarias para conocer sus necesidades yvivencias, y el cambio
hacia modelos con enfoques interculturales es el camino para ofrecer una atencion
sanitaria respetuosa, digna y justa a todas las personas, especialmente en el final de la

vida.

Los articulos revisados son mayoritariamente de Reino unido o EEUU y, aunque
algunas de las realidades podrian ser extrapolables, seria necesario investigar este campo

en nuestro contexto.
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Xusa Serra i Llanas
¢Y YO, TAMBIEN ME MORIRE?

Barcelona, Columna Edicions, 2020

El proceso del duelo es un recorrido intransferible y personal, en el que cada
individuo necesitara su propio tiempo, estrategias y herramientas para
afrontarlo de una manera saludable. Pero en la actualidad los problemas
asociados a un duelo patolégico marcan la diferencia, la estigmatizacion de
la muerte esta causando que cada vez mas personas necesiten medicalizar
este proceso por falta de estrategias para la aceptacion y adaptacion
emocional.

Es por ello por lo que, la autora de este libro, Xuxa Serra i Llanas enfermera
de profesion especializada en tanatologia y acompafiamiento creativo,
pretende mostrarnos la realidad que conlleva afrontar una pérdida y asi,
dotarnos de herramientas para entender, acompafiar y ayudar a los mas
pequefios a hacer frente a la muerte de la manera mas natural posible desde
la sintonia y la reciprocidad.

Xuxa ademas, es licenciada en antropologia social y cultura, es fundadora
de la asociacién GestDol, terapeuta de un grupo de ayuda al duelo en la
Asociacién de Mujeres por la Igualdad, referente de los departamentos de
educacion y formacion en el duelo de la comunidad en IDC Salut,
colaborando con la red social Duelia y por ultimo, pero no menos importante,
creadora de los talleres “Ahora si que sé”, para los alumnos de las escuelas
catalanas con el objetivo de cuidar la salud emocional de los nifios y jovenes

frente al duelo.
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El libro “I jo, també en morire?” Consta de dos partes diferenciadas por el
contenido redactado. El inicio es un prélogo de Jaume Cela que, a través de
la narracion de un caso real acerca de una pérdida en una clase de
parvulario, nos prepara a nivel emocional para lo que nos vamos a enfrentar
a traves de su lectura. No obstante, este comienzo cobra sentido al provocar
una sensacién de empatia que hace que conectes directamente con el
trabajo llevado a cabo por la autora, poniendo de manifiesto la gran
sensibilidad y personalidad que la caracteriza. Nos ensefia la importancia y
el significado que logra su labor hacia los demas, para poder entender lo que
quiere mostrarnos y asi poder incorporarlo y plasmarlo en nuestra forma de
pensar, actuar, y sobre todo de vivir.

El primer capitulo busca hacernos reflexionar acerca de la enfermedad, las
pérdidas y el duelo que nacen a través del amor durante tiempos dificiles.
Est4 dedicado a los adultos, con el fin de hacernos pensar en como la
sociedad nos hace enfrentarnos a estos fendmenos llenos de tablues de
forma preestablecida, transformados en negacion, miedo y soledad. En muy
pocos casos se pronuncia el término muerte de manera personal, ya que
incluye un mar de sentimientos que no estan permitidos expresar a causa
del ritmo de vida y los canones impuestos por la comunidad, la cual no
contempla las emociones negativas y alin menos su exteriorizacion.

Es por ello, que antes de iniciar el camino del conocimiento de la mente de
los nifos, es preciso pensar lo que conlleva la palabra muerte, otorgandole
su gran significado e importancia; la muerte es universal, predestinada,

inevitable y total, como tan bien define la autora.
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Enfrentarse al dolor implica manifestar el amor que sentimos por lo que
hemos perdido, por tanto, ningdn duelo tendra la misma intensidad y/o
duracion y sera personal e intransferible; asi pues, el primer paso es dejar
de juzgar si queremos ayudar. La escritora explica como la vivencia del duelo
puede afectar a todas las dimensiones de la persona, a nivel emocional,
intelectual, social y espiritual. Es como si se tratase de una cadenay la unién
de sus eslabones influirhd en la estabilidad y sintonia entre todas estas
dimensiones. La autora explica que es importante que la afliccion no nos
bloquee, por lo que es necesario llorar para liberar las emociones mas
intensas, dejarnos sentir el sufrimiento, no evitar el dolor y borrar ese miedo
social interpuesto a dolor y, sobre todo, a la muerte, puesto que el duelo

otorga el gran significado e importancia que le damos a lo vivido.

La segunda parte del libro estad dedicada a las etapas de nifiez y a la
adolescencia, aportando una vision, de todo aquello que pasa por la mente
de un nifio durante multiples situaciones ante cualquier tipo de pérdida.

La autora explica que la propia inocencia de los nifios guia el camino al cual
quieren llegar, actuando con la madurez propia de la etapa adulta. Es por
ello, que no tienen miedo a descubrir la verdad, necesitan saber qué esta
pasando a su alrededor para entender a que son debidos los cambios que
estan observando, para que asi, se puedan adaptar de la mejor manera,

siempre dandoles tiempo y mucho espacio para que se expresen.

En el libro se destaca la conexion que existe entre las vivencias de padres e

hijos, por lo que esta conexion es el principal vehiculo que utilizar entre
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ambos. Lo mas importante seria que los progenitores favorecieran la
expresion de sentimientos mutuamente, para que el nifio normalice la
expresion de la tristeza y el compatrtirla.

Los nifios se expresan de manera intermitente y tienen la capacidad de
autoproteccion ante pensamientos con gran carga emocional, lo que les
permite transformar la tristeza en tranquilidad. Los nifios recuerdan, y es
necesario canalizar esos momentos de maxima intensidad emocional para
evitar que se transformen en emociones desordenadas y descontroladas que
pueden en el fututo agravandose durante la adolescencia. La autora explica
gue no atender o negar las manifestaciones del duelo puede provocar mas
tristeza, culpa, miedo y rabia, ademas de somatizaciones, regresiones,
cambios de humor y/o conducta...

Para prevenir dichos problemas, la escritora repite que la mejor ayuda, una
vez mas, es la compafiia, la conversacion y preguntar qué es lo que
necesitan, con una vision adaptada a la madurez del nifio. Nuestros futuros
adultos necesitan y quieren participar en los rituales, ya que es importante
aprender a despedirse, tener su propio espacio donde expresar y vincular
los sentimientos de amor producidos por la muerte de un ser querido.

En el libro también se expone que el silencio es el mejor amigo para la
asimilacion, el acompafiamiento y la expresion emocional. Mantener vivo el
recuerdo es el siguiente paso para preservar el amor, haciéndoles hincapié
gue cuando alguien muere no desaparece de la vida de los vivos.

En este contexto la expresion emocional es la mejor curacion, llorar es un
acto innato, la tristeza se aborda con lagrimas y es algo que debemos

integrar, para de este modo naturalizar el proceso y evitar los pensamientos
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de culpa que pueden a llegar a sentir los mas pequerios al relacionar el dolor
como situaciones y expresiones anémalas.

El mensaje de la autora es transmitir que debemos olvidarnos de olvidar el
dolor personal e intimo buscando su desaparicion y, al contrario simbolizarlo
para sanar. La vulnerabilidad de los momentos dificiles no debe ser
castigada, sino apoyada y respetada desde el mas profundo silencio,
acompanando las necesidades del otro. Xusa pretende que nos
reencontremos con nuestros pensamientos mas intimos y asi, abrir el
caparazon que hemos ido construyendo con el paso de los afios, aquellas
experiencias que posiblemente nos sobrepasaron, que no expresamos y que
preferimos guardar con el fin de no reencontrarnos mas con un dolor
producido tan intenso que nos dejé aturdidos. Aprender a ensefiar, no ocultar
ni restringir, dejar asimilar, dar espacio y contar con la voz y voto de la nifia,
es también lo que expresan unanimemente los pequefios participantes
consultados en los talleres, lo que refuerza la veracidad y autenticidad del
libro.

Este manual es de gran ayuda para todas aquellas personas que necesitan
comprender de dénde nace el dolor debido a pérdidas, y como pueden
ayudar especialmente a los nifios y jovenes a elaborar de forma adecuada y
saludable el proceso de duelo, recorriéndolo de forma natural y real. Aporta
herramientas aprobadas por la vision de los pequefios que ayudan a
entender las necesidades no identificadas, las consecuencias asociadas al
duelo y las respuestas Optimas para cada tipo de suceso y fase. Con ello

busca diferenciar lo bioldgico de lo patologico, el convivir con el sobrevivir, y
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asimilar frente a evitar, para identificar cuando se precisa la ayuda de un
profesional especializado.

Finalmente, cabe destacar las reflexiones aportadas por parte de los infantes
y jévenes que acuden al taller impartido por Xusa “Ara si que s€”, que reflejan
gue su mayor deseo es formar parte de todo el proceso de duelo: progreso
de la enfermedad, rituales de despedida, y en definitiva informacion respeto
a ello. Ellos mismos decidiran que necesitan, en cada momento, con qué
forma se quieren expresar y como regalar su amor hacia los demas, ya sea
con ofrendas como dibujos, cartas, objetos o como muy bien saben
acompafar y recordar desde la dulce e inocente forma de amar

inconmensurable de los nifos.

Noelia Calvillo Nufiez

Enfermera

Escola Universitaria d’'Infermeria Gimbernat,
Adscrita a la Universitat Autbnoma de Barcelona

noelia.calvillo@eug.es

Health, Aging & End of Life 138
Vol. 07.2022
op. 133-138





