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EDITORIAL

La aparicién de una revista de investigacién es siempre una buena noticia para la
comunidad cientifica. Sin embargo, es dificil imaginar el esfuerzo que supone para
aquellas personas que se plantean la aventura de desarrollarla. Este es el primer
namero de Health, Aging & End of Life y para el equipo que ya hace algin tiempo
decidimos, desde la Escuela de Enfermeria Gimbernat, llevar adelante este proyec-
to, afrontando el desafio humano y financiero que implicaba, supone la culmina-
cion de un objetivo ilusionante que, en ocasiones, nos planteamos como utbpico.

Como no podia ser menos, llegar hasta aqui ha necesitado de la colaboracién y
de la ayuda de numerosas personas que, a lo largo de este tiempo, nos han animado
a seguir adelante y han aportado de forma entusiasta y desinteresada su experiencia
y conocimientos para que la empresa llegase a buen puerto, especialmente todos
aquellos que aceptaron formar parte del Comité Editorial y los autores que nos
ofrecieron sus trabajos para ser incluidos en este primer ntimero. También debe-
mos expresar nuestra gratitud a SARquavitae por su apoyo y compromiso entusias-
ta con el proyecto.

La revista Health, Aging & End of Life tiene su origen en el ambito de la enfer-
meria, y, de alguna manera, refleja el interés que, desde hace anos, existe en la Es-
cuela de Enfermeria Gimbernat por la investigacion de los cuidados y mejora de la
calidad de vida en las Giltimas fases de la existencia, que se ha plasmado en la forma-
cion de un reconocido grupo de investigacion y el desarrollo de varias tesis docto-
rales y numerosos articulos y comunicaciones cientificas sobre el tema. El objetivo
que nos planteamos con esta publicacién es desarrollar una plataforma de difusion
de conocimientos, reflexiones y buenas practicas con relacién al envejecimiento y
el fin de la vida, contribuyendo con ello a la mejora de la calidad de su atencion. En
este sentido, se dirige, basicamente, a los profesionales de la salud de cualquier am-
bito de trabajo, aunque también esta abierta a la participacién de profesionales de
otras disciplinas que puedan contribuir aportando su particular perspectiva parti-

cular sobre la cuestion.
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En este primer nimero presentamos ocho articulos originales, seis en espaniol y
dos en inglés. También se incluye una seccién de Resenas, con comentarios exper-
tos sobre novedades editoriales que presentan un interés particular. En la seleccion
de los trabajos incluidos se ha pretendido presentar un panorama amplio y multi-
disciplinar desde una perspectiva positiva y constructiva.

Ramon Bayés, en el articulo «;Qué puede ofrecer un viejo profesor a las nuevas
generaciones?» nos ofrece una reflexién intima y emotiva sobre el proceso de enve-
jecimiento y el valor de la experiencia. Por su parte, Kenneth Doka, en «End-of-
life ethics: an ecological approach» presenta su particular vision acerca de la evolu-
cién de la ética occidental en los aspectos relacionados con el final de la vida. Bajo
el titulo «Pacificar el final de la vida. Claves filos6ficas» Francesc Torralba plantea
la importancia del enfoque filoséfico aplicado al significado de la enfermedad y la
muerte en el desarrollo de estrategias e intervenciones. En el articulo «El deseo de
adelantar la muerte: una vision ética desde la clinica», Cristina Monforte y cols.
describen los factores que llevan a los pacientes en fases avanzadas de su enferme-
dad a desear adelantar su muerte y las consideraciones éticas y legales asociadas al
suicidio asistido médicamente y a la eutanasia. Josep Pascual y cols., en «Carga sa-
nitaria y multimorbilidad de las personas mayores atendidas en centros residencia-
les y sociosanitarios», presentan un documentado informe sobre el perfil sanitario
de los usuarios de instituciones residenciales. Desde una perspectiva clinica, Josep
Porta y cols. presentan en su articulo «Is a palliative care early intervention in pa-
tients posible with haematological malignancies?» un estudio sobre el beneficio de
la intervencion precoz de cuidados paliativos en pacientes con mieloma multiple.
Vinita Mahtani y cols., en el trabajo «Transferencia de resultados cientificos en
formatos artistico-creativos. “Tengo ganas de...”: un ejemplo de transformacién de
un estudio cualitativo sobre atencién a mayores en domicilio» proponen un nove-
doso e interesante modelo que plantea la utilizacion de un producto artistico para
el analisis de las buenas practicas en la atencion domiciliaria. Por Gltimo, Xusa Se-
rra, en «Cuando la vida pesa, ¢es realmente la muerte el problema?» reflexiona
sobre el significado social y personal de la vida, el envejecimiento, el proceso de
morir y la propia muerte.

A todos ellos, maestros y amigos, gracias. Gracias por vuestra generosidad y por

vuestro magisterio. Gracias por haber aportado vuestras experiencias, reflexiones
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y sabiduria. Gracias, en fin, por vuestra vocacién de cuidado a las personas en la
fase mas vulnerable de su existencia. Con vosotros y con otros como vosotros, te-
nemos la seguridad de que esta revista tiene por delante un camino prometedor que

esperamos recorrer durante mucho tiempo.

Joaquin TOMAS-SABADO
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EDITORIAL

This is the first issue of Health, Aging & End of Life, and for those of us at the
Gimbernat School of Nursing who decided, some time ago, to forge ahead with
this project and face the practical and financial challenges involved, it represents
the fulfilment of an exciting goal that, at times, seemed to be beyond reach. The
emergence of a new research journal is always good news for the scientific com-
munity. However, it is difficult to appreciate the effort this requires from those
who commit themselves to such a venture.

Needless to say, we have reached this point only through the help and collaboration
of numerous individuals who, from the outset, have encouraged us to keep going and
who have enthusiastically and selflessly shared their experience and knowledge so that the
project could come to fruition. Here I am thinking particularly of all those who agreed
to form part of the Editorial Board and the authors who offered their work for inclusion
in this inaugural issue. I would also like to express my gratitude to the health and social
services provider SARquavitae for its enthusiastic support and backing of our project.

The origins of the journal Health, Aging & End of Life lie in the field of nurs-
ing, and to some extent they reflect the interest that the Gimbernat School of
Nursing has, for many years, shown in studying care and quality of life at the end
of life, an interest that has led to the setting up of a recognized research group and
the writing of several doctoral theses and numerous articles and scientific commu-
nications on this topic. Our aim is to establish the journal as a platform for the
dissemination of knowledge, reflections and good practice in relation to aging and
the end of life, contributing in the process to better quality care. In this respect, we
are primarily targeting health professionals from any field, although we are also
open to the participation of professionals from other disciplines who might con-
tribute to this topic from their own particular perspective.

This first issue contains eight original articles, six in Spanish and two in English.
There is also a section entitled Resenas [Reviews], in which expert comment is

offered on new publications of particular interest. In selecting the papers for inclu-
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sion we have sought to offer a broad and multidisciplinary view of the field, from
a positive and constructive perspective.

Ramoén Bayés, in his article What can an old teacher offer the new generations?
offers an intimate and moving reflection on the aging process and the value of ex-
perience. For his part, Kenneth Doka, in End-of-life ethics: an ecological approach,
presents his particular view regarding the evolution of Western ethics on aspects
related to the end of life. In his paper entitled Bringing calm to the end of life: key
philosophical ideas Francesc Torralba discusses the importance of a philosophical
understanding of illness and death when seeking to develop care strategies and in-
terventions. In The wish to hasten death: an ethical view from clinical practice
Cristina Monforte and colleagues describe the factors that can lead patients with
advanced disease to wish for a hastened death, and they discuss the ethical and legal
issues associated with physician-assisted suicide and euthanasia. Josep Pascual and
colleagues, in their paper entitled Health burden and multimorbidity among the
elderly in residential health and social care facilities, offer a detailed description of
the health profile of residential care users. From the clinical perspective, the article
by Josep Porta and colleagues entitled Is early palliative care intervention possible
in patients with haematological malignancies? describes a study of the benefits of
early intervention with multiple myeloma patients. Vinita Mahtani and colleagues,
in their paper Transfer of scientific results in artistic/creative formats. “I'd like
to...”: An example showing the transformation of a qualitative study of domicili-
ary care for the elderly’ propose a novel and interesting model in which an artistic
product is used to analyse good practice in domiciliary care. Finally, Xusa Serra,
in When life weighs heavy, is death really the problem? reflects on the social and
personal meaning of life, aging, the dying process and death itself.

To them all, teachers and friends, I say thank you. Thank you for your generos-
ity and your teaching. Thank you for sharing your experiences, reflections and
wisdom. And thank you for your dedication to the care of others who are facing
the most vulnerable stage of their life. Because of you and others like you, I am

certain that this journal has a long and promising future.

Joaquin TOMAS-SABADO

HEALTH, AGING & END OF LIFE
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¢QUE PUEDE OFRECER UN VIEJO PROFESOR A LAS NUEVAS
GENERACIONES?

WHAT CAN AN OLD TEACHER OFFER THE NEW GANERATIONS?

Ramon Bavygs SoreEna

Resumen

Ademas de elaboracion de sintesis, los viejos profesores pueden facilitar expe-
riencia de la vida a las nuevas y pasadas generaciones de estudiantes, tanto direc-
tamente como a través de la narracion, la musica o el cine. En especial, pueden y
deberian tratar de transmitir, aparte de la metodologia cientifica que nos propor-
ciona conocimiento a través de modelos y disenos de investigacién, el metodo
poético, el cual podra serles de utilidad, ademas de en la clinica, cuando tengan que
afrontar en su vida individual o en la de sus personas queridas una pérdida afectiva,
el envejecimiento o la propia muerte.

Palabras clave: Método poético, método cientifico, vinculo.

Summary

Apart from writing summaries, old teachers can share their life experience with
new and preceding student generations, both directly and through narrative, music
or the cinema. In particular, they could and should try to transmit the poetic
method, besides the scientific methods that provide knowledge through investiga-
tion models and designs, as it can be useful, at the clinic but also, when during their
individual life or those from their loved ones, they have to face emotional loss,
ageing or even death.

Keywords: Poetic method, scientific method, ties.

«Soy un ser vivo y deseo vivir con seres vivos que desean vivir.»
Albert SCHWEITZER

HEALTH, AGING & END OF LIFE
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Tengo 85 anos, y durante gran parte de mi vida he sido profesor de psicologia
en la Universidad Auténoma de Barcelona. Vengo de la prehistoria tecnologica, de
un tiempo en el que no solo no existian ordenadores, teléfonos méviles ni Internet;
no disponiamos ni siquiera de fotocopiadoras; si te enterabas de que en alguna he-
meroteca de Barcelona se habia recibido un articulo interesante no tenias otra alter-
nativa que, provisto de un boli y un papel, ir a la bibliotecaria, solicitarlo y copiar-
lo a mano.

Envejecer, en mi propia experiencia, no es una realidad cuantitativa sino cualita-
tiva. Estoy convencido de que no importa que celebres, con alegria o disgusto, tu
aniversario con el nimero 65, 78, 85 o 91... Si gozas de una salud aceptable; es
decir, si tienes autonomia suficiente para ir al supermercado, subir al autobus, ir al
cine, visitar a los amigos, pasear y, en mi caso concreto, escribir un pequeno arti-
culo o pronunciar alguna conferencia, parece que la vida sigue, y los dias, las sema-
nas y los anos van pasando, uno tras otro, sin apenas darte cuenta. Si te paras un
momento a pensar sobre ello, incluso te parece absurdo que esta «normalidad»
pueda interrumpirse algin dia, aunque sabes perfectamente que asi sera y que las
enfermedades degenerativas, los derrames cerebrales, los canceres, los accidentes
domésticos y, mas directamente, la propia muerte —en cualquiera de las formas que
refleja un certificado de defuncion- forman parte de la vida y pueden presentarse en
cualquier momento sin avisar. ;Cuantos familiares y amigos han quedado ya en el
borde del camino? ¢A cuantos funerales he asistido? Ante una pérdida inesperada,
¢cuantas veces no he experimentado la cercania del punto final definitivo?

Hace pocos meses, a los 96 afios, muri6 una persona muy querida que, durante largo
tiempo, fue mi médico de cabecera a la antigua usanza: cercano, disponible, hospitalario,
amigo. Una tarde de su Gltimo verano, estando sentados conversando agradablemente
en la terraza de su casa, me contd su experiencia:

«Lo que te hace envejecer —me dijo- no es el tiempo que ya llevas en el mundo; ni
tampoco las pequenas molestias que llegan con la edad y a las que te vas adaptando: un
poco de sordera, la dificultad de ponerte en pie desde un sofa excesivamente bajo, un
prolongado jadeo al llegar al apartamento si encuentras el ascensor averiado, dificulta-
des esporadicas de vista ante la pantalla de tu ordenador. Lo que te afecta y te envejece
de pronto, en un solo instante, es el momento cualquiera en el que te das cuenta de que

no puedes ducharte sin ayuda. Entonces, este dia, no en los cumpleanios, sabes de re-

12 ;QUE PUEDE OFRECER UN VIEJO PROFESOR A LAS NUEVAS GENERACIONES?
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pente que te has convertido en un anciano dependiente. La autonomia para poder ha-
cer las cosas que te importan era lo que te mantenia como una persona subjetivamente
sin edad».

En tu interior, por otra parte, el yo de los 20 afios permanece escondido, todavia
ilusionado, incluso capaz de enamorarse en un momento de descuido, casi intacto si has
tenido la suerte de practicar una tarea con sentido que te ha mantenido vivo, aunque da
igual que ésta haya sido tocar el violin, coleccionar bolsitas de azicar, cultivar un huer-
to, pintar cuadros, observar desconocidos desde el banco del parque, jugar al ajedrez,
pasear, leer o comunicarte con nuevos amigos por Internet. Tal vez un poco mas lento
de reaccion segiin el momento, pero tu yo sigue al acecho en tu interior, todavia dis-
puesto para la poesia, para la aventura y para la vida. Mientras puedas adaptarte a las
limitaciones que te van sobreviniendo, el nimero de afios que marca tu DNI carece de
importancia.

Se cuenta de Galileo que, ya anciano, un joven discipulo le pregunto cuantos afios
tenia y él contestd: «Ocho o diezy y al preguntarle por qué le daba esta respuesta
contestb que estos eran los afios que, en circunstancias normales, podian quedarle de
vida, ya que los afios vividos, como las monedas gastadas, ya no los tenia. Aunque
trato de ser consciente de lo escaso del tiempo de vida que me queda, también me
gusta recordar las palabras de Samuel Ullman -un judio aleman, nacido en 1840 y
muerto en 1924 en los Estados Unidos, donde emigro siendo muy joven— cuya obra
he conocido recientemente:

«La juventud no es un periodo de la vida; es un estado de espiritu... Nadie en-
vejece meramente por el niimero de afios... Los afios arrugan la piel pero renun-
ciar a un ideal arruga el alma... Tengas dieciséis o sesenta afios, joven es el que se
asombra y maravilla. EI que sigue preguntando como un muchacho insaciable: ¢y
después?... En el centro de nuestro corazon tenemos un receptor sin hilos; eres
joven en la medida en que tus antenas siguen siendo receptivas a los mensajes de
belleza, esperanza y coraje procedentes de otros hombres y del infinito. Si abates
tus antenas, y si tu espiritu se cubre con la nieve del cinismo y el hielo del pesimis-
mo, entonces te convertiras en viejo aunque solo tengas veinte anos. Pero mien-
tras las mantengas en alto dispuestas a captar las ondas de la vida, hay esperanza de
que puedas morir joven a los ochenta». Palabras escritas, obviamente, en una

época en la que la esperanza de vida era mucho mas reducida que la actual y en la
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que llegar a los ochenta afios era una verdadera hazana. El aqui y el ahora es todo
lo que tenemos siempre y, de hecho, no importa su duracion sino su calidad.

La vida de un anciano que se encuentra motivado y razonablemente bien de salud
suele ser, sin embargo, como un tobogan. A veces, pareces encontrarte en la cresta de la
ola y te sientes casi como antafo, pero, de pronto y sin darte cuenta, desciendes con
rapidez y rozas el fondo del abismo. Ayer por la noche, por ejemplo, quise ver, una vez
mas, la excelente pelicula Amor de Haneke y me identifiqué tanto con los protagonistas
que, al contemplar a mi lado a Angels, mi mujer, sesenta y cuatro afios de convivencia,
no pude dejar de sentir miedo —un miedo tenue, triste, sosegado, pero miedo al fin- por
los dias de sombras que planean constantemente sobre nuestro futuro. Terribles las
imagenes finales de la pelicula con el apartamento vacio y unas paredes que habian con-
tenido afecto, alegrias, sufrimiento, vida, durante afios y que, tras la muerte de los pro-
tagonistas, aparecen desnudas, inttiles, mudas y frias ante a la tragedia que hace poco ha

tenido lugar dentro de ellas. Escribe Machado su sintesis de la vida:

Todo pasay todo queda,
pero lo nuestro es pasar,
pasar haciendo caminos,

caminos sobre la mar.

Y al reproducir ahora estos versos, negro sobre blanco, una ola de nostalgia ha
inundado mi corazon de anciano, igualmente sensible ante algiin fragmento de la
Pasi6én segiin San Mateo de Juan Sebastian Bach o los versos de Juan Ramon Jimeé-

nez:

.. Yyo meire. Y se quedaran los pajaros
cantando;
y se quedara mi huerto, con su verde arbol,

Yy con su pozo blanco.

Y yo me iré; y estare solo, sin hogar, sin arbol
verde, sin pozo blanco,
sin cielo azul y placido...

Y se quedaran los pajaros cantando.

14 ;QUE PUEDE OFRECER UN VIEJO PROFESOR A LAS NUEVAS GENERACIONES?
Ramon Bayés Sopena
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¢Puede ofrecer algo todavia el viejo profesor jubilado a las nuevas generaciones
que, en sonrientes e ilusionadas oleadas, acuden cada afio a las aulas?, ;puede com-
partir algo con sus antiguos alumnos, alguno de los cuales quizas espera todavia
alguna palabra suya?

Tal vez pueda compartir con ellos, al menos con algunos de los que recuerdo su
joven cara aunque no su nombre -o de otros de los que tengo presente el nombre
pero no su cara- una sola cosa: algunas intuiciones fantasmas que me parecen im-
portantes, fragmentos de experiencia de la vida.

En primer lugar, creo que esto sirve -egoistamente, me digo- para que pueda se-
guir sintiéndome vivo, como senala la frase de Albert Schweitzer que preside este
articulo. Pero, ademas, no hace mucho tiempo que descubri, o crei descubrir, una
justificacién mas profesional. En el librito Ayudar a morir de Iona Heath (2007)
encontré un parrafo que -como un articulo de Eric Cassell (1982), una anécdota de
Gilbert Ryle (1958) o los libros de Joan Didion (2005), Anatole Broyard (1993)
y John Berger (1967), todos los cuales aparecen en mi agenda marcados con piedras
blancas- fue para mi una auténtica revelacién y me gustaria difundir.

En mis anos de profesor universitario dediqué gran parte de mi actividad a la
ensenanza de la metodologia cientifica. Siempre he sentido curiosidad y la necesi-
dad de ampliar los limites del conocimiento investigando aspectos psicologicos re-
lacionados con la salud, en especial con el cancer, el sida o los cuidados paliativos.
Iona Heath (2007) sugiere, en el parrafo mencionado, la importancia de otro tipo
de metodologia, a la que bautiza con el nombre de metodologia poética, la tnica
que podemos utilizar cuando nos enfrentamos, en el curso de nuestra biografia, a
la pérdida de un ser querido, al envejecimiento, a nuestra propia muerte.

El método cientifico-natural es fundamental para el avance del conocimiento
y nos ayuda a conseguir medicamentos mas eficaces, mejorar nuestras técnicas de
comunicacion, construir mejores hospitales, nos permite avanzar social, colecti-
vamente, a través de la simplificacién, los disefios y los modelos. Pero ante el
caso individual -y, al final, todos los casos que nos importan ocurren en el am-
bito personal en el que es imposible encontrar dos biografias idénticas (Bayés,
2015)- nuestras herramientas cientificas se muestran insuficientes y nos propor-
cionan escasa o ninguna ayuda; debemos afrontar la realidad, nuestra realidad, la

realidad {nica, irrepetible, tal como se presenta, con toda su complejidad, como
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lo hacemos cuando intentamos entender una poesia de Garcia Lorca, el Gran
Canoén del Colorado o una sinfonia de Mahler. Este es el método poético, cuyo
aprendizaje a través de la experiencia es el Gnico que puede sernos, y no siempre,
de alguna ayuda.

Todos adquirimos, con los afios, experiencia de la vida, y los profesionales de
la salud y la ensenanza tenemos la obligacién, ademas, de conseguir transmitirla,
algo muy valioso que solo se aprende viviendo plenamente nuestro devenir, o a
través de las palabras y significados con los que otros seres humanos intentan
transmitirnos el suyo a través de historias -sea conversando, en una novela o en
una pelicula- musica, pintura, fotografia u otro medio. Y aunque esto sea as,
también lo es que, a veces, conviene recordar que la sabiduria no radica necesa-
riamente en los ancianos. Hace algunos afios conoci a un muchacho de 15 aros,
el cual, plenamente consciente de la proximidad de su muerte por cancer, en una
escena conmovedora, intentaba proporcionar con sus palabras y sus caricias un
poco de paz a su desconsolado padre.

Es curioso que los cimientos del método poético sean los mismos que los del
método cientifico: ante todo, observar con atencidn, escuchar con respeto. Si no
hemos perdido la curiosidad y disfrutamos con nuestra profesion, iremos, poco a
poco, adquiriendo experiencia y esta nos servira, en muchas ocasiones, no solo
para matizar nuestras ensenianzas y cuidados, sino, cuando nos llegue la hora, con-
seguir afrontar con mayor serenidad nuestra propia muerte.

Ayer participé en un congreso de cuidados paliativos y aprendi algo igualmente
importante de la relacién profesional: la necesidad, desde el primer momento del
encuentro, o antes si es posible, de crear un vinculo entre el sanitario y el enfermo,
ensefianza que igualmente podria trasladarse, en el ambito académico, a la relacién
que se establece entre el profesor y el estudiante. Si el vinculo se consolida, va a
facilitar enormemente dos aspectos esenciales en las interacciones terapéuticas o
académicas futuras: la atencion motivada por parte del profesional hacia cada enfer-
mo o estudiante concretos y la confianza de éste en el sanador o en el docente.

Decia Carme Casas (2015), en la ponencia que present6 en dicho congreso,
que el hecho de que, antes del comienzo de la relacién con el paciente, se identi-
fique al mismo como familiar o amigo de un compariero del equipo terapéutico

o, por parte del profesor, que posea informacién positiva del alumno a través
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de otro estudiante, amigo o persona de confianza- es suficiente para crear un
previnculo facilitador de la relacién. Y lo mismo puedo decir, desde mi propia
vivencia como enfermo, ante la sonrisa hospitalaria de una enfermera, la calida
presién en el brazo realizada por la mano del médico o las palabras simplemente
descriptivas que siempre deberian acompanar una exploracion médica temida por
el paciente, como, por ejemplo, una broncoscopia, una colonoscopia, una inter-
vencion oftalmoldgica o prostatica o una extraccion de médula. «Las palabras
humanizan el acto médico», dice Anatole Broyard (1993), enfermo de cancer.
«Las palabras humanizan también los actos académicos, incluso los examenes»,
anadiria como viejo profesor.

Resumiré estas reflexiones sefialando que los profesores jubilados todavia podemos
transmitir algunas parcelas de experiencia de la vida. Y podemos ayudar a comple-
mentarlas con lo que, en el campo de la salud, se ha dado en llamar medicina basada
en la narracion, es decir, buenas novelas, biografias y peliculas (Ogando y Bayés,
2015), que nos ayudan a identificarnos con las decisiones de los protagonistas en sus
complejos entornos sociales y afectivos, y aprender de las consecuencias de las mis-
mas.

La creacion de vinculos desde el principio de la relacién es importante para un
buen desarrollo de la misma, tanto en el hospital como en el aula. «Sin vinculo -
subraya Casas (2015)- el otro se siente mas vulnerable». Ayudar a establecer y
consolidar el vinculo es nuestra responsabilidad. En alguna medida también la de
los viejos profesores que, aun estando jubilados, sigan sintiendo sincero afecto por
aquellos hoy adultos desconocidos que fueron un dia lejano antiguos alumnos son-

rientes llenos de promesas, desbordantes de juventud y de vida.
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END-OF-LIFE ETHICS: AN ECOLOGICAL APPROACH'
ETICA AL FINAL DE LA VIDA: UN ENFOQUE ECOLOGICO

Kenneth J. Doka, PhD, MDiv

Summary

This paper explores the evolution of Western Ethics from a paternalistic model
to a model emphasizing individual autonomy. The paper argues that, as the limits
of autonomy become clear, a social ecological model of end-of-life ethics should
emerge that is more congruent with both Western spiritual and cultural values.

Keywords: End-of-life ethics, social ecological model, individual autonomy.

Resumen

El presente articulo explora la evolucién de la Etica Occidental desde un modelo
paternalista a un modelo que enfatiza la autonomia individual. El articulo sostiene
que, a medida que se definen los limites de la autonomia, nace un modelo ecoldgi-
co-social de la ética al final de la vida que es mas congruente con los valores cultu-
rales y espirituales de Occidente.

Palabras clave: Etica al final de la vida, modelo ecolégico-social, autonomia

individual.

1 This paper draws from an earlier paper published by the author in Lutheran Ethics.
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Introduction

Ever since Childress and Beauchamp (2001) introduced their basic principles of
biomedical ethics, they have been widely accepted. Yet, while these basic principles
of autonomy, beneficence, nonmaleficence, and justice generally are accepted as a
broad ethical frame, the primacy of the concepts has shifted over the years. For
many years, beneficence—the principle that the physician should always do what
is best for the patients was a dominant ethos in most of Western medicine. In re-
cent years, at least in the United States, the principle of autonomy has become
primus inter pares. Here the wishes of the patient or surrogate supersede the ad-
vice of physicians.

Within the last fifty years, not only has these broad ethical principles waxed and
waned but also there have been unprecedented advances in end-of-life care. Hos-
pice and palliative care are now available as options. Technological advances in
medical care have been extensive. One result of these technological achievements
is that we have lost consensus on when life begins and ends. This has fueled ethical
debates in such areas as abortion, end-of-life care, and euthanasia.

In this paper, I explore the shift from a Rescue Orientation—supported by the
notion of beneficence to that of a more Individualistic Model that builds on au-
tonomy. I further argue that Jennings’ (2012) concept of an Ecological Approach
offers an approach that is both ethically sound and more congruent with Western
values. Moreover such an approach is validated by research on ethical decision-
making at the end-of-life as well as that on the effects of such decisions on the grief

of survivors.

The Rise and Fall of the Rescue Orientation

According to Jennings (2012), the Rescue Orientation’s underlying premise was
that disease and death is the ultimate enemy. In that orientation, the physician’s
primary role is to rescue the patient from those threats—as well as from the pa-
tient’s own poor judgment. Based on the principle of beneficence, this orientation
spawned a benevolent paternalism. The physician knew best and should operate in

the best interests of the patient regardless of the patient’s own preferences for care.
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Physicians could withhold information or present it in such a way as to direct a
decision.

In the US, this position was challenged by Scholendorff vs. the Society of New
York Hospital in 1919. Here a woman consented to uterine examination. In the
course of the examination, the physician decided that his patient needed a hyster-
ectomy. This case placed limits on the physician’s discretion by mandating in-
formed consent—that is that the patient had the right to know what medical
procedures were recommended, what risks were present in such procedures, and
to consent to treatment.

Despite this case, the rescue orientation still was predominant until the 1960’s.
Then as the Baby Boom came of age, this generation was far less accepting than
prior generations on blindly following authority. Baby Boomers value choice and
control. Social movements such as death awareness, patient empowerment, and
right-to-die movements emphasized the rights of patients to set the conditions of
their own end-of-life care. Soon, instruments were developed to assist this process
such as Advance Directives. Finally, the rise of hospice offered additional alterna-

tives for end-of-life care.

The Individualistic Orientation

As we moved into the sixties, the rescue orientation gave way to a more indi-
vidualistic model. In this perspective, the patient is empowered to direct his or her
own care. The patient is now considered the ultimate consumer—the disinterested
manager of his or her own care. This is seen in surrogacy. New York State’s At-
torney General Manual, Planning Your Health Care in Advance, states, « Your
agent need not agree with all ofyour wishes, but must be capable ofcarrying
them out, regardless of his or her own feelings» In fact, current ethical thought
suggests that surrogates make decisions based on the clear wishes of the patient
(when known), or in other situations where wishes are unknown on the basis of
what the patient would be likely to do or what is perceived in the patient/s best
interests. The wishes of the surrogate—or even the patient’s families—are not

considered.
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This individualistic orientation has found an apex in physician assisted suicide.
Here the patient even retains the right, albeit limited by certain restrictions, to end
his or her life rather than continue medical treatment. In states where physician
assisted suicide is legal, the patient is empowered to make the ultimate choice of life
or death. This may presage another challenge to the individualistic orientation.
Sorokin (1937-41) noted that one factor in social change is the principle of limits—
by that Sorokin meant that any social value inevitably evolves into the more ex-
treme positions that can discredit or cause discomfort, with the value setting the
stage for some form of a corrective approach.

While this orientation is still current, there is research that challenges its basic
premise.

Generally research has shown that people have poor affective forecasting, that
is they tend to underestimate their ability to adapt to adversity. They also are
likely to exhibit focalism—that is that persons focus more on what will change
rather than what will remain the same. In addition, researchers found that indi-
viduals experience immune neglect—failing to foresee how their own coping skills
will reduce unhappiness even as illness causes additional disability. Finally indi-
viduals fail to predict adaptation. This means that individuals do not recognize
how what they value will shift as illness advances (Halporn &’ Arnold, 2008). The
implication is that advance directives, made when an individual is healthy, may
have little relationships to the decisions they might make as they struggle with ill-
ness.

This research underscores a debate about the applicability of advance directives
once a patient has dementia. It is argued that persons with dementia are so different
than they were before that advance directives are not meaningful, while others
would content that the wishes should be honored as dementia was likely a consid-
eration when advance directives were considered (Kapo & Karlawish, 2004).

Other factors too have undermined this individualistic orientation. The devel-
opment of hospice and palliative care has emphasized the family as a unit of care.
This inevitably has highlighted the familial context of ethical decisions—the rec-
ognition that end-of-life choices may have implications for family and the larger

caring community that extent well beyond the patient’s life.
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The Rise of an Ecological Perspective

These factors have led Jennings (2012) to propose a Social Ecology Perspec-
tive—one that roots ethical decision-making in the context of family and com-
munity. In effect, it adds a new principle to bioethics—a relational principle that
affirms that ethical decisions affect others. In essence, the social ecological per-
spective believes that ethical decisions at end-of-life should be communal—that is
taking into account the effects of varied ethical decisions not only on the patient
but also on all in the patient’s world that are impacted by those decisions.

Two examples illustrate this approach. When I consider a surrogate, I have two
choices. One would be a life-long friend. We have known each other since adoles-
cence. Peers—we have had extensive discussion of our end-of-life choices. I have
no doubt that he would follow my wishes fully.

The other choice would be my son. He is reluctant to have conversations about
death—typical of midlife adults as they struggle with their own awareness of mortal-
ity (Doka, 1995). I strongly suspect that he would keep me alive longer than I wish.

From the individualistic perspective, my choice is clear—my friend should be sur-
rogate. Yet the implications of such a decision would be staggering. It would disen-
franchise my son—my last message would essentially be one of distrust. It might al-
ienate him from a person that he would look to for support. It would likely
complicate his grief. Hence my son is my surrogate. As to the likelihood that I might
live a bit longer than I prefer, as parents, we all make sacrifices for our children. This
would be my last sacrifice.

Assisted suicide offers another example. In an earlier work, I described a case of an
individual who, at the parent’s request, facilitated the suicide of a terminally ill par-
ent. The individual wrote anonymously describing intense grief now effectively dis-
enfranchised. Though he was coping, along with his siblings, with intense guilt and
ambivalence over his role in his parent’s death, the illegality of the act inhibited any
counseling. His parent’s own decision deeply complicated his grief (Doka, 2002).

In addition, the social ecology perspective resonates with traditional spiritual
emphases on community-emphasizing relationship to others. Our choices and deci-
sions are not made in a social vacuum. Recognizing the needs and welfare of oth-
ers, sacrificing personal interests to those of others, are values congruent with

Western faiths — a common emphasis in Christianity, Judaism, and Islam.
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This approach also is sensitive to cultural nuances. Western ethics, particularly
in the US, emphasize that the individual is the locus of decision-making and that
these decisions should be informed by full medical disclosure. Not all cultures ac-
cept these premises. In some cultures, the family is the locus of decision-making.
In other cultures, these decisions are still seen as the physician’s. In addition, the
social ecology perspective is especially sensitive to the value of familismo—a value
that not only makes the family the locus of decision-making but stresses the pri-
macy of the family good.

Disclosure also may be inhibited. In some cultures the discussion of serious illness,
certain diseases, or death is considered inappropriate or disrespectful. In other cul-
tures there may be a belief that disclosure causes depression, anxiety, eliminates hope,
and hastens death. Finally, in certain cultures, words have efficacy in and of them-
selves (Searight and Gafford, 2005). For example, the Inupiaq Peoples, a Native
Alaskan group, believe that talking about death, risks, or illness actually brings these
events into being. Thus speaking about risks increases the possibility that these risks
will occur. In other cultures there may be a sense of fatalism that inhibits advance
planning. A social ecology perspective, by recognizing context, acknowledges such
cultural nuances.

A social ecology approach also acknowledges the complicated and developmental
dynamics that can surround the end-of-life process. Among the realities of the dy-
ing process, is the sense of middle knowledge (Weisman, 1972)—that is the pa-
tients and families drift in out of the awareness of dying, sometimes confronting
death while other times ignoring death’s nearness. Moreover, families often have
mixed feelings even when they acknowledge death’s immediacy. Families are con-
flicted by the desire to remain in the moment with the patient, a hope that death
may be forestalled, as well as a desire to find some sort of resolution even in death.
Finally families may experience a sense of anticipatory grief as the cope with all the
losses associated with the end stage of a debilitating illness. Such emotional conflict
can immobilize decision-making. An inherently inclusive process, the social ecol-
ogy perspective encourages discussion between family members and seeks to enable
consensus even if that takes time.

Finally a social ecology perspective facilitates the grieving process. If individuals

and staff are troubled by the end-of-life decision, this ambivalence complicates grief
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while an inclusive process that acknowledges all stakeholders facilitates the grieving

process for both families and staff (Jameton, 1993; Doka, 1994, 2012).

Conclusion

In many ways the move toward an ecological system of care is an inevitable result
of the limits posed by both technology and an increasingly individualistic model. Pa-
tients and families now have an array of bewildering choices that come with consider-
able personal and economic costs. Seamlessly transitioning patients to palliative or
hospice care when cure or meaningful extension of life is no longer viable is best man-
aged in a context where physicians, medical caregivers, families, and patients are freely
offered information and discussion in ways respectful of cultural mores, spiritual val-
ues, and family dynamics. But it is a model that offers an essential corrective—one
that adds a corrective to our current ethical principles by acknowledging that and es-
sential element of our theology—even our basic humanity—is that we exist in rela-

tion to others.
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PACIFICAR EL FINAL DE LA VIDA. CLAVES FILOSOFICAS
PACIFY THE END OF LIFE. PHILOSOPHICAL KEYS

Francesc TORRALBA

Resumen

El enfoque filosofico permite adentrarse en el significado antropoldgico de la
enfermedad y de la muerte; en el valor que tienen estas experiencias para el ser
humano. Tener en cuenta las claves filosoficas sobre la enfermedad es esencial para
ponerse en la piel del que se halla en el tramo final de vida y desarrollar las estrate-
gias e intervenciones oportunas para que este proceso goce de la maxima paz y
atencion integral.

Palabras clave: Enfoque filosofico, experiencia de enfermedad, final de vida.

Summary

The philosophical approach offers insights about the anthropological meaning
of illness and death; the value of such experiences for the human being. Consider-
ing the philosophical keys to disease is essential to put one self in the shoes of those
in the final stages of their lives and develop appropriate strategies and interventions
for them to enjoy maximum peace and receive comprehensive care.

Keywords: Philosophical approach, experience of disease, end of life.
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Introduccion

Durante décadas, el debate bioético del final de la vida se ha focalizado sobre la

expresion morir dignamente. No cabe duda de que una de las cuestiones mas deli-
. . . ’ . ) . .

cadas en el presente reside en dilucidar que significa morir dignamente en una so-
ciedad tecnologica que dispone de instrumentos y artefactos para prolongar despro-
porcionadamente la vida de las personas. El foco de interés en este articulo radica
en una cuestion afin, pero distinta: pacificar el final de la vida. En el proceso de
morir se desata un universo de emociones que alteran profundamente el estado de
animo de la persona que perece, pero también de todo el entorno afectivo. En este

’ o (e . . .
articulo se ofrecen algunas claves para pacificar emocionalmente el final de vida,

exigencia que deriva del deber de beneficencia de los profesionales de la salud.

Pacificar el final de la vida

El objetivo fundamental de quienes cuidan a seres humanos en el tramo final de
sus vidas es que puedan tener un final pacifico. Ello incluye una complejidad de
elementos: requiere de la atencidn a todas las dimensiones de la persona (fisica,
psiquica, social y espiritual) y, también, del entorno afectivo de la misma, pues el
proceso final no solo afecta al enfermo que se acerca a la muerte, sino, también, a
toda su circunstancia afectiva, familiar y a los profesionales que le cuidan y que le
atienden.

En este proceso final, no solo es necesario velar para que el enfermo pueda deci-
dir libre y responsablemente como desea dotar de contenido este tiempo de que
dispone, qué acciones anhela realizar, sino que, ademas, es basico cuidar los vincu-
los con sus seres amados, facilitar, si cabe, procesos de encuentro y de reconcilia-
cion que permitan un final de vida con la maxima serenidad y sosiego. Lo ideal seria
que la persona que se halla en este proceso tenga la sensacion intima de que ha di-
cho y ha hecho todo lo que sentia que tenia que hacer antes de despedirse del mun-
do. No siempre es asi por multiples razones.

Ademas de los aspectos puramente técnicos, farmacologicos y relacionados es-
trictamente con el control de los sintomas y de dolor somatico, existen aspectos de

caracter social, emocional y espiritual que no pueden olvidarse en esta fase final.
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El enfoque filoséfico permite adentrarnos en el significado antropolégico de la
enfermedad y de la muerte; en el valor que tienen estas experiencias para el ser
humano. Tener en cuenta estas claves filos6ficas sobre la enfermedad, como episo-
dio vital y sobre la muerte del ser amado, como ruptura afectiva, es esencial para
ponerse en la piel del que se halla en el tramo final de vida y desarrollar las estrate-
gias e intervenciones oportunas para que este proceso de su existencia goce de la

) o/ .
maxima paz y atencion integral.

La experiencia de la enfermedad

Los filésofos que han ahondado en la experiencia de la enfermedad, ya sea por
motivos estrictamente personales o profesionales, llegan a la conclusion de que la
enfermedad no puede considerarse, simplemente, como una alteracion de alguna
parte del cuerpo humano y, menos atn, un evento totalmente objetivable.

Se trata de una experiencia subjetiva de fractura, de ruptura con el propio cuer-
po. Constituye una experiencia que se produce, ante todo, en la intimidad del ser
humano y solo, después, puede ser tematizada cientificamente, medida y manipu-
lada técnicamente.

La patologia tiene un impacto sobre la libertad y sobre la conciencia de la perso-
na que la sufre, no solo en el sentido de que aniquila completa o practicamente de
un modo completo la capacidad decisoria, sino porque a través de ella se pone de
relieve el caracter precario e inestable de todo ser humano que solo, algunas veces,
se insinta en la existencia (Schlink, 1932; Weizsaecker, 1956; Sontag, 1985;
Schlink, 1981; Dethlefsen y Dahlke,1989; Cattorini, 1994; Lolas Stepke, 1997;
Torralba, 2001). La enfermedad debilita la voluntad, transfigura negativamente el
horizonte de sentido de la decisiéon concreta. El malestar de orden fisico, psiquico
y social que genera la enfermedad influye negativamente en la realizaciéon de nues-
tra libertad. Concentra toda la atencion del sufriente y, en este sentido, lo aisla de
los otros, coartando su disponibilidad a la proximidad. El cuerpo que somos tiende
a escucharse mas, a estar mas pendiente de si. En la enfermedad, la precariedad de
una funcion obliga a transgredir las propias perspectivas vitales, impide que la dis-

posicion hacia el otro hombre se traduzca agilmente en actos y obras.
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El enfermo espera reencontrar, de nuevo, una confidente sintonia con las cosas,
espera curarse. La vision que un ser humano tiene de su enfermedad no puede asimi-
larse a una consciencia abstracta, que pueda poner a distancia el ser cuerpo. La expe-
riencia de la enfermedad es, en este sentido, una epifania vital de la vulnerabilidad
del ser.

La enfermedad y la muerte ponen en peligro la totalidad del ser humano y no
solo la parte inferior de él. La esencial corporeidad del ser humano impide la fuga
hacia la solucion dualista. Lo que toca al cuerpo, toca a la persona entera. El enfer-
mo enferma todo y no solo su cuerpo. Esto significa que la experiencia de la enfer-
medad precede y resiste a la abstraccion de la antropologia dualista, como también
a la categorizacidn objetiva del saber cientifico. Esta experiencia se ofrece como una
permanente reserva de significado, como un coagulo de simbolos.

Como consecuencia de la experiencia de la enfermedad, aflora la demanda de
ayuda, la apertura al otro en términos de necesidad vital. Esta peticiéon de ayuda re-
vela, de un modo nitido, la vulnerabilidad sentida en el propio cuerpo.

La enfermedad manifiesta, por contraposicion, la sorprendente belleza del tiem-
po de salud. Desde el punto de vista del enfermo, el equilibrio de la salud aparece
como un ideal de dificil probabilidad. La precariedad de tal equilibrio, expuesto a
tantas lesiones externas como internas y a la erosién del tiempo, induce a contem-
plar el sufrimiento como el destino previsiblemente normal del hombre.

La enfermedad, como menoscabo o minoracion, acontece en el espacio de mi
vida y es, por ende, asunto intransferiblemente personal. Me siento enfermo cuan-
do soy incapaz de hacer algo, de conducir mi vida, de abrigar esperanzas y de satis-
facer los deseos con plenitud. Y a pesar de mi, sin mi voluntad, contra mi. Me
siento enfermo cuando descubro, aunque no duela, una rara lesion, una mancha
desconocida, una tumoraci6én. Puede acontecer que a una sensacién de enfermedad
no la acompane la comprobacion del mal por el experto. También puede ocurrir
que alguien que se siente bien tenga una grave enfermedad asintomatica. Esta di-
mension subjetiva de la enfermedad (illness) que se relaciona directamente con la
experiencia de sentirse enfermo no equivale a la rotulacion del experto (disease).

Uno de los filésofos contemporaneos que mas ha ahondado en la experiencia de

la enfermedad desde una clave existencial y biografica es Karl Jaspers.
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Dice Karl Jaspers (1969, p. 195): «La enfermedad no acarrea la mutilacién de un
miembro, el impedimento mecanico por un tnico defecto, sino que llega a calar en
el mismo proceso de la vida, debilitandola constitucionalmente; no significa nece-
sariamente, sin embargo, una limitacion de la personalidad».

El efecto aislador de la enfermedad es, en lo mas intimo, inexorable. Uno se ve, en
cierto modo, sin que nadie lo confiese, tratado con compasion y rodeado de silencio.

Los sanos -escribe Karl Jaspers, que fue médico y filésofo- no pueden entender a
los enfermos. «Sin quererlo enjuician la vida, el comportamiento, el rendimiento
de los enfermos como si estuviesen sanos. No comprenden lo que su rendimiento
significa de auténtico teson en lucha contra la debilidad... No caen en la cuenta de
lo que vale, porque no saben lo que cuesta» (Jaspers, 1969, p. 209).

La contingencia del hombre, su dependencia radical, se le hace al enfermo no
solo mas consciente que al sano, sino también cualitativamente distinta. No puede
abandonarse un solo dia a st mismo como existencia.

«La enfermedad es el lado nocturno de la vida, una ciudadania mas cara. A todos,
al nacer, nos otorgan una doble ciudadania, la del reino de los sanos y la del reino
de los enfermos. Y aunque preferimos usar el pasaporte bueno, tarde o temprano
cada uno de nosotros se ve obligado a identificarse, al menos por un tiempo, como
ciudadano de aquel otro lugar» (Sontag, 1985).

Al acercarnos asistencialmente a una persona enferma no se deberian olvidar estas
claves filosoficas, pues solo si comprendemos lo que subjetivamente padece una per-
sona cuando esta enferma, podemos articular las estrategias y acciones oportunas para

pacificar, en la medida de lo posible, el dificil episodio vital que esta sufriendo.

La muerte de un ser amado

Para pacificar el proceso de final de vida de un ser humano, resulta esencial re-
flexionar, filos6ficamente, sobre lo que representa la muerte de un ser amado.
Generalmente el foco de interés se sithia en la persona que se despide del mundo,
pero no se presta suficiente atencion a como esta situacion altera emocionalmente
el entorno afectivo, el circulo de los allegados.

La muerte, considerada como un hecho objetivo, no es una situacién limite, ni

una epifania de la vulnerabilidad. La muerte se convierte en una situacion limite
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cuando se trata del deceso de un allegado o de la propia muerte (Albom, 2000;
Bowker, 1996; Carol, 1995; Aries, 1983; Aries, 1982; Evely, 1980).

Gabriel Marcel describe con mucha precisién la experiencia de la muerte del otro
amado en su Filosofia concreta. «La muerte del ser amado con el que mantenia una
comunicacién efectiva, existencial -dice- se presenta primeramente como corte, co-
mo ruptura. Yo quedo irrevocablemente solo. La soledad en presencia de la muerte
parece absoluta, lo mismo la del moribundo que la del superviviente» (Marcel,
1959, p. 270).

«La muerte de mi préjimo -afiade- no tiene caracter absoluto y no llega a ser situa-
cién limite mas que cuando mi préjimo es para mi el Gnico» (Marcel, 1959, p. 271).

En los ambitos donde se cuida a personas en el proceso final de vida, se debe
también prestar mucha atencion a los efectos que tiene este proceso en los mas
allegados y articular estrategias y acciones para pacificar esta situacién, pues ello
también tiene consecuencias en la relacién con el enfermo. Seria interesante imagi-
nar entornos y tiempos adecuados para que el ser allegado pueda expresar sus emo-
ciones y revelar sus vivencias con el fin de que pueda asumir con la maxima sereni-
dad el proceso vital del ser que ama.

Escribe Marcel Légaut: «Después del estupor del trance préximo, el hombre, si
es bastante adulto espiritualmente y alin goza del pleno uso de sus facultades, tiene
que apropiarse de la muerte, hacérsela suya. Despojado de todo, incluso del perso-
naje, puede entrar entonces en un estado de transparencia» (Légaut, 1993, p. 120).

El filésofo y matematico francés describe, en clave filosofica, lo que significa
para un ser humano hallarse en la cercania de la muerte:

Al morir sufro el no-saber absoluto, que esta unido al hecho de que entro en un
camino sin retorno; me encuentro como en el punto de petrificacién de mi ser
empirico: «Lo demas es silencio». Pero este silencio en el no-saber es también, en
tanto que voluntad de ignorar lo que no me esta permitido conocer, una pregunta
que no implica respuesta aclarandome lo que soy, sino la pretension de conducir y
de experimentar mi vida en vista de mi muerte (Légaut, 1993, p. 120).

El cuidado de un ser amado que se halla en proceso final de vida activa en el
cuidador y en la persona allegada la reflexion sobre su propia muerte. Se produce
un mecanismo de proyeccién. En este, sentido, es una experiencia reveladora que

altera emocionalmente todo el entorno afectivo y profesional y que estimula la
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reflexion sobre lo que realmente merece la pena vivir y el significado Gltimo de la
existencia.

Dice el filosofo nip6n, Keiji Nishitani (1999, p. 40): «Este abismo se encuentra
siempre a nuestros pies. En el caso de la muerte, no nos encaramos a algo que nos espe-
ra en un futuro sino a algo que viene al mundo con nosotros desde nuestro nacimiento.
Nuestra vida choca con la muerte a cada paso; todo el tiempo mantenemos un pie
plantado en el valle de la muerte. Nuestra vida permanece en el borde del abismo de la
nihilidad, al cual puede regresar en cualquier momento. Nuestra existencia es, a la vez,
una no-existencia, oscila desde y hacia la nihilidad, feneciendo sin cesar y sin cesar reco-

brando su existencia. Esto es lo que se denomina el devenir constante de la existencia».

Conclusiones

De lo dicho en este breve articulo, se deducen dos conclusiones que, a nuestro
juicio, son muy relevantes para los profesionales que cuidan de personas que se
hallan el proceso de final de vida. En primer lugar, la calidad del cuidado depende
estrechamente de la calidad de los vinculos que establezca la persona enferma con
sus mas intimos allegados. Velar para que la circunstancia afectiva sea lo mas paci-
fica y serena posible repercute positivamente en su proceso de final de vida. En
segundo lugar, morir en paz depende, en gran parte, de la resolucién de temas
pendientes, de cuestiones abiertas o de procesos de reconciliacion que los profesio-

. ’ . o/ . . . . .
nales pueden activar a traves de su intervencion, dentro del equipo interdisciplinar.
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EL DESEO DE ADELANTAR LA MUERTE: UNA VISION ETICA DESDE LA
CLINICA

THE WISH TO HASTEN DEATH: AN ETHICAL VIEW FROM CLINICAL PRACTICE

Cristina MONFORTE-ROYO, Josep PORTA-SALES, Albert BALAGUER

Resumen

En la sociedad occidental, el debate sobre el suicidio médicamente asistido
(SMA) o la eutanasia en pacientes con enfermedad avanzada se centra, frecuente-
mente, en aspectos éticos o legales y olvida los motivos por los que un paciente
puede desear adelantar su muerte.

La etiologia del deseo de adelantar la muerte (DAM) es compleja y multifacto-
rial. Estudios cualitativos muestran que la expresion del DAM tiene, para el pacien-
te, diferentes significados que no implican necesariamente el deseo de acelerar la
propia muerte. Seglin esto, el DAM apareceria en respuesta a un malestar emocio-
nal abrumador, consecuencia de un sufrimiento multidimensional secundario a las
diferentes pérdidas producidas por la enfermedad —entre las que estaria la pérdida
de sentido de la vida y el miedo a proceso natural de morir.

La identificacion del DAM como fendomeno reactivo al sufrimiento llama la
atencion sobre la necesidad de desarrollar planes de cuidados tendentes a prevenir-
lo, detectarlo y tratarlo. Algunas caracteristicas del DAM, como su variabilidad
temporal, la necesidad de descartar un estado depresivo concomitante a la enferme-
dad del paciente, asi como identificacién del DAM como respuesta al sufrimiento,
mas que afirmacion de la propia identidad o deseo de autodeterminacion del pacien-
te, hablarian en contra de facilitar el SMA.

Palabras clave: cuidados paliativos; deseo de adelantar la muerte, ética clinica,

eutanasia, suicidio asistido.

Summary

In Western society, the debate about Physician Assisted Suicide (PAS) or eutha-

nasia in patients in the advanced stages of disease often focusses on legal or ethical
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aspects while the motivation behind a patient’s desire to hasten their death is over-

looked.

The aetiology of the Wish to Hasten Death (WTHD) is complex and multifac-
torial. Qualitative studies show that the expression of the WTHD has various
meanings for the patient which do not necessarily imply the desire to hasten their
own death. Accordingly, the WTHD would appear to be a response to an over-
whelming emotional discontent as a consequence of a multidimensional suffering
resulting from the different losses produced by their illness. The loss of the mean-
ing of life and the fear of the natural process of dying feature among said losses.

Identifying the WTHD as a phenomenon in reaction to suffering draws atten-
tion to the need to develop prevention, diagnosis and treatment care plans. Some
characteristics of the WTHD such as its temporal variability, the need to dismiss a
depressive state concomitant to the patient’s illness as well as the identification of
the WTHD as a response to suffering, rather than the affirmation of the patient’s
own identity and their wish for self-determination, would speak against facilitating
PAS.

Keywords: Palliative care; Wish to hasten death; Physician assisted suicide;

Literature review; Ethics, Clinical; Euthanasia.
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Introduccion

Periodicamente se reactiva en la sociedad occidental la discusién sobre la conve-
niencia de facilitar el suicidio médicamente asistido (SMA) o la eutanasia. El punto
de arranque del debate suelen ser casos concretos, situaciones dificiles en enfermos
con mal prondstico, en los que la muerte se contempla como la mejor salida posible
a su situacién.

La experiencia de los lugares que disponen de regulacion legal en esta materia
muestra una realidad no exenta de controversia (Back y Pearlman, 2001; Battin,
van der Heide, Ganzini, van der Wal y Onwuteaka-Philipsen, 2007). ¢El suicidio
asistido y la eutanasia son soluciones, o al menos, salidas adecuadas para determina-
dos casos? ¢Se beneficia al individuo y a la sociedad arbitrando su regulacion legal?

En el afrontamiento de este asunto a menudo se olvida el origen de la problemati-
ca, pues no se suscitaria esa posible salida si no se diera el caso de que algunas perso-
nas se plantearan adelantar su propia muerte. Pero ¢qué se sabe sobre el deseo de
adelantar la muerte en pacientes con enfermedades avanzadas? ;Ocurre muy a me-
nudo? ;Cual es el cortejo de motivos que desencadena un fenomeno tan complejo?

En este articulo se efect(ia una sintesis del conocimiento actual sobre el DAM en

enfermos, desde una perspectiva ética, a la luz de los estudios clinicos publicados.

El deseo de adelantar la muerte: una primera aclaracion terminoldgica

Tradicionalmente, desde las ciencias de la salud, se ha contemplado la idea de
desear la muerte como algo negativo e incluso patolégico (Harris y Barraclough,
1997; Mortensen, Agerbo, Erikson, Qin y Westergaard-Nielsen, 2000), al atentar
contra los instintos mas primarios de supervivencia. Por ejemplo, se ha subrayado
la necesidad de descartar una enfermedad o estado depresivo ante la expresion del
deseo de morir o la ideacién suicida, pues la depresion es conocido factor causal de
este fenomeno (Breitbart et al.,, 2010; Breitbart et al., 2000).

Sin embargo, la aparicién de un deseo de morir de forma transitoria o genérica,
como resultado de un especial estado animico o espiritual, puede carecer de esta
connotaci6én. En algunos casos, el DAM parece constituirse en una opcién vital no
necesariamente ligada a un proceso de sufrimiento, sino al reconocimiento de estar

preparado para morir (De Bal, Dierckx de Casterlé, De Beer y Gastmans, 2006;
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Ganzini et al., 2003; Ganzini et al., 2000), o bien a la aspiracion a otra vida futura
mejor, en la que se confia. Este Gltimo podria ser el caso expuesto de forma parti-
cularmente poética por autores misticos como Teresa de Avila o Juan de la Cruz.
En estos casos, aunque pudiera existir un deseo de adelantar la muerte, el que lo
experimenta no planifica medida alguna para acelerarla.

De acuerdo con lo mencionado, en el presente estudio no se abordan especifica-
mente estos tres aspectos aludidos: DAM como aceptacion de la muerte, DAM
como expresion del deseo de otra vida tras la muerte y DAM asociado a enferme-

dad depresiva.

Interés creciente por el DAM en la literatura biomédica

Una estrategia de blisqueda sistematizada en las bases de datos cientifico-clinicas
(Monforte-Royo, Villavicencio-Chavez, Tomas-Sabado y Balaguer, 2011) permitio
identificar casi 300 articulos referidos al DAM con esa misma expresién u otras
similares. Atendiendo a las fechas de publicacién, se deduce un interés creciente a
lo largo de los tltimos anos.

El analisis de los diferentes tipos de articulos publicados permiti6 distinguir tres
grupos de proporciones similares: una de estudios clinicos dirigidos especificamen-
te a dicho fenémeno, otras de estudios que analizan las actitudes hacia el DAM y
una tercera constituida por articulos de tipo argumentativo o reflexivo. Cabe des-
tacar que entre los estudios clinicos que analizan especificamente el DAM, se iden-
tificaron Gnicamente 14 que lo examinaran obteniendo los datos de los propios
pacientes. El principal grupo de poblaciéon donde se ha explorado el DAM ha sido
el de enfermos en cuidados paliativos y pacientes oncoldgicos, tanto en fases avan-

zadas como al inicio de la enfermedad.

Conceptualizacion del deseo de adelantar la muerte

Otro aspecto que destaca en la literatura cientifica clinica es la falta de precision
terminologica a la hora de referirse a este fendémeno. Excluyendo los significados
expresados en la introduccién para acercarnos con al que podria ser un genuino

DAM, podriamos distinguir las siguientes situaciones: A) un deseo genérico de
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morir, B) un deseo de acelerar la propia muerte (esporadico o mantenido en el
tiempo), C) la manifestacion explicita de querer adelantar la muerte, y D) como
fases finales de esta situacion, una planificacién individual del suicidio o la peticion
de ayuda para el suicidio o para la eutanasia. Segin esto, el concepto de DAM que
utilizamos aqui serian aquellas situaciones intermedias entre un deseo genérico de
morir (que no podria considerarse estrictamente DAM) y las peticiones de eutana-
sia y de suicidio asistido que constituirian un extremo muy especifico de este DAM.
Sin embargo, en la practica, una gran parte de los articulos clinicos encontrados en
la revision sistematica mencionada, utilizaron indistintamente el término DAM (o
similares) mezclando pacientes en situaciones distintas del rango presentado, e in-
cluso en situaciones como las ya inicialmente excluidas en la introduccién, como la
de la pacifica aceptacién de la muerte.

Como respuesta a las dificultades planteadas, en los Gltimos afios han aparecido
estudios clinicos que intentan una mayor precisién conceptual (Breitbart et al.,
2000; Chochinov, Wilson, Enns y Mowchun, 1995; Rosenfeld et al., 2000; Ros-
enfeld et al., 1999). Autores de referencia en esta area como Breitbart et al. (2000)
y Rosenfeld (2004) también han reconocido esta necesidad. Sin embargo, estos
autores, que acunaron la expresién de «Desire for hastened death (DHD)» por
motivos practicos, lo utilizan como cajén de sastre en el que incluyen desde deseos
genéricos de morir a peticiones de eutanasia y de SMA.

El trabajo de Schroepfer (2006) es el primero en tratar de perfilar con claridad
estas diferencias conceptuales en un estudio clinico. Esta autora estudio, mediante
metodologia cualitativa, a 96 pacientes (personas mayores con diagnostico de en-
fermedad grave y pronostico de vida inferior a seis meses) con el objetivo de exa-
minar los factores que motivaban en ellos la consideracion de adelantar la muerte.
Seglin sus hallazgos desarrollo un marco conceptual en el que distinguio seis etapas
no necesariamente correlativas. En la primera se situarian aquellos pacientes que no
aceptan la muerte ni estan preparados para morir. En la segunda, aquellos que no
aceptan la muerte, pero estan preparados para morir. En la tercera, los que ademas
de sentirse preparados para morir, aceptan la muerte. En la cuarta se agrupan aque-
llos pacientes que aceptan la muerte y desean que llegue en algin momento. En la
quinta fase, aquellos que consideraban adelantar su muerte, pero sin ningin plan

s . 4
especifico para que esto suceda y, finalmente, en la sexta etapa, se hallarian aquellos
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que ya cuentan con un plan especifico para llevarlo a cabo. Seglin Schroepfer
(2006), estas seis etapas podrian agruparse segiin un esquema dicotémico de desear
adelantar la muerte o no, separando las dos tiltimas fases de las cuatro primeras. La
contribucién de esta autora presenta un considerable interés, pues aporta elementos
clinicos interesantisimos para una precision conceptual que desde un marco tebrico
parece esencial. Asimismo, proporciona argumentos metodologicos que posibilitan

analisis mas profundos del fenémeno del DAM.

Factores causales del DAM

El dolor, entendido como sufrimiento fisico, es uno de los elementos que, duran-
te décadas, se postulé como causa primaria del DAM (Kinsella y Verhoef, 1993).
O’Mahony et al. (2005) utilizaron la escala Desire for Death Rating Scale (DDRS)
para analizar el deseo de morir en presencia de dolor y depresion, en una muestra
de 64 pacientes con cancer. Estos autores realizaron mediciones, pre y postinter-
vencion del tratamiento del dolor. En la primera de ellas —sin tratar el dolor-, un
tercio de los pacientes mostraban una puntuacion significativa de DAMj tras el
tratamiento del dolor, el DAM valorado mediante el DDRS descendia a una cuar-
ta parte de la muestra.

No obstante, desde finales de la década de 1990, la mayor parte de los estudios,
aunque identifican el dolor como un elemento importante, concluyen que no juega
un papel primordial en el desarrollo del DAM (Breitbart et al., 2000; Morita, Sa-
kaguchi, Hirai, Tsuneto y Shima, 2004). Alternativamente, se ha introducido el
concepto de «sufrimiento fisico global», que incluye otros signos y sintomas fisicos,
cuya presencia mostraria una asociacion significativa con la aparicién de DAM
(Rietjens, van der Heide, Onwuteaka-Philipsen, van der Maas y van der Wal,
2006). Otra de las posibles causas analizadas, favorecedoras de DAM, es el inade-
cuado control de sintomas, en el que subyacen no solo el dolor sino cualquier tipo
de sintomatologia fisica (Cherny, Coyle y Foley, 1994; Hendin y Klerman, 1993;
Wilson et al., 2000).

Morita et al. (2004) analizaron la naturaleza multifactorial del DAM a través de
los familiares de pacientes que murieron en una unidad de Cuidados Paliativos

(CP). En este estudio, en el 30% de los pacientes que deseaban morir, la causa
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principal no fue motivada por la presencia de sintomatologia fisica, sino por un
«sufrimiento existencial». Entre los maltiples factores causales de ese sufrimiento,
los autores introducen el concepto de falta de sentido o pérdida de sentido de la
vida, aunque no pudieron cuantificarlo, al no disponer de un instrumento valido
para ello.

Los estudios de casos retrospectivos mas recientes aportan como factores esen-
ciales motivadores de DAM los de tipo psicosocial, destacando la disminucion de
la capacidad para participar en actividades que hacen la vida agradable, el miedo a
tener dolor o sintomas dificiles de controlar cuando avance la enfermedad, la pér-
dida de autonomia, el sentimiento de ser una carga, una, ast llamada, percepcion de
«pérdida de dignidad», la pérdida de sentido de la vida, pérdida de control general
que incluiria el control sobre las funciones corporales y sobre el modo y momento
de morir (Chin, Hedberg, Higginson y Fleming, 1999; Meier et al., 1998; Volker,
2001). Ninguno de estos estudios analizo la presencia de depresion y solo dos de
ellos encontraron evidencia del dolor como motivador del DAM (Back, Wallace,
Starks y Pearlman, 1996; Meier et al., 1998).

La depresion es uno de los factores mas analizados como probable factor causal
del DAM (Akechi, Okamura, Yamawaki y Uchitomi, 2001). Segin el estudio de
Breitbart et al. (2000), los pacientes que manifiestan DAM presentan depresién
alrededor de cuatro veces mas que los que no desean morir o quiza no se lo han
planteado. Dos estudios realizados en Canada y en EE. UU. han cuantificado la
prevalencia de depresion en pacientes con cancer que desean adelantar la muerte,
entre un 8,5 y un 17% de los casos (Breitbart et al., 2000; Chochinov et al., 1995).

Otro de los factores estudiados en relaciéon con el DAM es la desesperanza, defi-
nida, en este caso, como un estado cognitivo de pesimismo (Beck, Trexler, Lester
y Weissman, 1974). La desesperanza se presenta en el 44% de los casos, como un
estadio o paso previo a la depresion (Breitbart et al., 2000). Desde esta misma
perspectiva, un estudio de Ganzini, Harvarth, Jackson, Goy, Miller y Delorit
(2002), realizado en Oregdn, tnico estado de EE. UU. en el que esta despenalizado
el SMA desde 1997, expone como la desesperanza esta asociada con un mayor in-
terés por el SMA. Los mismos autores observan en otro estudio (Ganzini, Johns-

ton, McFarland, Tolle y Lee, 1998), cdmo la desesperanza es un factor predictivo

de DAM.
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La percepcidn del sentimiento de carga es otro aspecto causal abordado reciente-
mente (Ganzini, Silveira y Johnston, 2002). Este sentimiento, muy relacionado
con la dependencia y la falta de autonomia, es entendido como la percepcion, por
parte del paciente, de que su dependencia de los demas genera menoscabo en el
desarrollo personal o social de su entorno. Estudios llevados a cabo en EE. UU. y
Japon, respectivamente, encontraron que ese sentimiento estaba presente en el 58
(Ganzini, Silveira, et al., 2002) y el 98% (Morita et al., 2004) de los pacientes que
manifestaron DAM.

En todo caso, los estudios efectuados mediante metodologia cuantitativa, aun
aportando una informacién muy valiosa, dificilmente pueden penetrar en la com-
pleja situacion de la experiencia vivida por el paciente que desea adelantar su muer-
te (Monforte-Royo et al., 2011). Estudios con metodologia cualitativa serian mas
adecuados para entender las experiencias subjetivas, al centrarse en describir e in-
terpretar el significado del fenomeno de estudio, permitiendo explorarlo en profun-
didad (Morse y Field, 1995). En este sentido, tienen gran interés los estudios que,
mediante esta perspectiva cualitativa, analizan el deseo de morir desde la propia
visién del paciente que lo manifiesta (Coyle y Sculco, 2004; Lavery, Boyle, Dic-
kens, Maclean y Singer, 2001; Mak y Elwyn, 2005).

Un estudio reciente (Monforte-Royo, Villavicencio-Chavez, Tomas-Sabado,
Mahtani Chugani y Balaguer, 2012) llev a cabo una revision sistematica de estu-
dios cualitativos y sintesis interpretativa segin el método metaetnografico de No-
blit y Hare (1988). Esta técnica permitio identificar los diferentes significados que
la expresion de la DAM tiene para los pacientes, asi como los elementos relaciona-
dos con su aparicion. De este modo, se analizaron y sintetizaron los resultados de
7 estudios que exploraron las vivencias de pacientes en fases avanzadas de enferme-
dad que habian expresado DAM. Este estudio concluy6 que el DAM es un fené-
meno reactivo, una respuesta al sufrimiento multidimensional, en lugar de un sim-
ple aspecto de la desesperacion que puede acompanar a este sufrimiento. En estos
pacientes, la expresiéon de este deseo podria tener multiples significados, que no
implicarian necesariamente un genuino deseo de acelerar la muerte. Estos significa-
dos identificados se podrian agrupar en seis grandes categorias: la DAM en respues-
ta a sufrimientos fisico-psicologico-espirituales; la pérdida de si mismo (que englo-

baria basicamente pérdidas de funcién, de control y de sentido de la vida); el miedo
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al proceso natural de morir; el deseo de vivir, pero no de esta manera; el DAM
como forma de terminar con el sufrimiento, y el DAM como forma de control
sobre la propia vida («como tener un as en la manga, just in case»).

Este estudio, ademas de identificar los diferentes significados que los pacientes
atribuyen al DAM, identificé un modelo explicativo o teoria sobre el DAM. Seglin
este modelo, son diferentes factores los que conducen a la aparicion de un deseo de
acelerar la muerte, como la presencia de sufrimiento global, la pérdida de si mismo
(pérdidas de todo tipo a las que va conduciendo la enfermedad) y el miedo tanto al
proceso de morir como a la muerte en si. Estos factores, en conjunto, producirian
una angustia emocional abrumadora que generaria, en estos pacientes, el DAM
como una salida para dejar de vivir de esa manera y poner fin al sufrimiento man-

. . . ./
teniendo un cierto control sobre la situacion.

Variabilidad temporal del DAM

Tal como se ha expuesto, la aparicién de DAM no corresponde siempre a un
verdadero deseo de morir. Asi, en la revisién sistematica realizada por Alcazar-
Olan, Reyes-Chiquete y Plancarte-Sanchez (2003), cuyo objetivo era examinar los
criterios médicos y psicologicos que se utilizaban en la evaluacion de los pacientes
que solicitaban adelantar su muerte, se concluye que la peticién de adelantar la
muerte, en la mayoria de ocasiones, resultaba ser realmente una peticién de ayuda
para vivir. Otros estudios similares (Chochinov, Tataryn, Clinch y Dudgeon,
1999; Ganzini et al., 2000; Wilson et al., 2000), desarrollados en contextos anglo-
sajones, evidenciaron que el deseo de adelantar la muerte disminuye cuando el pa-
ciente percibe cierta esperanza en el tratamiento y en los cuidados aplicados.

De forma similar, distintos estudios han mostrado como el DAM flucttia y es
inestable a lo largo del tiempo en pacientes con enfermedades avanzadas (Chochi-
nov et al., 1995; E. Emanuel, Fairclough y Emanuel, 2000). Asi, una investigacion
cualitativa realizada en Bélgica, —pais en el que esta despenalizada la eutanasia desde
septiembre de 2002- (Dierckx de Casterlé, Verpoort, De Bal y Gastmans, 2006)
muestra como algunos pacientes que ingresaban en la unidad de CP y manifestaban
deseo de querer adelantar su muerte, cambiaban de opinion después de sentirse es-

cuchados. Sus autores argumentan que, con frecuencia, un importante factor que
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desencadenaba este deseo era el sentimiento de aislamiento social y falta de apoyo,
que, en este caso, se paliaba con la atencién de enfermeria. Otros investigadores
proponen la necesidad de explorar cuidadosamente cada una de las peticiones, asi
como las posibles causas que subyacen en cada manifestacion o deseo (Arnold,
Artin, Person, y Griffith, 2004; Back et al., 2002; Leeman, 2009). Emanuel (1998)
propuso una guia de practica clinica recomendada para la atenci6én de los pacientes
que solicitan morir. El uso de esta guia pretende asegurar la correcta evaluacién de

cada paciente y descartar la existencia de una posible causa tratable.

Epidemiologia del DAM e instrumentos de medida

Conocer la frecuencia con que se da DAM no es tarea facil, debido, en primer
lugar, a la propia naturaleza del fendmeno, su variabilidad y dependencia de facto-
res variados, junto con el problema de su conceptualizacion. A eso hay que anadir
la dificultad en comparar resultados de estudios clinicos elaborados con metodolo-
glas diferentes e incluso en poblaciones muy diversas.

A pesar de ello, hallamos grandes diferencias en datos de DAM en estudios rea-
lizados en poblaciones similares. Por ejemplo, encontramos dos estudios realizados
en pacientes con esclerosis lateral amiotrofica en EE. UU. (Albert et al., 2005;
Ganzini et al., 1998). El estudio de Albert et al. (2005) analiza 80 pacientes con un
prondstico de supervivencia inferior a seis meses; finalmente solo el 18,83% expre-
saron deseos de adelantar la muerte (Albert et al., 2005). Por su parte, Ganzini et
al. (1998) entrevistaron a 100 pacientes con ALS del estado de Oregoén entre 1995
y 1997, previo a la despenalizacién del SMA en dicho estado. Seglin estos autores,
el 56% de los pacientes afirmaron plantearse el SMA si este fuera una opcion legal
en el estado (Ganzini et al., 1998).

Manifestaciones de desear morir, ideacion suicida y peticiones de eutanasia o
SMA han sido identificados entre el 8 y el 22% de pacientes con cancer en unidades
de cuidados paliativos (Breitbart et al., 2000; Chochinov et al., 1995; Ganzini,
Harvath et al., 2002; Suarez-Almazor, Belzile y Bruera, 1997). Emanuel et al.
(2000), por su parte, estudiaron la actitud hacia la eutanasia o el SMA en una mues-
tra de 988 pacientes terminales, de los cuales, el 10,2% lo habia considerado para

. . o/ . ’
aplicarlo en su situacion personal. En estos pacientes, se constataron sintomas de-
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presivos en 159 de ellos (16%); el 19,5% de estos manifestaron estar interesados
tanto en la eutanasia como en el SMA. Este mismo estudio confirma la inestabili-
dad temporal del deseo de adelantar la muerte.

Breitbart, Rosenfeld y Passik (1996) examinaron la relacion existente entre el
interés en el SMA y variables como el dolor y otra sintomatologia fisica y de tipo
psicosocial, en 378 pacientes con HIV de Nueva York. El 55% de los pacientes
habian considerado en alglin momento el SMA como una posible opcion.

Seale y Addington-Hall (1994) analizaron dos encuestas llevadas a cabo en po-
blaciones inglesas en 1987 y 1990, administradas al familiar que cuid6 al paciente
durante el Gltimo afio de vida. E1 24% de los encuestados en este estudio contesta-
ron que su familiar difunto desed en algin momento morir pronto y el 3,6% expu-
sieron que habia solicitado la eutanasia (Seale y Addington-Hall, 1994).

La principal limitacién de estos estudios comentados esta en la falta de especifi-
cacion del tipo de deseo. En general, se desconoce si se trataba de pensamientos o
deseos genéricos o intenciones reales de adelantar la muerte. Conocer la prevalencia
de DAM en pacientes con patologia crénica o proceso avanzado de enfermedad se
plantea como un reto dificil de alcanzar (Bascom y Tolle, 2002). Numerosos estu-
dios realizados principalmente en EE. UU. (Back et al,, 1996; Lee et al., 1996;
Portenoy et al., 1997; Willems, Daniels, van der Wal, van der Maas, y Emanuel,
2000) y alguno en Holanda (Onwuteaka-Philipsen et al., 2008; van der Maas et al.,
1996), han intentado precisar la prevalencia del DAM, aunque las limitaciones
expuestas anteriormente, —la falta de precisién conceptual- dificultan la obtencién
de resultados comparables (E.J. Emanuel, 2002).

Otros datos de prevalencia conocidos sobre el deseo de morir son los referentes
al nlimero de pacientes que mueren bajo la Ley de SMA de Oregdn y de eutanasia
o SMA en Holanda. Entre 1998 y 2001 fueron 140 pacientes, practicamente todos
con cancer en fases avanzadas, los que solicitaron acogerse a la ley de SMA de Ore-
gon (Steinbrook, 2002). Finalmente fueron 91 los que murieron bajo SMA tras la
ingesta de la medicaci6n letal. Estos datos sugieren que el 1% de los pacientes al final
de la vida solicitan el SMA en Oregdn, pero solo el 0,1% los pacientes terminales
realmente mueren bajo el SMA (Meier y Morrison, 2002; Steinbrook, 2002). En
Holanda —pais en el que esta despenalizada la eutanasia desde 1984—, un estudio

sobre pacientes con esclerosis lateral amiotrofica concluy6 que el 17% de una mues-
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tra de 204, escogié morir bajo eutanasia y el 3% mediante SMA (Veldink, Wokke,
van der Wal, Vianney de Jong y van den Berg, 2002). Es dificil valorar en estos
casos la presiéon que el ambiente favorable a esta solucion, pueda ejercer sobre los
pacientes, que bajo la percepcién de ser carga sobre su familia y sociedad, estimen
esta salida como la mas solidaria hacia ellos (Coyle y Sculco, 2004; Emanuel, 2002).

Tras la revision de los diferentes estudios, puede observarse que las cifras de
prevalencia del deseo de avanzar la muerte son muy dispares. Estas diferencias tan-
to podrian deberse a aspectos conceptuales, de poblacion, como a la falta de un
instrumento que unifique los criterios de medicion. Todo ello destaca la necesidad
de consenso y unificacion de criterios para la definicion de DAM y conceptos rela-

cionados y la adecuacion de instrumentos validos y fiables para su cuantificacion.

Algunas consideraciones clinico-éticas

EI DAM es una realidad compleja que afecta a un niimero mal determinado de
pacientes, especialmente en las Gltimas fases de su vida, y pone en cuestién nuestra
capacidad de ayudarles en esos dificiles momentos. Los avances médicos, que han
transformado enfermedades rapidamente mortales en patologias cronicas, y el au-
mento de la esperanza de vida, asi como otros fenomenos sociales ligados al desa-
rrollo, hacen prever que esta realidad, lejos de disminuir, pueda incrementarse.

Los estudios clinicos muestran que su etiologia es multifactorial y los elementos
puramente fisicos, a pesar de su importancia y de estar en la base del proceso, pue-
den quedar en segundo término dada la dimension integral del ser humano y la
preponderancia de aspectos psiquicos, sociales y espirituales. En este sentido, la
aplicacion de metodologia cualitativa permitira seguir profundizando en el estudio
de este fendémeno y en las raices personales y contextuales implicadas en su origen.
Un aspecto importante, que tiende a minimizarse en la bibliografia clinica, es la
individualidad de este fenomeno. De hecho, estrictamente hablando, no existe el
DAM en general sino el DAM de esta o aquella persona. En la génesis y vivencia
concreta de cada ser humano, sin duda se involucran aspectos de la personalidad, el
caracter, la historia individual que ni el propio sujeto implicado es capaz de abarcar.
Nunca sera posible comprender completamente eso, como no es posible entender

por completo a una persona.
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La identificacién del sufrimiento multidimensional como factor esencial en la
génesis del DAM pone de relieve la necesidad de prever su aparicién en pacientes
en los que ese sufrimiento se conoce o se intuye muy intenso. Condiciones perso-
nales y de entorno que acenttien posibles temores y pérdidas (fisicas, sociales, etc.)
deberian llamar la atencién sobre lo mismo.

La precisiéon terminoldgica, tan importante para una mejor caracterizacion y
comprension del fendomeno del DAM, lo es también para entender algunos aspec-
tos que se han subrayado en la bibliografia clinica. Asi, por ejemplo, entre los fac-
tores etiologicos y en el grupo de las pérdidas, se ha hablado también de una «pér-
dida de dignidad» (Chochinov et al., 2002; Chochinov, 2002, 2007). Este es otro
término poco acertado que, en contextos relacionados, ha generado confusién
(Chochinov, Hack, McClement, Kristjanson y Harlos, 2002; Chochinov et al.,
2008), pues en realidad se esta asimilando a un sentimiento inutilidad o de carga
secundario al estado de dependencia y de pérdida de capacidades y del propio papel
del paciente en la familia y sociedad.

Con relacién a lo expuesto, y también muy importante a la hora del abordaje
clinico, es la constatacién del valor que tiene para el paciente mantener un cierto
control de la situacion. El paciente, abrumado por las pérdidas sufridas a lo largo
de la enfermedad, y ante la constatacion de su dependencia creciente de los demas,
debe ser reconocido como protagonista o participe importante de las decisiones que
puedan afectar a su entorno y a si mismo. Este hecho debe ser tenido muy en cuen-
ta por familia y cuidadores para no relegar a un plano inferior al que es el persona-
je central de su proceso de enfermar y morir. En este sentido, potenciar aspectos
menos ligados a la integridad fisica, como la libertad interior, la espiritualidad y el
ser considerado, pueden ser de gran relevancia para el paciente.

Respecto la conveniencia de arbitrar medidas favorables a la eutanasia o el SMA,
algunos hechos clinicos esbozados aqui pondrian en entredicho el interés de facilitarlos:

« La falta de estabilidad temporal del DAM, su variabilidad y dependencia de

factores intrinsecos y extrinsecos, frente a la irreversibilidad de cualquier ac-
cion tendente a suprimir la vida del que se encuentra en esta situacion.

« El deber de descartar una enfermedad depresiva, anadida a la enfermedad de

base del paciente con DAM vy su dificultad de diagnostico en tales circunstan-
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cias, hablan mas de la necesidad de un diagnostico y tratamiento certeros que de
favorecer medidas irreversibles.

« Por Gltimo, la identificacién del DAM como respuesta a un sufrimiento mul-
tidimensional, mas que una afirmacion de la propia identidad y deseo de auto-
determinacion, refuerza la necesidad de su prevencion y abordaje adecuado.
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CARGA SANITARIA'Y MULTIMORBILIDAD DE LAS PERSONAS
MAYORES ATENDIDAS EN CENTROS RESIDENCIALES Y
SOCIOSANITARIOS

HEALTH BURDEN AND MULTIMORBIDITY IN PEOPLE LIVING IN SKILLED NURSING
HOME CARE FACILITIES

Josep Pascuat, Iciar ANcizu, Constanza DAIGRE,
Monica DE Las Heras, Maria Dulce FONTANALS

Resumen

El objetivo del presente articulo es evidenciar el perfil sanitario de los usuarios
atendidos en centros residenciales y sociosanitarios, considerando variables socio-
demograficas, clinicas (multiples patologias, capacidad funcional, deterioro cog-
nitivo, riesgo de tlceras y de caidas) y variables asociadas a la carga de enferme-
ria. Se analizaron los datos de las historias clinicas informatizadas de 3.691
usuarios ingresados durante 2012. Los resultados obtenidos revelan que los cen-
tros residenciales se enfrentan a una labor compleja por la elevada multimorbili-
dad, polifarmacia, dependencia funcional, deterioro cognitivo y necesidades es-
pecificas de cuidados sanitarios y sociales de los usuarios atendidos. Los datos
expuestos muestran el papel sanitario de los centros residenciales especializados
que se configuran como un nivel intermedio de atencién cuya labor deberia ser
acreditada.

Palabras clave: multimorbilidad, indice de Charlson, personas mayores, de-

pendencia, centros residenciales y sociosanitarios.

Summary

This paper shows the health profile of users cared for in skilled nursing home
care facilities, considering sociodemographic variables, clinical variables (multi-
ple pathologies, functional capacity, cognitive impairment, risk of ulcers and
falls) and variables associated with nursing burden. Data from computerized

clinical records of 3,691 users admitted during 2012 were analysed. Results re-

HEALTH, AGING & END OF LIFE 57
Vol. 01.2016
pp. 57-74

Gimbernat 1.indd 57 28/10/16 10:37



veal that skilled nursing home care facilities face a complex task due to users’
high multimorbidity, polypharmacy, functional dependency, cognitive impair-
ment and specific health care needs. Data demonstrate the health role of skilled
nursing home care facilities that function as an intermediate level of care whose
work should be recognised.

Keywords: multimorbidity, Charlson index, elderly, dependency, skilled nurs-

ing home care facilities.
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Introduccion

El incremento de la esperanza de vida no necesariamente se acompana del au-
mento de anos de vida en salud (Escobar, Puga y Martin, 2012; Christensen,
Doblhammer, Rau y Vaupel, 2009). La multimorbilidad es frecuente y aumenta
con la edad. Las personas mayores suelen acumular multiples patologias (Rizza
et al., 2012; Palomo, Rubio y Gervas, 2006; Fortin, Bravo, Hudon, Vanasse y
Lapointe, 2005; Wolff, Starfield y Anderson, 2002; Van den Akker, Buntinx,
Metsemakers, Roos y Knottnerus, 1998).

La multimorbilidad torna mas complejas las propias enfermedades, el proceso
diagnostico, el tratamiento, el prondstico, la utilizaciéon de los servicios y los re-
sultados de salud (Palomo, Rubio y Gervas, 2006). La multimorbilidad se rela-
ciona con mayor mortalidad, mas discapacidad, peor estatus funcional, peor cali-
dad de vida, polifarmacia (Damian, Valderrama-Gama, Rodriguez-Artalejo y
Martin-Moreno, 2004) y mas efectos adversos de la medicacion (Salive, 2013).
Este escenario resulta ser un desafio para los sistemas de salud (Starfield et al.,
2003), cobrando relevancia la coordinacion y colaboracion entre los diferentes
equipos sanitarios y sociales (Rosen y Ham, 2008; Ham, C. 2008).

Se ha descrito que las mujeres no solo tienen mayor esperanza de vida, sino
que se caracterizan por presentar mas enfermedades crénicas, mayor proporcion
de discapacidad, peor autopercepcion de su salud y son destinatarias de mas cui-
dados sanitarios, tanto en domicilio como en centros residenciales (Vos, Bor,
Rangelrooij-Minkels, Schellevis y Lagro-Janssen, 2013; Rodriguez, Huber y La-
mura, 2012).

El rol de los centros residenciales ha experimentado un gran cambio. En la ac-
tualidad han dejado de ser centros a los que las personas mayores van a residir,
para convertirse en centros especializados donde se proporcionan cuidados sociosa-
nitarios integrales que priman sobre los cuidados exclusivamente sociales. Los cam-
bios demograficos, de patrones sociofamiliares, la cronificacion de multiples enfer-
medades y la dependencia han contribuido a aumentar las necesidades de
especializacion y exigir un caracter mas sanitario a los centros residenciales.

Son escasos los estudios que han analizado de manera sistematica el perfil de

los usuarios que viven en centros residenciales (Damian, Valderrama-Gama,

Rodriguez-Artalejo y Martin-Moreno, 2004; Ribbe et al., 1997). Los estudios
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que describen el estado general de salud de los mayores usualmente no incluyen
poblacion institucionalizada, se realizan en residencias Ginicas o abordan enfer-
medades especificas sin tratar la comorbilidad.

El objetivo del presente estudio es evidenciar el perfil sanitario de los usua-
rios atendidos en centros residenciales y sociosanitarios distribuidos por todo
el territorio nacional, considerando variables sociodemograficas, clinicas (mal-

. 4 . . . o . . /
tiples patologias, capacidad funcional, deterioro cognitivo, riesgo de ulceras y

de caidas) y variables asociadas a la carga de enfermeria.

Método

Se analizan las historias asistenciales informatizadas de 3.691 usuarios ingresados
en 49 Centros SARquavitae (47 residenciales, de los cuales 3 tienen plazas de con-
valecencia y 2 centros son sociosanitarios), ubicados en 14 Comunidades Auténo-
mas espariolas. E1 63,3% de las plazas son publicas o concertadas, el resto son plazas
privadas. Los datos incluidos corresponden a la evaluacién realizada al ingreso de
los usuarios, entre el 1 de enero y el 31 de diciembre de 2012.

La informacion se obtuvo a partir del sistema de informacion asistencial GCR
(Gestion de Centros Residenciales), que permite disponer, en un entorno web, de
los datos de la historia asistencial informatizada registrados por los propios profe-
sionales, todos con el mismo modelo asistencial. Los criterios de inclusién fueron:
constar como ingreso en la historia asistencial durante el ano 2012, tener mas de 65

~ . ./ .« 1. . . . . . . .
anos, disponer de la valoracion multidisciplinar (los equipos son interdisciplinares,
altamente especializados y compuestos basandose en las necesidades sanitarias por

7 1. . . . . ’ o1 7. .
medicos, diplomados universitarios en enfermeria, auxiliares de clinica y de geria-
tria, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y trabajadores sociales) y
que conste en la historia clinica el diagnéstico principal segin el CIE 9.

Las variables e instrumentos utilizados son los siguientes: variables sociodemo-
graficas incluyendo edad, nivel de estudios, estado civil y procedencia. Variables
clinicas: indice de comorbilidad de Charlson de la versién mejorada de Quan et al.
(2005) (ver tabla 1), nimero de diagnosticos (incluyendo uno principal y hasta

. ’ /7 . 4 . .
nueve secundarios), nimero de farmacos en los primeros 15 dias de ingreso, moti-

vo de alta, capacidad funcional evaluada mediante el indice de Barthel, estado cog-
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nitivo evaluado mediante Mini-mental State Examination de Folstein (MMSE),
riesgo de {lceras por presién medido con la escala de Norton, marcha y equilibrio
evaluado con la escala de Tinetti y estado nutricional evaluado con la escala Mini
Nutritional Assessment (MNA).

Ademas, se contemplaron las siguientes variables que dan cuenta de la carga de
enfermeria respecto a la complejidad y cuidado de los residentes, incluyendo necesi-
dad de dieta especial (sin sal, suplemento nutricional o astringente), via de alimenta-

o/ . . . . . o/ . . o/ .
cion, incontinencia, monitorizacion de spO2, monitorizacion de la glucemia, sonda
permanente, oxigenoterapia, traqueotomia, secreciones, vendajes en los pies y apdsi-

’ ) / o/
tos, via farmacologica excluyendo la oral y ulceras por presion.

Tabla 1. indice de comorbilidad de Charlson (1CCh)

Disefiado originalmente para predecir mortalidad, se basa en 19 enfermedades crénicas a las
cuales otorga diferentes puntuaciones en funcion de la gravedad.

Infarto de miocardio
Insuficiencia cardiaca congestiva
Enfermedad vascular periférica
Enfermedad cerebrovascular
1 Demencia

punto Enfermedad respiratoria crbnica
Enfermedad del tejido conectivo
Ulcera péptica
Hepatopatia leve
Diabetes mellitus sin evidencia de afectacion de drganos diana

Hemiplejia

Insuficiencia renal cronica moderada severa

Diabetes con afectacion de 6rganos diana

2 puntos . .
Tumor sin metastasis

Leucemia

Linfoma

3 puntos Enfermedad hepatica moderada o severa

6 Tumor sélido con metastasis
untos . . .
P Sida (no tinicamente HIV positivo)
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Proceso de analisis

En primer lugar, se realiz la estadistica descriptiva (media, desviacion estan-
dar, mediana, tablas de frecuencia) de las variables incluidas en el estudio. Al
tratarse de un estudio descriptivo no se realizo calculo del tamano muestral,
aceptandose una muestra de conveniencia. Posteriormente, se analizaron los da-
tos a nivel bivariado. Con el fin de comparar distintas variables en funcién del
sexo se utilizo el estadistico Chi Cuadrado en el caso de variables categoricas y la
prueba t de Student en el caso de variables continuas. Para realizar comparacio-
nes en funcién de los cuatro grupos establecidos del indice de Charlson, se utilizo
el estadistico Chi Cuadrado para variables categoricas y ANOVA para conti-
nuas. Los datos se analizaron mediante el paquete estadistico SPSS version 20. En

todos los casos se admitio significacién estadistica para p < 0,05.

Resultados

Caracteristicas sociodemograficas.

La edad media de los usuarios es cercana a los 84 anos, siendo la edad media de
las mujeres mayor que la de los hombres. La mayoria de la muestra procede de su
domicilio y un 24,4% de un hospital de agudos. La mayoria de los usuarios son
viudos y las mujeres en una mayor proporcion que los hombres. Cerca del 60% de
los residentes refieren estudios primarios, destacando que los hombres presentan
estudios secundarios en mayor proporcién. El motivo de alta mas frecuente es la
vuelta al domicilio propio, el 15,3% de la muestra fallecié durante el afio de segui-

. .o/ . .
miento, presentando los hombres mayor proporcion de fallecimientos.
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Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas en funcion del sexo

residencia social

Total Mujeres | Hombres . .
(n=3.691) | (n=2.459) | (n=1.232) X
Edad media (DT) 83,5(7,1) | 84,5(6,8) | 81,7 (7,3) |11,05"
Hospital de 24,4 23 27 13,57
agudos
Otro recurso
Procedencia | sanitario 16,1 15,6 17,3 n.s
(en %)
Domicilio 30,1 31,84 26,7 n.s
Otro centro 29,4 296 28,9 s
residencial
Casado 28,6 18,8 48,1 5007,1
Estado civil | Divorciado o 16.9 13.8 231 s
(en %) soltero
Viudo 54,5 67,4 28,8 n.s
Analfabeto 30,7 29,6 33 65,7"
vaell de Primarios o 58,7 625 50,9 s
estudios menos
(en %) Secundari
ceunaarios o 10,6 7.9 16,1 s
superiores
Exitus 15,3 13,1 19,9 49,17
Destinacion al 252 26,8 218 s
propio domicilio
Traslado a otra
Motivo de pla%a . 2,7 2,6 2,8 n.s
alta (en %) sociosanitaria
Traslado a un
hospital de 2,8 2,5 32 n.s
agudos
Traslado a una 88 8.1 10,2 s

“p<0.05; “p<0.01
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Caracteristicas clinicas y variables asociadas a la carga de enfermeria en
funcion del sexo.

Las puntuaciones obtenidas mediante el ICCh indican que la media del total de la
muestra es 0,93, siendo mas elevadas las puntuaciones en el caso de los hombres. De
manera congruente, la media de diagnésticos por residente es de 4,1, el 89,8% de la
poblacién estudiada presenta 2 o mas diagnésticos y son los hombres quienes tien-
den a acumular mas diagnosticos. La media del nimero de farmacos al ingreso es
8,9, sin encontrarse diferencias en funcion del sexo.

Las puntuaciones del indice de Barthel indican que el 67,8% presenta dependen-
cia grave o total, observandose que las mujeres tienden a presentar peor capacidad
funcional. E1 78% presenta alglin grado de deterioro cognitivo detectado mediante
el MMSE, se observa que las mujeres presentan peores resultados. Al evaluar tanto
el riesgo de Glceras por presion como el riesgo de caidas, se observa que las mujeres
presentan mayor riesgo.

Al centrarnos en las variables asociadas a la carga de enfermeria, se observa que
el 61% requiere dieta especial y que un 1,4% necesita ser alimentado por sonda. Las
mujeres presentan incontinencia urinaria con mayor frecuencia y no hay diferen-
cias en funci6n del sexo respecto a la incontinencia fecal, ni respecto a la necesidad
de monitorizacion de spO2. Los hombres tienen mas probabilidad de requerir
monitorizacion de la glucemia, sonda permanente y oxigenoterapia, traqueotomia
o aspiracion de secreciones. Las mujeres suelen necesitar con mas frecuencia el
cuidado de vendajes en los pies y apositos. Respecto a las vias de aplicacién farma-
coldgica, en ambos sexos predomina la via inyectada, sin embargo, se observa que
las mujeres suelen requerir mas farmacos via topica y los hombres mas via inhalado
a nebulizada. En cuanto a las Glceras por presion al ingreso, se encuentra que un
28,2% de la muestra presenta tlceras grado II a IV y no se observan diferencias

significativas al comparar entre hombres y mujeres.
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Tabla 3. Caracteristicas clinicas y variables asociadas a la carga de
enfermeria en funcion del sexo

Total Mujeres | Hombres . .
(n=3.691)| (n=2.459) | (n=1.232) x
Variables clinicas
. 0,93 v
Media ICCh (DT) 1.2) 0,81 (1,1)| 1,2(0,4) [7,64
Media niimero de diagnosticos (DT) 412.2) | 422.2) 422 2,36
Media ntimero de farmacos (D'T) 8,9(4,7) | 8,9 (4,7) 94,5 |0,37
Capacidad funcional Independientes -
(Barthel) (100) 4,8 3,9 6,5 19,5
o,
(en %) 2,8 2,7 3 n.s
Dependencia leve (91-99) 24,6 23,5 26,6 n.s
Dependencia moderada
(61.90) 36,2 37,4 33,8 n.s
Dependencia grave (21-60)
Dependencia total (0-20) 31,6 32, 30 s
Deterioro cognitivo (MMSE) | Demencia "
(en %) (< 11) 33,7 35 31,2 15,9
Deterioro cognitivo (12-24)
No deterioro cognitivo (25- 3 4.9 .1 o
30) 22 20,1 25,8 n.s
UPP (Norton) < 14 riesgo 44,4 45,2 42,9 n.s n.s
(en %) alto
> 15 riesgo medio o bajo 55,6 54,8 57,1 s
. . < 18 riesgo
Marcha y equilibrio (Tinetti) , 70,4 72,7 65,1 19,65
alto de caidas
(en %)
19-24 riesgo de caidas 18,3 17 21,1 n.s
> 25 sin riesgo de caidas 113 1022 138 s
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Total Mujeres | Hombres . g
(n=3.691)| (n=2.459) | (n=1.232) x
Variables asociadas a la carga de enfermeria (en %)
Normal (>23,5) 20,2 19,9 20,8 n.s
Estado Ri d Inutricid
nutricional (117e-s§; 5; matnutricion 432 443 40,9 n.s
(MNA) ’
Malnutricién (<17) 36,6 35,8 38,3 n.s
Dieta especial 61,9 61,9 61,9 n.s
Via alimentacién sonda 1,4 1,6 1,1 n.s
Incontinencia urinaria 64,1 66,9 58,6 23,9"
Incontinencia fecal 44,6 45,1 43,7 n.s
Monitorizacién spO2 29,2 29 29,8 n.s
Monitorizacion glucemia 24,5 23,5 26,5 3,99
Sonda permanente 4,2 2,8 7,1 38,86
Oxigenoterapia, traqueotomia o secreciones 43 3,7 5,6 7,15°
Vendaje pies o apositos 33 3,8 2,1 7,6
, e Inyectada 56,3 57,5 53,9 431"
Via aplicacion farmaco
Topica 23,1 25,5 18,5 n.s
Inhalatoria / nebulizada 207 17 7.6 s
y No tlcera 53,2 54,4 51 n.s
Ulceras por presién
Grado I 18,6 18,2 19,2 n.s
Grado Ila IV 28,2 27,4 29,9 n.s

“p<0.05; “p<0.01

Caracteristicas clinicas y variables asociadas a la carga de enfermeria en

funcion del ICCh.

Se observa que quienes presentan mayor puntuacion en el ICCh, tienen una edad

media menor. Al comparar el ICCh por sexo, se encuentra que los hombres obtie-

. . . 4 .
nen mayores puntuaciones que las mujeres. La media de farmacos en los primeros

15 dias de ingreso aumenta en funcion del aumento de las puntuaciones en el ICCh.
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La capacidad funcional desciende a medida que aumentan las puntuaciones en el
ICCh. El deterioro cognitivo también se asocia con las puntuaciones en el ICCh, de
manera que los mejores resultados en el MMSE los obtiene el grupo con puntuacion

cero en el ICCh. El riesgo de tlceras por presion, el riesgo de caidas y el riesgo de

desnutricién aumentan en funcién del aumento del ICCh.

De manera general, al comparar las variables asociadas a la carga de enferme-
ria, que implican necesidades especificas de cuidados, se observa que todas estas,

. . o/ . oo . .
excepto la monitorizacion spO2, aumentan significativamente su frecuencia en

funcion del aumento de las puntuaciones en el ICCh.

Tabla 4. Caracteristicas clinicas y variables asociadas a la carga de
enfermeria en funcion del indice de Charlson

0 1 2 >3 ,
(n=1.647) | (n=1.208) | (n=548) | (n=288) | ° x
Variables sociodemograficas

Edad media (DT) 83,4 (7,1) | 84,1 (6,9) [83,1(7,2)|82,6 7,4)| 6,17

Sexo en % (mujeres) 72,5 65,4 586 | 53,5 64,7"

Variables clinicas

Media de formacos 8,1(4,3) | 9,4 (48) | 10(4,6) |103 (4.7)] 335"

Deterioro cognitivo: media |/ ) g o | 14 692y 14,1 (9.7)|14.1 9.9)| 129"

MMSE (DT)

UPP: media Norton (DT) 1,605) | 1,504) |1,40,5) | 1,4 0,5 | 27,2"

%‘;‘l‘zt}t‘:‘g)%“ﬂib“"‘ media 1309,2) | 11,8 9,1 11,3 8,9)|102 8,3)| 8,8~

Variables asociadas a la carga de enfermeria
f;;‘:(rgf;;d‘mah media 17,9 (4,9) | 17,4 (4,8) [16,6 (4,7)|16,4 (4,6)] 11,3
Dieta normal (en %) 46,9 33,9 265 | 281 107,3"
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0 1 2 >3 . ,
(n=1.647) | (n=1.208) | (n=548) | (n=288) x

Via alimentacién sonda (en %) 0,9 1,6 22 2,8 9
Incontinencia urinaria (en %) 58,9 66,6 72,1 68,1 39,57
Incontinencia fecal (en %) 38,3 46,6 54,6 53,7 59,7
Monitorizacién spO2 (en %) 27,6 29,7 33 29,2 n.s.
Monitorizacién glucemia (en %) 15,7 28,5 36,9 34 138,4™
Sonda permanente (en %) 2,5 45 6,9 8 32,4
Oxigenc-)terapia, traqueotomia 22 47 8.9 63 49,3
o secreciones (en %)

Vendaje pies o apbsitos (en %) 3,5 3 2,9 3,8 ns.
Via aplicacién farmacos (en %)

Inyectada 60,6 49,4 56,5 61,8 102,6™
Topica 27,7 22,1 19,1 12,9 ns.
Inhalatoria / nebulizada 11,7 28,5 24,4 25,3 n.s.
Ulceras por presién (en %)

No dlcera 55,4 53,9 48,7 46,5 19,7
Grado I 17,7 19,8 17,5 20,1 n.s.
GradoITalV 26,9 26,3 33,8 33,3 n.s.

“p<0.05; “p<0.01

Discusion

Las personas mayores que se encuentran ingresadas en los centros residenciales
y sociosanitarios estudiados se caracterizan por presentar multiples patologias, un
importante deterioro funcional y cognitivo, pérdida de autonomia y por requerir
cuidados especificos de enfermeria. Todo esto da cuenta de la elevada carga sanitaria
presente en este nivel asistencial.

El conjunto de la muestra presenta una media de 4,1 diagnoésticos CIE 9 y un

ICCh de 0,93. Es complejo comparar ICCh, debido a que la mayoria de los estudios
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describen el ICCh para poblaciones con enfermedades especificas, por lo que las
puntuaciones son superiores (Cui, Wang, Wu y Chen, 2013; Vos, Bor, Rangelrooij-
Minkels, Schellevis y Lagro-Janssen, 2013), sin embargo, un estudio esparnol, con
una muestra similar, describe un ICCh de 0,78, que es inferior al descrito en este
estudio (Zelada Rodriguez et al., 2012). En la misma linea, se observa que el 89,8%
presenta dos o mas diagnosticos, lo cual es coherente con el 81,5% de dos o mas
enfermedades crénicas descrito por Salive (2013) en una muestra de personas mayo-
res de 85 anos.

Otro aspecto comtinmente asociado a la multimorbilidad y que es muy fre-
cuente en las personas mayores es la polifarmacia. Se observa que la media de
farmacos prescritos en los 15 primeros dias del ingreso es de 8,9, sin encontrar-
se diferencias en funcion del sexo y observandose que la media aumenta en
funcién de la comorbilidad medida (ICCh). Esta media es superior a la descrita
en otro estudio realizado en poblacién mayor usuaria de centros residenciales,
pero que consideraba solo los farmacos prescritos en la Gltima semana (4,2)
(Damian, Valderrama-Gama, Rodriguez-Artalejo y Martin-Moreno, 2004), por
lo que ambos estudios no son directamente comparables, pero si informan sobre
la elevada polifarmacia. La necesidad de administrar multiples farmacos es una
muestra de la complejidad de los tratamientos de las personas mayores y su re-
duccién y armonizacion es uno de los desafios a los que se enfrentan los profe-
sionales que los tratan.

También es conocido que las personas mayores sufren un importante grado de
dependencia funcional. En este estudio, mediante el indice de Barthel, se observa
que un 36,2 y un 31,6% presentan dependencia funcional grave y total respectiva-
mente. Estos porcentajes son muy superiores al 14,7 y 16,8% de personas con
dependencia en los mismos grados, descritos en un estudio realizado también con
personas mayores en centros residenciales espanoles y que utiliza el mismo instru-
mento (Damian, Valderrama-Gama, Rodriguez-Artalejo y Martin-Moreno,
2004). Este dato refleja el incremento en el nivel de dependencia en los Gltimos
anos que se evidencia también en estudios recientes (Fundacién «Instituto Edady-
Vida», 2015).

Al comparar las caracteristicas en funcion del sexo se observa que la media de

edad de las mujeres es mayor a la de los hombres. Sin embargo, las mujeres acumu-
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lan mas dificultades asociadas a un empeoramiento de la calidad de vida, como peor
capacidad funcional, mayor deterioro cognitivo y riesgo de tilceras por presion. Por
otro lado, los hombres tienden a presentar con mas frecuencia condiciones de salud
asociadas a mayor riesgo de muerte, lo que se expresa en un mayor indice de Charl-
son. Estos resultados son coherentes con otras publicaciones, que también conclu-
yen que las mujeres viven mas afos, pero no mas anos en salud. Y que refieren que
las mujeres presentan mas enfermedades croénicas, discapacidad y requieren mas cui-
dados sanitarios (Vos, Bor, Rangelrooij-Minkels, Schellevis y Lagro-Janssen, 2013;
Rodriguez, Huber y Lamura, 2012). Se han propuesto diferentes hipotesis explica-
tivas para estas diferencias, dentro de las cuales destacan factores biologicos (Seifarth,
McGowan y Milne, 2012), junto con elementos centrados en los determinantes
sociales asociados al rol de género, que explicarian, por ejemplo, que ellas suelen
acudir al médico mas tarde, anteponiendo el cuidado de la salud del resto de su fami-
lia, o que los hombres tienden a presentar abuso de sustancias con mayor frecuencia
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005).

Al comparar las diferentes variables en funcién del ICCh, sorprende que las
mayores puntuaciones en el ICCh se asocien a una edad media menor, en contra
del supuesto de que el ICCh aumenta con la edad. En el presente estudio se observa
un punto de inflexion asociado a mayores puntuaciones en el ICCh. Es posible
explicar este resultado considerando que las personas que tienen patologias mas
graves fallecen antes, lo que reduciria la media de edad del grupo que acumula mas
patologias. Por otro lado, como es de esperar, las mayores puntuaciones en el
ICCh se asocian a mas complicaciones clinicas, lo que se expresa en aumento del
nimero de farmacos, disminucién de la capacidad funcional, mayor deterioro cog-
nitivo, mayor riesgo de tlceras por presion y de caidas. Ademas, el aumento de la
comorbilidad se asocia a mas necesidad de cuidados especificos por parte de enfer-
meria, como por ejemplo, mayor necesidad de una dieta especial, mas incontinencia
urinaria y fecal, mayor frecuencia de sonda permanente y mas tlceras por presion.

Los resultados de esta investigaciéon ponen de manifiesto la labor sanitaria llevada
a cabo en los centros estudiados, ofreciendo datos significativos acerca de la com-
plejidad de la condici6n clinica de los usuarios. Considerando la elevada carga sani-
taria que asumen los centros residenciales, cabe destacar que este tipo de servicios

contribuyen, en gran medida, a reducir la presion asistencial sobre los demas nive-
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les del sistema sanitario. Esto justifica la necesidad de que actien como un nivel
intermedio de atencion, coordinado e integrado en la red de recursos asistenciales.
De hecho, en los Gltimos dos afios ha aumentado significativamente el porcentaje
de personas ingresadas en centros residenciales derivadas de hospitales de agudos,
pasando del 24,4% en 2012 al 45,4% en 2014.

En este contexto, la multimorbilidad y polifarmacia son solo dos indicadores de
la complejidad del cuidado. También cobra interés la necesidad de que los actores
implicados sean sensibles a las necesidades diferenciales en funcion del género, asi
como en funcion de variables psicoafectivas.

Dentro de las limitaciones del estudio cabe mencionar que todos los centros
residenciales pertenecen a una sola organizacion, lo que limita la generalizacion
de los resultados. A pesar de esto, la presente investigacion cuenta con una alta
validez externa gracias a una amplia muestra distribuida en todo el territorio es-
panol, en la que se han recogido diferentes variables que permiten describir el
perfil sanitario de los usuarios de los centros residenciales.

Se considera de interés, para investigaciones futuras, profundizar en las caracte-
risticas y necesidades de cuidados de las personas mayores atendidas en residencias,
ast como analizar la evolucién de sus perfiles en el tiempo.

En definitiva, los resultados evidencian que los centros residenciales estan aten-
diendo actualmente a personas con una alta complejidad clinica, por lo que seria
necesario reconocer formalmente esta labor y desarrollar nuevas formulas de coor-
dinacién entre el ambito residencial y el resto de dispositivos de los sistemas social

y sanitario.
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Summary

Palliative care early intervention in solid tumours has been proved beneficial in
terms of physical and emotional control, but also increasing quality of life and sa-
ving costs. No information is currently available about the potential benefit of
palliative care early intervention in haematological malignancies. The present stu-
dy aims to assess the symptom control benefit of an integrative early intervention
palliative care outpatient clinic (MM-PAL) in patients diagnosed with Multiple
Myeloma after its first running year. We retrospectively reviewed the clinical re-
cord of new patients who visited at the MM-PAL from February to December
2013. Pain, anorexia, constipation, insomnia, nausea and vomiting, dyspnoea,
anxiety and sadness, were assessed in the first clinical encounter and for three fo-
llow-up visits. Symptoms were assessed using a Numerical Visual Scale (NVS) (0=
No symptom present; 10= The worst possible intensity). Physical (anorexia, cons-
tipation, insomnia, nausea and vomiting, dyspnoea), and emotional (anxiety and
sadness) symptom burden were calculated summing-up their scores. Worst and

average pains were evaluated, and the pain’s interference with general activity,
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sleep and mood. Sixty-seven patients diagnosed with plasma cell tumours (median
time after diagnose 355 days) were first visited. After three visits (median follow-
up time 60 days) the proportion of patients reporting moderate-severe pain (NVS
>5), Worst pain (57% vs. 18%; P<0.0001) and Average pain (24% vs. 2%;
P<0.0001) reduced significantly. The proportion of patients reporting no pain
interference increased: general activity (52% vs. 82%; P=0.0001), sleep (73% vs.
91%; P=0.01) and mood (52% vs. 87.5%; P=0.0001). Both Physical and Emotio-
nal burden also improved. The proportion of patients with depression improved
(13% vs. 5%; P=0.001). After the follow-up period 86.6% patients were alive and
continue attending the MM-PAL. We can conclude that an early palliative care
intervention is feasible in haematology, achieving good control of pain pain and
other symptoms and attachment with the MM-PAL follow-up.

Keywords: palliative care, palliative medicine, hematology, multiple myeloma,

pain, neoplasms.

Resumen

La Intervencion Precoz de Cuidados Paliativos (IPCP) en tumores solidos me-
jora el control de sintomas tanto fisicos como emocionales, la calidad de vida y
disminuye el gasto sanitario. Se desconoce el posible beneficio de la IPCP en tumo-
res hematologicos. El objetivo del presente estudio es evaluar el beneficio en el
control sintomatico, tras la puesta en marcha de una consulta externa de IPCP
(MM-PAL) en pacientes con mieloma multiple. Se revisaron las historias clinicas
de los pacientes visitados por primera vez en MM-PAL, desde febrero a diciembre
de 2013. Durante la primera visita y las siguientes 3 visitas se evaluaron: dolor,
anorexia, estrefimiento, insomnio, nauseas y vomitos, disnea, ansiedad y tristeza
evaluandose con una Escala Numérica Visual (ENV) (0=Sintoma no presente; 10=
La intensidad mas alta posible). Se calculo la carga de los sintomas fisicos (anorexia,
estrefimiento, insomnio, nauseas y vomitos, disnea) y de los emocionales (ansiedad
y tristeza) sumando sus puntuaciones. Se evaluaron el «Peor Dolor» y el «Dolor
Promedio», y su interferencia en la actividad general, el suefio y el estado de animo.
Se visitaron 67 pacientes y tras 3 visitas de seguimiento (mediana de seguimiento

60 dias) la proporcion de pacientes con dolor moderado-severo (ENV>5) se redu-
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jo para el «Peor Dolor» (57% vs. 18%; P<0.0001) y el «Dolor Promedio» (24%
vs. 2%; P<0.0001). El porcentaje de pacientes sin interferencia por el dolor mejo-
ro: actividad general (52% vs. 82%; P=0.0001), suetio (73% vs. 91%; P=0.01),
estado de animo (52% vs. 87,5%; P=0.0001). La carga sintomatica fisica y emocio-
nal, y la proporcion de pacientes deprimidos (13% vs. 5%; P=0.001) mejoraron.
Finalizado el seguimiento 86,6% de los pacientes seguian vivos y eran visitados en
MM-PAL. Concluimos que una IPCP es factible en hematologia, obteniéndose un
buen control del dolor y de los otros sintomas, asi como la adherencia al MM-PAL.

Palabras clave: cuidados paliativos, medicina paliativa, hematologz’a clinica,

mieloma mﬁltiple, dolor, cancer.
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Introduction

Palliative care aims to offer the best possible quality of life for patients with
advanced diseases and their families, through a multidisciplinary and multidimen-
sional approach. The World Health Organisation’s definition of palliative care
states that palliative care should be delivered early in the course of the disease and
not only in the last stages of the diseases (World Health Organization, 2015). Even
the WHO postulate an early palliative intervention , its facticity and benefit has
not been demonstrate since the works of Temel et al. (Temel et al., 2007; Temel
et al., 2010) showing the benefit of the palliative early intervention in advanced
lung cancer patients. Currently, there is a rising interest in evaluating the potential
benefits in terms of physical, emotional and financial of delivering early palliative
care in other sorts of solid tumours (Groh, Vyhnalek, Feddersen, Fuhrer & Bora-
sio, 2013; Otsuka et al., 2013).

With respect haematological malignancies it has been warned the late and
suboptimal intervention of the palliative care teams (Hui et al., 2015; V. J. Man-
itta, Philip & Cole-Sinclair, 2010) arguing that in most cases is difficult to define
or identify the last stages of haematological malignancies, so most patients could
experience a rapid physical deterioration, and an unpredictable course that can
change the therapeutic approach to healing in a situation of end of life in a short
time (Corbett, Johnstone, Trauer & Spruyt, 2013; V. Manitta et al., 2010;
Odejide, Salas Coronado, Watts, Wright & Abel, 2014; Tazi, Nafil & Mahmal,
2011).

Multiple myeloma (MM) represents 1% of all cancers and 10% of all haemato-
logical malignancies (Rajkumar, 2011), but it has distinctive clinical features, as
being an incurable disease from the diagnosis despite the increased survival rates
obtained with new drugs. In the other hand, although MM patients can experience
long low-symptomatic periods, the symptom burden used to be high, chiefly due
to pain from diverse origins. Pain prevalence in MM patients is 80% with an inci-
dence of 100% (Niscola et al., 2007; Snowden et al., 2011). Consequently, the
MM clinical features make this haematological malignancy an archetypal disease to
explore the benefits of an early palliative care intervention.

In our institution the patients’ care is based on a multidisciplinary patient-cen-

tred model (Mate-Mendez et al., 2013), therefore it was considered convenient for
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the haematology and palliative care services setting up an integrative MM PALlia-
tive outpatient clinic (MM-PAL), based in a next-door office, flexible agenda, pro-
active phone nurse assessment, advise and support, alongside a fluent communica-
tion among health professional involved. Additionally, evidence of the high
prevalence of pain in MM patients in our area (Porta-Sales et al., 2015) supported
the MM-PAL. The aim of this paper is to describe the experience of first year of
an integrative early intervention palliative care outpatient clinic with clinical hae-
matology in the symptom control of multiple myeloma patients at the Catalan

Institute of Oncology-L Hospitalet branch.

Patients and methods

We retrospectively review the clinical charts of patients visited at the MM-PAL
from its set up in February 2013 until December 2013.We included patients diag-
nosed of MM or plasmocytoma that experienced any kind of symptoms related
with the disease, antitumor treatment or other co-morbidities affecting the pa-
tients’ wellbeing. Patients were addressed to the MM-PAL according to the haema-
tologist’s criteria for multidimensional assessment, treatment, patient and family
support and follow-up. Patients were scheduled for MM-PAL visit priority follow-
ing a screening phone call carried out by an experienced palliative care nurse who
assesses physical and emotional burden, family worries and actual support, and
potential transfer to the hospital difficulties, following the protocol of our service
(Porta-Sales et al., 2005).

At the first clinical encounter a comprehensive multidimensional assessment
was undertaken (Garzén-Rodriguez et al., 2010) including physical and emo-
tional assessment, performance status, family structure and its emotional and
practical support availability, and spiritual issues. After the MM-PAL first en-
counter, follow-up visits were scheduled according to the patients’ needs and
wishes, and where appropriate scheduled palliative nurse phone follow-up was
scheduled, mainly for symptom reassessment, emotional and family support and
medication supervision.

Routine symptom check-list assessment used at the MM-PAL was an adapta-
tion of the Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) (Bruera, Kuehn,
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Miller, Selmser & Macmillan, 1991; Carvajal, Hribernik, Duarte, Sanz-Rubiales
&’ Centeno, 2013) including: pain, anorexia, constipation, insomnia, nausea and
vomiting, dyspnoea, anxiety and sadness. If patients complain of other symp-
toms they were added to the symptom check-list for regular assessment. With
respect pain intensity, it was assessed using an adapted version of the Brief Pain
Inventory- Spanish version (Badia et al., 2003), assessing the «Pain right-now»,
and in the last 24 hours «Worst pain», «Best pain» and «Average pain». Pain
intensity was scored using a Numerical Visual Scale (NVS) of 11 points (0= No
pain; 10= The worst possible pain). It was also assessed, accordingly the patients’
opinions, the pain interference (yes/no) of three aspects: general activity, sleep
and mood. Other symptoms rather than pain were also assessed using the 11
points N'VS. Pain prognosis was assessed using the Edmonton Classification
System-Cancer Pain (ECS-CP) (Nekolaichuk, Fainsinger & Lawlor, 2005). The
existence of a depressive episode was evaluated using the Endicott criteria (Endi-
cott, 1984). Performance status was assessed using the Palliative Performance
Score (Anderson, Downing, Hill, Caroso & Lerch, 1996) and the physical de-
pendency using the Barthel index (Cid-Ruzafa & Damian-Moreno, 1997). The
same data assessed at the first MM-PAL encounter were also recorded for the
following visits in order to evaluate their course and adjust the patients’ treat-
ment strategy accordingly.

In summary, palliative care intervention in the MM-PAL is made up of a de-
tailed multidimensional assessment (physical, emotional, functional, social and
spiritual), resulting in a comprehensive care planning which included: pharmaco-
logical and non-pharmacological measures, and care coordination with other de-
partments (e.g. radiation oncology, social work or psycoonchology). Communica-
tion with the haematologist in charge of the patient was extremely fluent, with no
need for scheduling meetings. MM-PAL first encounter was scheduled for one
hour, and the follow-up visits for 30 minutes. All patients can easily contact with
the institution using a specific call-centre. If required, phone follow-up was sched-
uled and done by a experienced palliative care clinical nurse.

In order to evaluate changes through the 3 follow-up visits after first MM-PAL
encounter, and for the purpose of this study the physical symptom burden and the
emotional symptom burden was calculated (Bruera et al., 1991) The physical
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symptom burden is the sum of the scores of anorexia, asthenia, insomnia, constipa-
tion, nausea/vomiting and dyspnoea (range: 0-60), and the emotional symptom
burden is the sum of the scores of sadness and anxiety (range: 0-20).

The study was approved by the local Ethics Committee.

Statistical analyses:

Categorical variables are shown as percentages with 95% ClIs. Continuous vari-
ables are presented as means and standard deviations (SD) or as medians and inter-
quartile range. Categorical data were compared using Pearson’s %* and Fisher’s
exact test. Continuous variables were compared using the Student’s t-test or Mann-
Whitney or Wilcoxon Signed Ranks tests depending on the distribution (normal
or non-normal). A value of p<0.05 was considered statistically significant. All

analyses were performed with the SPSS package (v. 20 for Windows).

Results

From February 2013 to December 2013, 67 new patients were visited; their
main characteristics are shown in Table 1. The majority of patients (63 patients
-94%) were diagnosed with MM and the remaining were diagnosed with solitary
plasmocytoma. Main reasons for consultation were: pain in 37 (55%) patients,
shared follow-up in 28 (42%), and others causes in 2 (3%). Symptom frequency at
first encounter is shown in Figure 1. With respect to pain, 56 patients (88.8%)
reported pain, of those 49 (87.5%) had one or more of the poor pain prognostic
factors in the ECS-CP (data not shown).With respect the main pain site it was
mainly located by the patient in the spine and limbs, with 1/8 of the patients com-
plaining of polytopic pain. Forty six percent of the patients reported interference
in their general activity and mood, and 27% in sleep. Nine patients (13%) refer-
ring mood disturbance suffered a depressive episode, accordingly the Endicott cri-

teria.
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Table 1. Demographic characteristics at the first visit of the patients
cared at the integrative Multiple Myeloma Palliative outpatient clinic

Item

Gender: women,/men (n [%]) 33[49.3]/ 34[50.7]
Age (mean; SD [range]) 68.6 y-old; SD11y-old [39-88]
PPS (Median [IQR]) 80% [Q1: 70%; Q3: 90%]
Barthel Index (Median [IQR]) 100 [Q1: 905 Q3: 100]
Time from diagnoses to consultation (Median [IQR]) 355 days [Q1: 76; Q3: 1027]
MM stage: ISS (n [%])*
I 29 [44]
I 17 [26]
i 20[30]
MM antitumor treatment status at 1* clinical encounter (n [%])
Yes 55 [82]
No 12 18]

SD: Standard Deviation

PPS: Palliative Performance Status

IQR: Inter quartile range Q1-Q3

*Missing = 1patient
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Figure 1. Symptom frequency (%) at first visit at the integrative
Multiple Myeloma Palliative outpatient clinic
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The median time between the first clinical encounter at the MM-PAL and the
first, second and third follow-up visits were: 14 days (1Q1:7; 1Q3:14), 21 days
(IQ1:21;1Q3:28), and 60 days (1Q1:45; 1QQ3:63), respectively. It was a significant
improvement (P<0.0001) in median Worst and Average pain during the follow-up
time. (Figure 2) The proportion of patients with moderate-severe (INVS > 5)
Worst pain at first encounter were 57% and at the 3" follow-up visit 18%
(P<0.0001) and, moderate-severe Average pain were 24% and 2% (P<0.0001) at
first encounter and 3™ follow-up visit, respectively. (Figure 3) The proportion of
patients reporting no pain interference from the first encounter vs. 3" follow-up
visit increased; general activity (52% vs. 82%; P=0.0001), insomnia (73% vs. 91%;
P=0.01) and mood (52% vs. 87.5%; P=0.0001). In parallel, the proportion of
patients treated with strong opioids increased significantly during the follow-up
period, from 43.3% at the first encounter to 79.1% at the 3™ follow-up visit
(P<0.0001).
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Figure 2. Evolution of the median scores of the Worst and Average
pain through the follow-up time

10 T
Worst Pain
8 -
P<0.0001

6 -

4 — —

2 - —

01 T T T

First visit 1st follow-up visit 2on follow-up visit 3rd follow-up visit
10+ O6
Average Pain
8 —
430 P<0.0001

6 -

4 -

2 -

01— T T T

First visit 1st follow-up visit 2on follow-up visit 3rd follow-up visit
84 IS EARLY PALLIATIVE CARE INTERVENTION POSSIBLE IN PATIENTS WITH HAEMATOLOGICAL MALIGNANCIES?
Josep Porta-Sales, Maria Guerrero-Torrelles, Deborah Moreno-Alonso, Silvia Llorens-Torrome, Mercedes Galiano-Barajas...

pp. 75-96

Gimbernat 1.indd 84 28/10/16 10:37



Figure 3. Evolution through follow-up of the proportion of patients
with moderate-severe (NVS = 5) Worst and Average pain

%
100

90
80
70
60
50
40
30

20

10

0 m]
First Visit 1st follow-up visit 2on follow-up visit 3rd follow-up visit

=#= Worst pain - Average pain

With regard physical symptoms other than pain, and emotional symptoms, the
mean values at the first visit were mild: asthenia 0.77 (SD 1.91), anorexia 1.15 (SD
1.95), constipation 1.09 (SD 2.15), Insomnia 1.32 (SD 2.23), nausea/vomiting 0.14
(SD 0.46), dyspnoea 0.27 (SD 0.85), anxiety 1.14 (SD 1.64), and sadness 1.2 (SD
1.6). Even though, the median symptom burden was low, both median of physical
symptom burden (excluding pain), and median of the emotional symptom burden
decreased significantly alongside the follow-up. (Figure 4) The proportion of pa-

tients with a depressive episode also decreased significantly from the first encounter

(13%) to the 3" follow-up visit (5%) (P=0.001).
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Figure 4. Evolution of the median scores of the physical and emotional

burden scores during the follow-up time
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During the follow-up period 5 patients (7.5%) died, 1 patient was transferred
home for follow-up by the home palliative care team, and 3 patients were unavail-
able follow-up despite the efforts made to get in touch with them; therefore 58
patients (86.6%) were alive and continue attending the MM-PAL.

Discussion

To our knowledge, this is the first report publishing clinical results of an early
palliative care intervention in patients with a haematological malignancy as the MM.

At the beginning the Hospice Movement/Palliative Care, in the early 70’s, it
was mainly associated with the care of the dying, and patients were admitted into
hospices when «all curative and palliative measures» had been ruled out (Clark,
1999). More recently, clinicians have moved away from restricting palliative care
to incurable disease. This new viewpoint is supported by the fact that the current
improvements in antitumor treatments, including less toxic chemotherapy, more
efficient radiotherapy and less aggressive surgery, alongside new tumour biological
control methods. Consequently, patients are living longer with cancer than in the
past, and especially older people who have other significant co-morbidities, so the
exact definition of ‘cure’ is becoming less relevant (Sepulveda, Marlin, Yoshida &
Ullrich, 2002).

Nowadays, palliative care intervention has been widely recognised for many
oncology societies as a key quality aspect in the care of cancer patients (ASCO-
ESMO consensus statement on quality cancer care.2006; [Declaracion institucion-
al para el desarollo de la atencion multidisciplinar en cancer en espana].2010; Eu-
ropean Partnership Action Against Cancer consensus group et al., 2014).

Temel et al (Temel et al., 2007) published a phase II trial concluding that an early
palliative care in the ambulatory setting in patients with newly diagnosed advanced
non-small-cell lung cancer (NSCLC) is feasible without any harm to the patients. In a
latter phase III trial (Temel et al,, 2010) enrolling newly diagnosed advanced NSCLC
whom were randomly assigned to receive either early palliative care integrated with
standard oncology care or standard oncology care alone; after 12 weeks follow-up it
was demonstrated that early palliative care led to significant improvements in both

quality of life and mood. Patients receiving early palliative care had less aggressive care
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at the end of life but longer survival. Afterwards, published revisions (Otsuka et al.,
2013; Smith et al., 2012) provide evidence of the early involvement of palliative care
benefits in cancer care, in terms of patient and family satisfaction, quality of life scores,
less emergency department visits and reduction in economic expenditures. These find-
ings have been supported by recent studies (Groh et al., 2013; Tangeman, Rudra, Kerr
& Grant, 2014; Zimmermann et al., 2014).

The evidence of benefits in early palliative care interventions in solid tumours,
encouraged a more prompt collaboration between palliative care and haematology
(Epstein, Goldberg & Meier, 2012), because it is still subobtimal. There is recent
evidence that referrals to palliative care in case of haematological tumours are de-
layed in comparison with solid tumours (Hui et al., 2014). This could be attributed
to different causes; on the one hand, the special clinical course characteristics of
haematological malignancies that can change the therapeutic approach to healing to
a situation of end of life in a short time (Manitta et al., 2010). On the other hand,
the limited haematologist’s training in palliative care, the unrealistic expectation of
antitumor treatments, the inadequacy of home care services and the close and some-
times paternalistic relationship between the patients and families or caregivers are
factors that also can influence early consultation to the palliative care team (Corbett
et al., 2013; Manitta et al., 2010; Odejide et al., 2014; Tazi et al,, 2011).

In our study, patients with MM were referred to the MM-PAL after a median time
from diagnosis of 355 days, which can be considered a short time in the context of a
disease with a current median survival of 7 years (Morgan et al., 2009) and nearly half
of them for shared intervention and not only for pain control as the principal explicit
request. This allows us to consider an early diagnosed cohort of MM patients. It is
notable that after pain, emotional symptoms (sadness and anxiety) were the two most
prevalent symptoms. In a study (Jordan et al., 2014) enrolling 154 MM patients with
a mean time after diagnosis of 3.7 years, the more prevalent symptoms were fatigue
(59 %), bone pain (51 %), sleepiness (36 %), hypoesthesia or paresthesia (33 %), and
muscle cramps (31 %), and 51% were considered moderate-severely symptomatic. In
contrast, in our study the symptom, with the exception of pain, intensity at the first
clinical encounter could be considered mild which could be a reflection of the early
patient referral. Boland et al. (2013), in a prospective cross-sectional cohort study re-

ported that 50% of MM patients reported pain; the same authors (Boland et al.,
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2014), using the Sheffield Profile Assessment Referal for Care (SPARC) as compre-
hensive assessment tool, evaluate the needs of 32 patients diagnosed with MM who
were with stable disease after the first treatment post autologous stem cell transplanta-
tion (ASCT). They found that 50% of patients referred to tiredness, 33% insomnia
and somnolence, 44% pain, 33% were worried about treatment’s side effects, 31% had
their sexual life affected by the illness, and 40% was worried about their families. In
summary, even though the symptom prevalence can change accordingly with the mo-
ment and the stage of the MM, different studies show the need to face the great varai-
ety of needs of these patients and their families, the treatment individualization of the
symptom burden and introducing the advanced care planning (Boland et al., 2013;
Manitta, Zordan, Cole-Sinclair, Nandurkar &’ Philip, 2011; Niscola, Tendas, Scara-
mucci & Giovannini, 2014; Odejide et al., 2014).

Physical and emotional symptom improvement in our study could be the re-
sult of many concurrent reasons: early symptom assessment and its treatment,
support from nursing phone follow-up, better treatment decision-making and
antitumor treatment. Areas and reasons for palliative care benefit are well de-
scribed in the literature with evidence in pain and symptom control, anxiety,
reduced hospital admissions, and expenditure (Gomez-Batiste et al., 2010; Hig-
ginson & Evans, 2010). Furthermore, studies are needed to better identify as-
pects that most benefit patients and their families at the different stages of the
course of MM. Our findings show that is feasible a palliative care intervention
in MM patients, with the 86.6% of the patients followed at the MM-PAL after
a median time of 60 days, and together with significant improvement of emo-
tional and physical symptoms.

Limitations worth noting. First, data collection reliability could be considered
affected by being a retrospective study and the variable time of collection. We
consider that this problem is minimized due to the fact that only two researchers
were involved in data assessment and collection (JPS, MGT). Secondly, the re-
sults only reflect changes in pain and other physical and emotional symptoms,
so other relevant aspects in palliative care as social and spiritual issues has not
been reported giving only a partial picture of the palliative care intervention;
even though, we deem that the information given offers a valid information that

reflects the benefit obtained by patients.
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Conclusions

This study adds a new perspective that is possible an early palliative care inter-
vention in patients with haematological malignancies, despite the papers describing

the difficulties in the interaction between palliative care and haematology.
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TRANSFERENCIA DE RESULTADOS CIENTIFICOS EN FORMATOS
ARTISTICO-CREATIVOS. «TENGO GANAS DE...»

UN EJEMPLO DE TRANSFORMACION DE UN ESTUDIO CUALITATIVO
SOBRE ATENCION A MAYORES EN DOMICILIO

TRANSFER OF SCIENTIFIC RESULTS IN ARTISTIC/CREATIVE FORMATS. «I'D LIKE TO...»:
AN EXAMPLE SHOWING THE TRANSFORMATION OF A QUALITATIVE STUDY OF
DOMICILIARY CARE FOR THE ELDERLY

Vinrra MAHTANI-CHUGANT, EMILIO JOSE SANZ-ALVAREZ,

Dorores IzQuierpo MoRra, Jesus CERDENA MARRERO, KARINA LOPEZ
PrrEz, UrsINA MARTIN-FERNANDEZ GONZALEZ, DOLORES GARCIA
HEerRNANDEZ, MARIA ELENA FELIPE PEREZ, MILAGROS PEREZ HERNANDEZ,
Nataria Garcia Lucas

Resumen

El uso de los métodos de investigacion basados en el arte se esta desarrollando
como forma complementaria de transferencia de conocimiento para alcanzar de
forma efectiva y afectiva a las audiencias correspondientes. En este trabajo se preten-
de identificar ejemplos de produccion artistico-creativa de resultados cientificos,
tanto en general como en el tema especifico del envejecimiento y/o final de la vida.
Ademas se presenta y analiza un relato corto creado para difundir entre profesiona-
les sanitarios los resultados de un estudio cualitativo realizado sobre el significado de
las buenas practicas en la atencion domiciliaria a personas mayores. Finalmente, las
reflexiones que se plantean dejan abierta la discusién futura de alternativas menos
conocidas y potencialmente validas, aunque mas transgresoras, de difundir la ciencia
a la sociedad.

Palabras clave: investigacion cualitativa, transferencia de conocimientos, arte,

ciencia
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Summary

The use of arts based research methods is developing and began to develop in the
field of health as a form of knowledge transfer in an effective and affective way to
reach the convenient audience involved. This paper aims to identify examples of
creative-artistic production of scientific results, both in general and in the specific
topic of aging and / or end of life. Furthermore it presents and analyzes a short
story created to disseminate among health professionals the results of a qualitative
study about the meaning of good practices in home care to the elderly. Finally,
reflections arising leave open the future discussion of alternatives to disseminate
science to society, which might be less known and transgressive but potentially

valid.

Keywords: qualitative research, knowledge transfer, arts, science

Ciencia, arte y transferencia de conocimiento

Los métodos en la denominada Arts based research se refieren al uso de cual-
quier forma artistica en cualquier punto del proceso de investigacion, tanto en la
generacion como en la interpretacién y/o comunicacion del conocimiento. La
preocupacion por la transferencia del conocimiento adecuada y suficientemente
amplia y profunda del conocimiento ha sido uno de los factores que ha contribui-
do al desarrollo de este movimiento. El uso de los métodos de investigacion basados
en el arte es relativamente novedoso en el ambito de la salud, pero estan bien esta-
blecidos en otros campos como la educacion y las ciencias sociales (Knowles y
Cole, 2008).

De forma creciente, los investigadores que utilizan métodos cualitativos han com-
plementado las formas clasicas de diseminacion de resultados con formas alternativas
relacionadas con las artes y humanidades. Algunos de los factores implicados en este
proceso es la determinada «crisis de representacion» (Smith, 2004) producida en la
investigacion cualitativa por considerar inadecuadas las formas tradicionales de los in-
formes que permiten representar de forma fidedigna y justa la vida de los informantes.
Un segundo factor, segin Van Manen (1997), es el deseo de los investigadores de

o/ ’ . . . ~
provocar una comprension mas sentida de la experiencia humana. A esto se anade un
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tercer factor, la preocupacién por producir cambios sociales y no meramente informar
de resultados.

Otro de los términos utilizados para denominar este movimiento es el «a/r/
tography», que se refiere a la investigacion en el mundo a través de un proceso de
produccioén de cualquier forma de arte y la creacién de significados adicionales in-
terconectados (Irwin, 2005).

Ya en la década de 1970 se comienzan a utilizar formas artisticas para representar
resultados cualitativos, pero ha sido en esta tiltima década cuando se ha producido su
mayor auge. Sin embargo, sigue siendo una forma de investigacion debatida que tiene
seguidores y detractores. Los resultados de investigacion cualitativa han sido transfor-
mados en novelas, poesia, teatro, danza y otras formas textuales y de representacién
(Boydell, Gladstone, Volpe, Allemang y Stasiulis, 2012; Sandelowski, Trimble, Woo-
dard y Barroso, 2006). La revisién realizada por Keen y Todres (2007) expone dife-
rentes formas de diseminacién de resultados entre los que destacan los textos y/o repre-
sentaciones dramaticas y videos, textos poéticos, cuentos, presentaciones en formato
multimedia, manualidades tipo patchwork, peliculas, paginas web y deuvedés o talleres
y folletos.

El modelo CRARUM (Ceritical realism and the arts research utilization model)
es una propuesta de Kontos y Poland (2009). Parten de la base de que el conoci-
miento, por si solo, no produce cambios en la practica. El arte entrena y alimenta
la empatia y puede fomentar la reflexion critica sobre la practica clinica y contri-
buir a la produccién de cambios.

Segin Parsons y Boydell (2012) esta metodologia parece ofrecer formas de in-
terconexiones entre diferentes disciplinas que permiten la produccion de vehiculos
de transferencia de conocimientos que retan nuestra concepcion de la evidencia, de
los conocimientos y de las buenas practicas y cuidados. El siguiente paso en el de-
sarrollo de Arts based research es la evaluacion de su impacto. Las evaluaciones
preliminares indican que se trata de un enfoque prometedor para informar sobre la
practica clinica, las politicas sanitarias y la comprension por parte de la sociedad de
temas relacionados con la salud.

Esta estrategia emergente del Arts based research ha suscitado mucho interés
siempre y cuando se pueda evaluar (Rieger y Schultz, 2014; Archibald, Caine y

Scott, 2014). Actualmente se esta realizando una revisién sistematica sobre su uso
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como herramienta pedagogica en formacion en enfermeria (Rieger, Chernomas,
McMillan, Morin y Demczuk, 2015). Pero atn hay dudas sobre como y qué evaluar
cuando se utilizan. Lafreniere (2014) plantea la evaluacion de una intervenciéon que
se realiz6 de un formato web de ilustraciones tipo dibujos animados para mejorar el
conocimiento, la compresion y los posibles cambios en la practica de profesionales
relacionados con los comités de ética sobre la nutrigenémica y nutrigenética. La
evaluaci6n se realizé mediante un cuestionario que fue respondido por pocos parti-
cipantes. Seglin los resultados la intervencién parecia poco efectiva, pero la evalua-
ciébn permitié mejorar el producto.

La evaluacion en este ambito atin es controvertida, depende de muchos factores,
entre ellos, principalmente del emisor, el receptor y el formato del lenguaje. Exis-
ten muchos resultados intangibles que son, en muchas ocasiones, precisamente los
cambios que se quieren alcanzar. Scott (2013) esta realizando una revision sistema-
tica sobre productos artistico visuales y cuentos narrativos como formatos de tra-
duccion y diseminacién de investigacion en salud que podrian iluminar algo mas el
camino en el uso de este tipo de herramientas.

Basado en este paradigma e inspirado en el trabajo de Arthur Frank (1995), The
wounded storyteller donde recomienda no solo pensar sobre una historia sino
pensar con una historia, se planted crear un producto artistico que facilitase la di-
fusion de los resultados cientificos obtenidos de un estudio que abordaba el analisis
de la experiencia de los profesionales sobre el significado de las buenas practicas en

la atencion en domicilio a las personas mayores dependientes.

Ejemplos de transformacion artistico-creativos de produccion cientifica

En la literatura se han publicado un gran nlimero de historias y formas de trans-
ferencia de conocimientos basadas en los cuentos, la pintura, la poesia, el drama,
etc. (Keen y Todres, 2007). Cada vez mas, se consideran estos formatos como los
mas apropiados en funcién del objetivo del estudio y la audiencia a la que se quieren
acercar los resultados.

En su ya clasico libro The private world of dying children, Myra Bluebond-
Langer (1980) utiliza también una recreacion ficcional de un paciente oncolégi-

co pediatrico para representar los hallazgos esenciales del «mundo privado» de

100 TRANSFERENCIA DE RESULTADOS CIENTIFICOS EN FORMATOS ARTIiSTICO-CREATIVOS. «TENGO GANAS DE..»
VINITA MAHTANI-CHUGANI, EMILIO JOSE SANZ-ALVAREZ...
pp. 97-110

Gimbernat 1.indd 100 28/10/16 10:37



esos ninos. Posteriormente, otros autores han publicado procesos similares.
Clearey y Peacok (1997), por ejemplo, publicaron una narrativa dirigida a ni-
nos y adolescentes de la etnia de indios americanos, basada en un estudio de
grounded theory sobre aspectos esenciales para su educacion y respetando escru-
pulosamente los resultados obtenidos. El objetivo de elaborar ese cuento era
llegar mas rapidamente y de una forma mas profunda a los nifios y adolescentes
a los que se queria trasmitir el resultado de su investigaciéon. Otros autores han
construido narrativas a partir de fragmentos textuales de trascripciones de en-
trevistas a pacientes con enfermedad mental severa, adaptandolos a la audiencia
que se pretende alcanzar (Sells, Topor y Davidson, 2004). Gray (2004) va un
paso mas alla, y de una forma similar al cuento elaborado, utiliza la ficcién para
recrear una historia sobre el impacto del cancer de prostata y la discusion de
género.

Lohan et al. proponen la promocién de la salud a través de videos accesibles en
Internet, por ejemplo, depresiéon en hombres, embarazo no intencionado en ado-
lescentes (Lohan, 2015).

Otro de los ejemplos es el trabajo de Duncan (2013) relacionado con actividades
de transferencia de conocimiento sobre sida en actividades participativas.

Tarasoff et al. (2014) transformaron en teatro interactivo los datos de un estudio
cualitativo sobre la experiencia de personas no heterosexuales (LGBTQ) y la repro-
duccion asistida con el fin de ayudar a los sanitarios a conocer y comprender estos
casos. Ademas se evalu6 la efectividad para producir los cambios en conocimiento
y confort, siendo positivos al menos a corto plazo.

Healthtalk es un proyecto de disenio cualitativo que tiene como objetivo investigar
la experiencia de diferentes problemas de salud y presentarlos como fuente de informa-
ci6n fiable en Internet. En algunos casos, como el modulo sobre depresion en la ado-
lescencia, se ha ido mas alla transformado los mensajes principales para apoyar a estas
personas mediante un cortometraje que explica lo que realmente necesitan de las per-
sonas de su entorno, ya que muchas veces no saben como reaccionar ni como ayudar
(http:/ /www.healthtalk.org/young-peoples-experiences/depression-and-low-mood /
topics).

Por otro lado, encontramos varios ejemplos relacionados con el final de la vida.

En 2008 se publicé una revision sistematica sobre aspectos metodologicos y enfo-
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ques en la investigacién de experiencias en cancer terminal. Se muestran maltiples
ejemplos que consideran desde el teatro basado en la investigacién hasta cuestio-
narios postales, pasando por toda la gama de métodos posibles con interés en la
investigacién del final de la vida, concluyendo que atn es necesario trabajar en
cuestiones de metodologia (Harris, 2008). Abba et al. (2013) realizaron una revi-
sidn sistematica sobre intervenciones para fomentar la discusién sobre las prefe-
rencias en la atencion al final de la vida entre la poblacién general y su entorno y
concluyeron que es importante involucrar a las personas para poder producir
cambios, ya que solo transmitir la informacion de manera pasiva era insuficiente.
Sobre este mismo tema, Mills et al. (2015) exploraron la utilizacién de formatos
artisticos para fomentar la comunicacion y discusién sobre la muerte y el proceso
de morir para disminuir el tab que atin rodea este aspecto de la vida en Australia.

Al tratarse de un ambito novedoso, todo el area se encuentra en una fase de
construccion de métodos y se considera que se debe indagar mas sobre qué enfo-
ques, como, donde y para quién es efectivo utilizar estas herramientas de transfe-
rencia del conocimiento. Una de las propuestas es la de clasificar seglin el grado de
precision del mensaje y el grado de participacién de la poblacién diana (Archibald,
2014). Ademas es necesario insistir en la importancia de la evaluacién, ya que es
dificil justificar la asignacion de recursos a estas actividades si no hay una constata-

cibén de su utilidad

«Tengo ganas de...» Un ejemplo de transformacion de un estudio
cualitativo sobre atencion a mayores en domicilio

Como ejemplo de transformacién de un estudio cualitativo sobre atencion a
mayores en domicilio, desde el ano 2011 nuestro equipo ha desarrollado un pro-
yecto, con un equipo multidisciplinar, cuyo objetivo no solo era conocer y com-
prender el significado de las buenas practicas en la atencion domiciliaria a personas
dependientes sino ademas concienciar y provocar cambios que permitieran mejo-
rar el trato a las personas en esta situacion. Para ello se realiz6 un estudio cualita-
tivo desde la perspectiva de los profesionales sanitarios (Izquierdo, Mahtani, Cer-
dena, Lopez y Comisién mixta fomento de buenas practicas, 2013). A partir de

los resultados obtenidos se planted la necesidad de devolver los resultados no solo
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a los participantes del estudio sino también a los profesionales que trabajan en este
ambito. Para ello se prepard un narracion corta, en formato de cuento, que reco-
giera los aspectos fundamentales de los resultados y de las propuestas de accion. A
continuacibn se organizaron varios seminarios, que se iniciaban con el siguiente
cuento:

En un lugar del norte de Tenerife, enclavado entre vinedos, castanos y noga-
les, crecio la Sra. Buena Practica. Se podria decir que era humilde, y sin embar-
go, muy resultona.

Cada vez que aparecia, todo a su alrededor se iluminaba. Lograba que todas
las personas se pararan a admirarla, y les hacia sentir que se llenaban de ener-
gia y buen animo.

Un dia la Sra. Buena Practica, paseando por Los Nateros, vio que se le acer-
caban algunos de sus admiradores. Ellos, nada mas verla y sin poder resistirse,
sintieron la atraccion. Se acercaron a ella porque esa vez tenian que preguntarle
algo muy importante.

Uno de ellos le dijo:

— Sra. Buena Prdctica, necesitamos que nos cuente cual es su secreto. Ahora
mismo tenemos que atender a las personas que, por su edad, son mas sabias en
este lugar, Yy nos gustarfa poder hacerlo tal Yy como lo hace usted. ;Cuéntenos su
secreto!

Ella, en seguida, se echo a reir y, sin dudarlo un instante, contesto:

— Pero si no hay ningun secreto, tu también lo haces. Acuérdate de aquel
dia que fuiste a ver a dona Maria para curar su herida y, a pesar de la prisa
que llevabas, al invitarte ella a un cafe, decidiste que lo mejor que podias ha-
cer por ella era aceptar su invitacion y quedarte a su lado unos minutos mas.
O aquel otro dia cuando te llamo dona Matilde y al ir a verla te diste cuenta
de que realmente no le pasaba nada nuevo y tu, en lugar de enfadarte,fuiste
capaz de intuir que lo que ella necesitaba en aquel momento era tu caricia, tu
mirada... O cuando don Ignacio te dijo enfadado que no le banaras y tu te
percataste de que realmente lo que tenia era pudor Yy encontraste una solucion
diciendole «No se preocupe, don Ignacio, que puede quedarse con los calzon-

cillos puestosy.
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Evidentemente, decia la Sra. Buena Prdctica, esto no es fdcil, pero no por ello
imposible. A veces ni siquiera nos damos cuenta de que todos somos capaces de
iluminar, es una cuestion de proposito y aceptar nuestras limitaciones. Y de va-
lorar los instantes que podemos regalar.

Inmediatamente otro de sus admiradores le dijo:

— Pero gzcomo?, scomo consigues hacer eso?

Ella contesto:

— Cada noche, cuando me voy a dormir, sueno que soy una de esas personas
que necesitan ser cuidadas y entiendo lo que me gustaria que me hicieran a mi.
Y de esa manera, cada manana, cuando me despierto, tengo ganas de...

Al finalizar el cuento los profesionales participantes debian continuar la historia
en un taller donde se analizaban aspectos positivos de su actuacién y propuestas de
mejora para trabajar en grupo. Los participantes valoraron mucho el hecho de que
esta herramienta les habia permitido reflexionar sobre su practica habitual y que

muchas veces no es suficientemente valorada, ni siquiera por ellos mismos...

Método para elaborar la transferencia de resultados

En este caso se ha optado por el formato de cuento para representar los resultados
de investigacién. Con el fin de obtener un producto creativo como es un cuento, es
necesario tomar una serie de decisiones justificadas y basadas en los resultados cienti-
ficos. Para ello ha sido necesario identificar los datos mas relevantes para representar-
los de forma metaforica y comprensible para la audiencia a la que va dirigida. Se trata
de un cuento para ser contado, por lo que también se ha grabado en audio para su
difusion.

Para el objetivo que se planteaba, la construccién debia ser breve y con un
enfoque basado en la indagacién apreciativa en la que se promueve exponer lo
positivo. El inicio del cuento pretende definir el personaje con adjetivos positi-
vos, se le da alto valor y se presenta como un concepto atractivo y con forma
humana: Sra. Buena Practica, humilde, resultona, iluminaba, admirarla, ener-
gia, buen animo. Se eligio la opcion mas realista que fuera mas descriptiva y de-
jara menos ideas a la interpretacion individual: tenemos que atender a las per-

sonas que por su edad... y se incluyeron ejemplos enumerados por los
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participantes del estudio de los momentos en los que ellos consideraban que esta-
ban ejerciendo con buenas practicas. El uso de palabras exactas, o muy similares,
a las utilizadas por los participantes es fundamental para asegurar que se transmi-
te el mensaje de la forma mas cercana posible a los resultados del estudio (Sells et
al., 2004).

El final de la historia manifiesta la importancia de ponerse en el lugar de la per-
sona a la que se atiende: sueno que soy una de esas personas que necesita ser
cuidada.

Y finalmente se deja abierto para que cada uno se sienta reflejado y lo aplique a su
practica. Algunos, como Sandeloski et al. (2006) consideran que al final se debe ex-
plicitar el mensaje final y la leccién aprendida. Para ello incluyen un apartado expli-
cativo, es decir, que se afiade a la parte ficticia una explicacién que incluye el mensaje
explicitamente. Otra opcién es la de elaborar formatos descriptivos cuyo margen de
interpretacién por la audiencia sea limitado, ya que este podria ser origen de proble-
mas éticos y de validez del formato artistico. Por ejemplo en una experiencia anterior
(Mahtani, 2010) en la que se escribi6 un relato corto titulado «Prozac y el aguila» se
deja el mensaje abierto a las multiples interpretaciones de los lectores.

Para evaluar la validez del producto como forma de transferencia de conoci-
miento, se contrasto con la opinion del equipo de investigacién y del equipo com-

pleto del proyecto para confirmar que reflejaba el mensaje de los participantes.

Reflexiones

El proceso descrito para la elaboracion de las diferentes partes de la historia, por
tanto, no ha sido al azar sino que se ha seguido una pauta sistematica y justificada.
Se comienza por decidir cual es el mensaje que se necesita transmitir con la historia.

Los mitos sobre el envejecimiento son muchos (Mulley, 2007) y precisamente
muchos de estos estereotipos han sido creados por imagenes en la escultura, pintu-
ra, literatura, cine, television, revistas y periédicos hasta, por ejemplo, en tarjetas
de felicitacién de cumpleanos. Si ha sido posible crear estos mitos por medios artis-
tico creativos, también se podrian usar esos mismos medios para construir una vi-

./ / . . . .
si0n mas positiva 'y mejorar la conciencia sobre este tema.

HEALTH, AGING & END OF LIFE 105
Vol. 01.2016
pp- 97-110

Gimbernat 1.indd 105 28/10/16 10:37



La ficcién que se utiliza para la transferencia de resultados cientificos no puede
considerarse ciencia-ficcion. No se trata de imaginar posible situaciones en las que
la ciencia daria respuestas hasta ahora desconocidas, sino de acercar la realidad in-
terpretada en los estudios, basada en la experiencia recogida, a un ptblico que no
necesariamente posee las claves técnicas y metodologicas de la investigacion acadé-
mica y en particular de la investigacion cualitativa. Por eso debe ser fiel a los resul-
tados.

La ciencia no solo se trasmite por la razén y el conocimiento, sino a través de los
sentimientos y la empatia. Si se pretende llegar a un ptiblico amplio y considerar la
posibilidad de modificar actitudes, es preciso no solo ser fiel a la elaboracién cientifi-
ca, sino apelar a la parte emocional, que esta relegada en el mundo profesional a un
lugar que no le corresponde. El Art Based Research pretende combinar el rigor
cientifico con la experiencia humana y personal.

En el momento en el que se inicia un estudio de investigacién tendemos a pensar
en el producto final que vamos a elaborar, cémo lo vamos a difundir y la aplicabi-
lidad que puede tener. Cuando se comienza un estudio de investigacion, lo primero
en lo que hay que pensar es si merecera la pena tanto esfuerzo y todo el tiempo y
energia que se destina a ello. El impacto de lo que investigamos es un concepto que
si queremos se puede cuantificar, existen multiples indicadores para hacerlo, sin
embargo el concepto de impacto como un choque de informacion que deja una
huella intensa es mucho mas dificil de medir. Si ademas pretendemos que esas
huellas produzcan cambios es posible que sean intangibles. La duda que se plantea
es si atin siendo intangible merece la pena. Los proyectos en los que he podido
percibir esa intangibilidad que merecia la pena son aquellos en los que, al difundir-
los, he tenido la fortuna de visualizar la expresion no verbal de aquellos que la re-
ciben. Los ejemplos claros han sido la lectura del relato corto autobiografico titu-
lado «El silencio» (Mahtani, 2013) sobre la conspiracion de silencio, o las multiples
veces en las que he contado el cuento «Prozac y el aguila» (Mahtani, 2010) sobre
la depresién y los antidepresivos, y la presentacion del documento audiovisual
presentado en varios congresos de cuidados paliativos construido a partir de las
entrevistas de profesionales de cuidados paliativos titulado «Metamorfosis».

En el siguiente proyecto en el que nos embarcamos, subvencionado por la con-

vocatoria Explora de proyectos de investigacion, abordaremos el tema de la repro-
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duccion asistida para, una vez completado el estudio, identificar los mensajes prin-
cipales a transmitir y trabajar sobre formatos artistico-creativos para su difusion en

nuestro contexto sociocultural.
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CUANDO LA VIDA PESA, ¢ES REALMENTE LA MUERTE EL PROBLEMA?
WHEN LIFE WEIGHS HEAVY, 1S DEATH REALLY THE PROBLEM?

Xusa SERRA LLANAS

Resumen

En este trabajo se presenta una reflexion sobre el significado social y personal de
los grandes topicos de la naturaleza humana: nacimiento, vida, envejecimiento,
proceso de morir y muerte, repasando su repercusion sobre las actitudes humanas
y las reacciones emocionales que provocan, en las personas en general y en los
profesionales sanitarios.

Palabras clave: muerte, morir, sufrimiento, envejecimiento

Summary

This paper presents a reflection on the social and personal meaning of the main
topics of human nature: birth, life, ageing, the process of dying and death, while
reviewing its impact on human attitudes and the emotional reactions they pro-
voque in people in general and in health professionals.

Keywords: death, dying, suffering, ageing
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Vida, muerte y evolucion

Ya sea de forma pictorica o arquitectonica, expresada en verso o en prosa, el ser
humano ha tenido siempre la necesidad de expresar las emociones que genera el
morir, la muerte, y darles alglin significado. Ya desde el momento de nacer, la na-
turaleza nos dota del instinto de supervivencia que permite que, como ocurre con
los demas seres vivos, podamos preservar la vida gracias al temor a la muerte, aun-
que también, y de forma natural, este miedo decrece a medida que envejecemos. La
naturaleza nos muestra ejemplos de la evolucién del sentido de la vida y la muerte,
donde ante una amenaza, un grupo de gacelas, de forma tranquila e instintiva, las
mas enérgicas, jovenes y saludables son colocadas en el centro del grupo y las enfer-
mas y ancianas quedan expuestas, formando el circulo exterior. Lo que impera
ante todo es la necesidad y supervivencia del grupo.

Al igual que en las demas especies, los seres humanos hemos de morir, dejando
paso a nuevas generaciones que empujan y buscan, légicamente, su espacio. Por lo
tanto la muerte, nuestra muerte o la de los demas, es necesaria, nos iguala como espe-
cie y es peaje inevitable para la existencia de la vida. No obstante, en nuestra sociedad
se vive como si fuéramos el tinico eslabon de la cadena de evolucion. Lo queramos o
no, antes o después, de una forma u otra, algo hara que nos demos cuenta de que no
existe el infinito y que la muerte termina rigiendo todo el comportamiento humano
y transmutando a la vida en imaginaria e infortunada (Trainini, 2014), y seremos

conscientes de que el verdadero problema no es la muerte como tal.

El morir y la muerte

Tanto la muerte como estado como el morir como proceso, se han convertido
en generadores de profundas reflexiones desde la filosofia, las religiones y, en la
actualidad, también desde la ciencia. Segiin el diccionario de la Real Academia Es-
paniola, la muerte seria el momento de cesacién o término de la vida, un proceso
bioldgico que, en el pensamiento cristiano tradicional, supone la separacion del
cuerpo del alma, mientras que el morir constituira el proceso y tiempo para llegar
a la muerte.

Certificar el momento de la muerte ha sufrido variaciones a lo largo del tiempo.

No era lo mismo morir en Roma que en Cerdena, en un tiempo pasado que pre-
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sente y también la muerte se confirma de forma distinta seglin patrones de cultura,
necesidades y creencias.

Dudo en definir la muerte como un fenémeno puntual, ya que desde el momen-
to de nacer iniciamos un proceso natural y cotidiano de transformacion, que acaba
con la claudicacion y muerte a nivel fisico (muerte celular) y psiquico.

Las definiciones legales de las bases para el diagnostico de muerte se han adap-
tado a las necesidades culturales y sociales del momento. La legislacién espanola
actual no establece unos criterios diagnosticos de muerte, con excepcioén de los
casos en que se va a realizar una extraccién de 6rganos para trasplante. Por lo
tanto, la Ley 30/79 de octubre de 1979 y el Real decreto 426/80, que la desarro-
lla, establece la muerte cerebral, en la concurrencia durante treinta minutos, al
menos, de los signos: ausencia de respuesta cerebral como pérdida absoluta de la
conciencia, ausencia de respiracién espontanea, ausencia de reflejo cefalico, hipo-
tonia muscular y midriasis, con electroencefalograma plano, demostrativo de

inactividad bioeléctrica cerebral.

Miradas

En un pasado mas o menos lejano, en nuestra sociedad, el moribundo era el prota-
gonista dentro de su casa y mostraba el verdadero valor de su vida de una forma sin-
cera y sin mascaras (Ariés, 1975). Como en el nacimiento, era habitual que en ese
momento de la vida, la persona tuviera a su lado la compariia de los suyos como teso-
ro mas preciado. Sin embargo, a partir de la década de 1960, como consecuencia de
la progresiva institucionalizacién de la muerte, la presencia de los familiares durante
los Gltimos momentos de un ser querido se ve drasticamente disminuida y la persona
empez6 a morir en soledad y, muchas veces, fuera de su hogar.

En la actualidad miramos a la muerte de forma desairada, percibiendo una invo-
lucion social en los pensamientos relacionados con ella, una actitud que promueve
una mirada de inmortalidad personal y solo de probabilidad cuando se trata de la
muerte del otro. Hemos llegado a un punto en que incluso las personas dolientes
tienen que reprimir las manifestaciones individuales de duelo, porque la sociedad

no acepta que se le recuerde la existencia de la muerte (Tomas-Sabado y Gomez-

Benito, 2003).

HEALTH, AGING & END OF LIFE 113
Vol. 01.2016
pp. 111-121

Gimbernat 1.indd 113 28/10/16 10:37



Sin embargo, la realidad es que sobre los treinta anos de edad, la naturaleza consi-
dera que la reproduccién, en la mayoria de los humanos, ya se ha producido y, de
forma gradual, el metabolismo del cuerpo inicia una cuenta atras, mientras se desarro-
11a la siguiente generacién. Cuando esto ocurre, intentamos por todos los medios y de
forma obsesiva evitar la decadencia, prolongar la juventud del cuerpo de mil formas,
de manera que la identidad de la persona puede llegar a ser tan manipulable y plana y
como la superficie del espejo en el que se proyecta.

Percibimos la muerte a cualquier edad como una traicion a la generosidad de los
avances tecnolbgicos que garantizan luchar contra agentes externos y conseguir
vivir mas alla de la vida, como sueno decadente. Tanto es asi, que solemos vivir la
muerte como un suceso evitable incluso a edades avanzadas, de forma que nos cues-
ta sangre, sudor y lagrimas emitir su realidad... ha muerto.

No queremos morir, tampoco envejecer. ;Sabemos realmente qué queremos?
¢Nos afecta el desequilibrio entre lo que deseamos y la realidad? Incluso las empre-
sas cinematograficas han dado un giro y la construccion colectiva de la vejez ya no
gira en torno a la muerte como referente principal de esa etapa de vida, sino en
torno a los nuevos retos y problemas a los que el anciano se enfrenta consigo mis-
mo, con sus familiares e instituciones. Ya no se muere de viejo, sino de enfermedad
(Medina, 2014).

Personalmente, esta mirada me causa desasosiego y prefiero una mirada distinta.
Si lo analizamos, llegar a ser elegido para formar parte de la vida y la Humanidad
es realmente excepcional. El azar o la idoneidad natural hicieron en su momento
que nuestro 6vulo fuera escogido para ser fertilizado por uno de los millones de
espermatozoides, y fue ese, precisamente el nuestro, el que consigui6 sobrevivir.
Los que fueran hermanos nuestros y que competian también por la vida, perecie-
ron en el intento. Formar parte de la aventura de la vida es entonces un privilegio
reservado a muy pocos y, si estas leyendo estas lineas, significa que en su momen-
to fuiste también escogido.

La propia naturaleza que nos prepar6 para el nacimiento, a su hora y de forma
natural, nos conducira a la muerte. Cuando llegue este momento y las dimensiones
se disgreguen (Serra Llanas, 2014), la Naturaleza también me ayudara en ello y solo
espero que para entonces, nada ni nadie decida sin mi consentimiento alargar o im-

pedir artificialmente este proceso.
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Envejecer

Envejecer es un proceso continuo relacionado con el declive de las estructuras que
se habian desarrollado en las etapas anteriores, presentando cambios a nivel fisico,
cognitivo, emocional y social. Existen sociedades donde la persona anciana adquiere
una categoria social por el respeto, autoridad y experiencia en la preservacién del
sistema comunitario. Esta calidad es a perpetuidad y ninglin anciano lider puede
dejar de serlo, ya que son trasmisores de conocimientos y saberes ancestrales (Equi-
po Wani, 2014). El anciano es portador de valores que representan para los jovenes
un ejemplo y un estimulo en su deseo de llegar a viejos.

Nuestra sociedad, por lo contrario, rechaza la vejez como signo inequivoco de
dependencia, claudicacion y extincién, considerando a los ancianos como una carga
social y un estorbo familiar. Un sentimiento social extendido es el cambio de estatus
que han vivido los ancianos; donde antes eran considerados venerables ahora se sien-
ten vejestorios (Casado, 2014).

El envejecimiento de la poblacién europea es un fendmeno relativamente re-
ciente. Algunos estudios indican que, hasta finales del siglo XVvI1I, la esperanza de
vida era de entre 27 y 35 afios y asi se habia mantenido a lo largo de 8.000 gene-
raciones. Hasta entonces, no se habia producido ninguna variacion realmente
significativa en el envejecimiento de la poblacion, desde que nuestros antepasados
llegaron a Europa hace mas de 60.000 afios. Sin embargo, a principios del siglo
XIX, la longevidad empez6 a aumentar de forma lineal hasta nuestros dias y pare-
ce que se convertira en un proceso permanente y que se perpetuara de forma in-
definida (Ayuso y Holzmann, 2014).

Seglin las predicciones, en los proximos 50 anos, el nimero de ancianos se habra
multiplicado por cuatro (Alvarado Garcia y Salazar Maya, 2014). El Consejo Na-
cional de Poblacion (CONAPO), apunta que en el afio 2015 habra 15 millones de
adultos mayores, mientras que en 2050 sumaran 42 millones (Mondragbn, 2014).
Para entonces, el grupo de personas mayores de 70 anos superara al resto de grupos
de edad. Esto supone que una buena parte de nuestros mayores van a convivir du-
rante largo tiempo con pérdidas de todo tipo, especialmente las relacionadas con la
salud, estatus, familiares, sociales o economicas, ya que pasaran entre un cuarto y
un tercio de su vida en calidad de jubilados, lo que, a efectos administrativos, equi-

vale a ser oficialmente viejos (Ribera Casado, 2014). Personas cargadas de sabiduria
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y conscientes de que cada dia que pasa quedan mas desprotegidas e incapacitadas
para decidir acerca de las cuestiones que afectan a su vida.

Parece, pues, que vivir mas afios no es, necesariamente, sinénimo de vivir mejor.
La soledad, la pérdida gradual de bienestar fisico y mental, y el propio envejeci-
miento, que deberia ser motivo de satisfaccion por lo que representa, se convierten
en una carga negativa de pesimismo y melancolia. Numerosos estudios indican que
las personas mayores y en especial aquellas institucionalizadas en centros geriatri-
cos, acaban conviviendo con sintomas depresivos (Losada y Strauch, 2014), que,
en muchos casos, es la fuente de desesperanza cronica y sufrimiento permanente,
aunque tengan a su lado profesionales que intentan evitar con todo el carino tal
soledad y desasosiego (Sanchez Diaz y Rubio, 2014). En el estudio realizado por
Rodriguez Feijoo (2014), casi el 60% de las personas institucionalizadas, nunca o
casi nunca recibian visitas y el 55% no recibian ninguna llamada del exterior. Tal
es la necesidad de sentirse acompanado y querido, que muchos ancianos prefieren
malvivir en sus casas y morir en ellas, que tener que prescindir de su mascota al

marchar a una Institucion (Fraser, 2014).

El temor a la muerte puede convertir bienestar en sufrimiento

Desde el nacimiento, el miedo forma parte de nuestra vida de forma natural,
porque, en su justa medida, nos hace cautos, protege y garantiza la supervivencia.
Los vestigios encontrados de nuestros ancestros ya nos muestran el significado te-
meroso y valor que ya le daban a la vida y la muerte, asi como los rituales que de-
dicaban a los difuntos nos hablan de su forma de convivir con la muerte.

El miedo también ha sido utilizado desde tiempos remotos como instrumento de
contencion, sumision y gobierno de masas, y su utilizacion antes y ahora, ha dado
poder a unos y, logicamente, ha significado la sumision y sufrimiento de otros. El
miedo suele ser muy sensible, alimentarse rapidamente y contagiarse; asi pues, un
exceso de temor puede no ser saludable, ya que bloquea e inmoviliza el pensamien-
to y la capacidad de raciocinio.

Lo desconocido genera incertidumbre y temor, y la muerte es lo mas enigmatico
que vamos a experimentar. Pero, mas que la muerte en si, lo que por lo general

4 . .
provoca mas temor es el sufrimiento prolongado que puede representar el proceso
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de morir. Aunque, de la misma forma que lo hace para el nacimiento, la naturaleza
nos prepara para la muerte, nuestras actuaciones pueden, en ocasiones, perturbar
el final de la vida de ancianos y personas gravemente enfermas.

Hay que tener en cuenta que, en poco tiempo, hemos pasado de acoger la en-
fermedad y la muerte dentro de los hogares, en un contexto familiar, calido, na-
tural y ritual, a vivirlo como una claudicacién relacionada con el agotamiento,
impersonal y cargada de sufrimiento. No obstante, las experiencias de la persona
que se prepara para morir siguen siendo las mismas, con la necesidad de sentirse
envuelta de humanidad y aceptacion por parte de los demas, ya que necesita des-
apegarse de todo lo que tiene, las personas, su vida, su cuerpo y todo el mundo
que ha conocido (Serra Llanas, 2010).

La sociedad del bienestar, tantas veces ensalzada, puede convertirse en utopia
cuando evitamos aceptar las adversidades de la vida, las enfermedades y la muerte.
Al nacer, nadie puede garantizarnos una larga vida, como tampoco que estara exen-
ta de adversidades, plena y gratificante hasta el momento de morir, pero es paradé-
jica la forma en que negamos la muerte natural a cualquier edad. Nos encontramos
con una sociedad que, siendo mortal, rehiiye la muerte que ha dejado de ser admi-
tida como un fenémeno natural (Tomas-Sabado y Gomez-Benito, 2003). Un esta-
do de bienestar algo dudoso, ya que vivimos el consumismo como base del desarro-
llo de este bienestar, y, la cronicidad de las enfermedades y su mantenimiento
farmacoldgico como panacea de una larga vejez.

Podriamos considerar que en los avances de la medicina a menudo no consiguen
tanto hacerte vivir como impedirte morir (Bobbio, 1997). Silenciar la muerte im-
plica silenciar su proceso y esto solo tiene un resultado: sufrimiento. Se sabe cémo
mueren las personas, pero en la mayoria de los casos se desconoce como quieren
hacerlo; por un lado, porque se es incapaz de hablar sobre el tema; por otro, por-

que el afectado no se lo ha planteado (Marti Garcia, 2014).

Profesionales de la salud, entre la familia y el moribundo

Los cambios sociales, culturales y tecnologicos, positivos en muchos aspectos,
han generado también una pérdida de conocimiento familiar hacia el enfermo vy,

como consecuencia, de la forma de cuidar de él (Broggi, 2011).
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Por otro lado, la negaci6n social de todo lo relacionado con la muerte y el morir
conduce a una complicada situacién ya que, al intentar apartar el tema del universo
familiar y cotidiano, es habitual observar actitudes de ocultacion, silencio y engario,
ante enfermedades graves y de mal prondstico (Sontag, 1996). Los nifios también
quedan al margen y pierden la oportunidad de ver de forma cercana y natural el
declive de la vida y la muerte. No es extrano, pues, que muchos ninos crezcan
tristes, enfadados y carentes de recursos adaptativos ante las adversidades.

La persona muere irremediablemente y, si la familia no acepta su proceso, el
conflicto genera mas conflicto y la lucha sigue presente incluso después de la muer-
te. Para los profesionales de la salud, testigos en todo momento del proceso, este
desencuentro suele generar gran malestar, ya que se encuentran entre el desasosiego
del paciente y la lucha de la familia por evitar la muerte.

Pero también puede darse la circunstancia de que, habiendo asumido la familia
durante anos el cuidado de la persona dependiente, no se tenga la debida concien-
cia de las dificultades, la fatiga emocional y el estrés que esta situacién puede su-
poner para ella (Guerra Ramirez, 2014). En este sentido, es imprescindible que
estas familias reciban soporte profesional que les ayude a elaborar estrategias para
comprender y asumir el momento en que es necesario abandonar la lucha, sin que
se produzcan, después de tanta dedicacion y sacrificio, sentimientos de culpa.

En ocasiones, también puede ocurrir que sean los propios profesionales de la
salud los que se obstinen en evitar la muerte, de manera que el propio tratamien-
to se convierte en el verdadero problema. El empleo de técnicas médicas de modo
descontrolado o innecesario, ha causado justificado temor social ante tratamien-
tos carentes de utilidad, que, ademas, resultan onerosos para el paciente o su fa-
milia (Pardo, 2001).

No obstante, cuando la familia y los profesionales que rodean a la persona que
se prepara para morir respetan sus necesidades y sus prioridades, todo es distinto.
Si se aprende a acompanar y comprender al que muere, puede también recordarse
con emocién y percibir el lado amable de la muerte. Para mejorar este momento
de la vida y evitar que se convierta en una carrera de obstaculos, es necesario un
cambio cultural, educativo, social y profesional. La muerte como fenémeno inevi-

table puede afectar actitudes y comportamientos e incidir en la calidad de los cuida-

dos del profesional (Tomas-Sabado y Guix Llistuella, 2001)
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Puede ayudar el mejorar las relaciones interprofesionales y el dialogo con las
familias. Plantear una modificacién de planes de estudio vigentes, ofrecer una for-
macion humanistica en el acompanamiento en el sufrimiento y también conoci-
mientos econdmicos que muestren las consecuencias de pruebas innecesarias.

Si hemos de vivir muchos afios, quiza debamos plantearnos de qué forma vamos

. . . . . . . 4 . . .
a vivirlos y si el vivir por vivir es el unico objetivo.
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RESENAS

TONY HUSBAND

«TAKE CARE, SON: THE STORY OF MY DAD AND HIS DEMENTIA»

Londres, Constable and Robinson, 2014

La inversion en la piramide demogra-
fica ha provocado que objetivos como
el cuidado de las personas dependientes
por parte de la familia se hagan dificiles,
dolorosos o imposibles. Las enfermeda-
des crénicas avanzadas son actualmente
la mayor causa de muerte en el mundo
y generan angustia y sufrimiento tanto
a pacientes como a sus familiares mas
cercanos. Por lo general, el cuidado de
un paciente con demencia supone para
la familia o sus cuidadores un grado de
estrés superior que el producido por el
cuidado de un paciente con otra enfer-
medad. Esto es debido a las especiales
caracteristicas que presenta esta patolo-
gia y las limitaciones relacionales y afec-
tivas que supone para la persona, agra-
vadas por el alto grado de dependencia
que provoca, ante lo cual el cuidador se
ve, con frecuencia, desbordado, dando
lugar a la aparicién de una serie de emo-
ciones y sentimientos que revolucionan
el seno familiar, transformando lo que
antes era carifo en rencor y tension. La
comprension, dialogo y comunicacién
se convierten en discusion, intolerancia

e irritabilidad. Lo que antes era paz y
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tranquilidad, ahora es infelicidad y des-
esperanza.

Tony Husband ha sido dibujante
profesional desde 1984 y aprovecha su
vivencia personal para presentar Take
care Son, una conmovedora historia
enmarcada como una conversacién en-
tre él y su padre Ron. Es una bonita
reflexion sobre la vejez y el deterioro
cognitivo que se sufre, tratandola con
carino, ironia y algo de critica. Se trata
de un relato en formato de cuento, cen-
trado en una conversacion en la que se
pone de manifiesto la evolucion de la
enfermedad de su padre, indagando en
el momento en el que empiezan a apare-
cer los primeros sintomas, llegando has-
ta el final de la vida del protagonista.

La historia da comienzo cuando, de
forma ir6nica, Tony pregunta a su padre
Ron: «gPuedes recordar como comen-
z62» El autor consigue de esta forma si-
tuar en el tiempo al lector y el inicio del
proceso degenerativo. A lo largo del rela-
to se observa la adaptacion secuencial a la
nueva situacién respecto a las necesidades
que van surgiendo y a la lucha emocional

ante la desolada e inevitable pérdida del
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ser. La lamentable pérdida que otorga a
la persona el posicionamiento de la eti-
queta de «incapacitado y confuso», arre-
batando gradualmente a Ron la vida que
un dia amo.

El libro plantea la enfermedad desde
una perspectiva actualizada, de un mo-
do intimista y sensible, con algunos
apuntes de humor, pero sin caer en nin-
gln momento en la caricatura, con ex-
celentes ejemplos que son de gran utili-
dad para aquellos lectores que viven
situaciones similares, mostrando los
cambios que tanto en la vida del pacien-
te como en la de su familia comporta el
diagnostico de esta patologia. Padre e
hijo narran cé6mo se inicia el deterioro
paulatino que sufrira Ron, que es pre-
sentado como un anciano que ha sido
activo y vital y al que la muerte de su
esposa ha supuesto el inicio del cambio
vital. El autor describe minuciosamente
las actividades diarias de Ron y como
estas se van viendo reducidas con el pa-
so del tiempo, como se va desvanecien-
do su entorno, sus relaciones, sus emo-
ciones. Como poco a poco y de forma
consciente, experimentara la decaden-
cia, la pérdida de la autonomia, el mie-
do, la angustia, la confusion... Sensacio-
nes que inundan el alma y transforman
en un desconocido a ese padre, que po-

dria ser el de cada uno de nosotros.
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Husband describe sutilmente la trans-
formacién decadente de la mente y de la
Gltima parte de la vida del protagonista.
Como cuerpo y mente acaban ausentan-
dose de ese hombre que un dia fue. De
esta manera cobra especial sentido la de-
finicién que Goffman (1989: 18-19) ha-
ce sobre la demencia de Alzheimer: «un
disfraz que viste a la persona sin su apro-
bacién y que hace que una misma pueda
sentirse confundida respecto de su propia
identidad, que no se reconozca ni cuando
se mira ante un espejo».

Y es de esta manera como Ron se
siente cuando, con el corazén roto por
las pérdidas que ha sufrido desde que
empez6 su enfermedad, la muerte de su
mujer, la separacién de su fiel perro
Loosi (nombre significativo), la retirada
de su vehiculo y, en conjunto, la pérdi-
da de independencia, expresa su senti-
miento de «echar de menos algo», en
definitiva, la sensacién de «echar de me-
nos su vida». Es en ese momento cuan-
do decide que ha llegado la hora de
abandonar su cuerpo, ya que su mente
hace tiempo que lo hizo.

De forma instructiva, a lo largo de la
historia que viven padre e hijo, se reco-
gen diferentes emociones que aparecen
ordenadas cronoldgicamente segin se
experimentan, ligadas al avance de la en-

fermedad. Ron va describiendo sus vi-
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vencias a través de diferentes términos
segun los va sintiendo: active, relent-
less, proud, flooded, embarrassing, an-
xiety, confusion, scare, isolated, lost of
trust, annoyed, lost of independence,
loosing memory, feeling lonely, heart-
breaking, sad, missing something...
que expresan su sensacién de que su
mundo va desapareciendo, que las cosas
van deteriorandose, que él siente que va
hundiéndose y apagandose. La pregunta
que hace Tony a Ron es: how did it
start for you Dad? y Ron le contesta:
Starts just like that, forgetting things,
daft and important things. De esta ma-
nera nos hace entender que las cosas su-
ceden un dia y que el siguiente ya no
volvera a ser nunca igual. La actitud de
Ron cambia a partir de que el doctor le
informa sobre su diagnostico de demen-
cia vascular, sentenciandolo al decirle:
iNada que hacer!... la ansiedad y el mie-
do se apoderan de su mente.

La lectura de este relato es, con seguri-

dad, una herramienta de gran utilidad

para aquellos familiares o cuidadores a
cargo de personas diagnosticadas de de-
mencia. En él, Husband plantea un tema
tan sensible como la demencia de una
forma calida y enternecedora, acercando-
nos a la cotidiana realidad del sufrimien-
to que representa la afectacién de esta
enfermedad, la despersonalizacion y des-
membracién de un ser y su familia. De
manera sencilla nos presenta una pers-
pectiva diferente de la demencia, real-
mente Gtil a nivel formativo, que facilita
la comprensi6n de la propia enfermedad
y de sus efectos en el paciente y en la fa-
milia. En definitiva, esta obra es una ex-
celente contribucion para apreciar y en-
carar mejor todos estos desafios en el
campo de las demencias.

Me ha resultado muy agradable y fa-
cil de leer y lo recomiendo con entusias-
mo.

Have a good journey, Ron.

Cecilia BRANDO-GARRIDO
Escola Universitaria d’Infermeria Gimbernat

Universitat Autonoma de Barcelona Bibliografia

GOFFMAN, E. (1989) Estigma. La identidad deteriorada. Buenos Aires:

Amorrortu.

Gimbernat 1.indd 125

HEALTH, AGING & END OF LIFE
Vol. 01.2016
pp. 123-132

125

28/10/16 10:37



126

RESENAS

FRANCESC TORRALBA
«LA REVOLUCION ETICA»
Barcelona, Ara Llibres, 2014

Francesc Torralba pone de manifiesto
en La revolucion ética que la constante y
creciente corrupcion que emerge desde
los sectores mas representativos de la so-
ciedad esta conduciendo a un gran sector
de la poblacion a sumirse en una sensa-
cion de desanimo, desconfianza y escep-
ticismo, generando una corriente de in-
dignacion ciudadana, fruto de la
conciencia de haber sido objeto de multi-
ples injusticias. Sin embargo, segtin el
autor, esta corriente colectiva de indigna-
ciébn genera una respuesta positiva, en la
medida que contribuye a la bisqueda de
una sociedad mas justa.

Por estas razones, la ética es entendida
como signo de credibilidad, en cuanto ac-
tha generando confianza y favoreciendo
el crecimiento, desarrollo y progreso in-
tegral de los pueblos y de las sociedades.
El autor resalta, de una de sus Gltimas
conversaciones con Raimon Panikkar,
que era necesario un nuevo enfoque del
mundo en el que vivimos, y que la ética
es el imperativo absolutamente necesario
para el presente y futuro de la humani-
dad. Para ello, comenta, es necesaria la

transformacion de la conciencia colecti-
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va. Es hora de ocupar nuestro lugar en el
mundo, de ejercer como ciudadanos y, en
definitiva, de establecer relaciones ética-
mente correctas entre nosotros. Para al-
canzar este reto, propone que los peque-
nos actos llevados a cabo por cada uno de
los ciudadanos, a través de sus acciones,
movimientos y decisiones, puedan cons-
truir un orden nuevo de valores y propi-
ciar el cambio ansiado por la mayoria de
los ciudadanos.

Uno de los primeros apartados del li-
bro hace referencia a la indignacion, co-
mo sentimiento que nace a raiz de la
experiencia subjetiva de la vulneracién
de la dignidad del propio ser humano.
Torralba enfatiza que inicamente puede
indignarse aquel ser que es consciente de
su dignidad, es decir, de su condicién de
sujeto de derechos. La indignacion en-
tendida como una emocion que reclama
dignidad. El autor distingue claramente
la indignacion justa de la injusta, vincu-
lando la primera a razones objetivas, es
decir, una reaccion ante la injusticia,
mientras que la segunda surge como res-
puesta a la impresion subjetiva de que se

ha sido tratado injustamente. Francesc
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Torralba destaca que la indignacién que
padece la mayoria de la poblacion en la
actualidad es justa, puesto que se produ-
ce a partir del conocimiento de las mal-
versaciones y tratos de favor a determi-
nados dirigentes politicos y a ciertos
personajes publicos, mientras que, por
otro lado, se insiste en el mensaje de que
la poblaci6én viva sobriamente y se so-
mete a una gran parte de la misma a si-
tuaciones de precariedad extrema. To-
rralba insiste en que la indignacién es un
sentimiento que surge como una reac-
cion ante determinados actos injustos,
para los que se reclama una justicia dis-
tributiva, es decir, dar a cada uno lo que
le corresponda. El autor considera que
la ira, la violencia, el insulto, las agresio-
nes y el engano como respuesta a la in-
dignacion no conlleva a una mejora de la
situacién, y que la mejor estrategia para
conseguir lo verdaderamente esencial y
necesario es practicar el autocontrol y la
acci6n ligada al compromiso por el cam-
bio social deseado. En este sentido, To-
rralba afirma que los momentos de crisis
son idoneos para discernir entre lo banal
y lo verdaderamente esencial.

En el momento actual, a nivel social se
reclama la intervenci6n de lideres con vo-
luntad de dialogo y entendimiento, que,
seglin palabras de Tzvetan Todorov, solo

’ . . . /
sera viable si existe un marco comun de
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actuaci6én y la voluntad conjunta de bus-
car soluciones a los problemas que afec-
tan a todos. Para ello, Torralba considera
que sera preciso el compromiso de toda
la ciudadania, entendiendo el compromi-
so como un acto libre y una expresién de
la capacidad humana para contribuir a
cambiar el rumbo de la historia, siendo
esencial dejar de asumir el papel de espec-
tadores sociales para pasar a ser agentes
del ansiado cambio.

Son muchos los argumentos que es-
grime a lo largo de sus paginas con rela-
cion a la desconfianza y la falta de com-
promiso de gran parte de la ciudadania
para con las instituciones politicas y
otras entidades de orden social, por el
gran desprestigio que Gltimamente estas
han atesorado y que nos han conducido
al estado de crisis actual. Desde esta
perspectiva, Torralba plantea una pro-
puesta de futuro forjada por la alianza
entre la politica y la ética, en la que cabe
desterrar la avaricia, la envidia y la so-
berbia, y trabajar en pos de valores co-
mo la veracidad, la honestidad, la justi-
cia y la ductilidad, elementos que
facilitaran la recuperacion de la credibi-
lidad en la politica, asumiendo que esta
no sera una tarea facil.

Para que los lideres politicos reflexio-
nen sobre estos hechos, Torralba propo-

ne un codigo ético, elaborado en el afio
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2011 por él mismo, en colaboracion con
otros autores de reconocido prestigio en
los ambitos de la sociologia, la ética y la
politica, con la finalidad de convertirse
en un instrumento util para el futuro,
que facilite el camino hacia una forma
ética de hacer politica. El autor insiste
en que las acciones individuales de toda
la sociedad también son verdaderas re-
voluciones éticas. A modo de ejemplo,
describe la trascendencia que actos coti-
dianos como los vinculados al consumo,
a la toma de conciencia colectiva, a la no
violencia y a la sensibilidad hacia los de-
mas, puedan dar un enfoque positivo a
la crisis actual que padecemos.

En otro orden de cuestiones, refuer-
za la idea de la oportunidad que nos
brinda la crisis actual para forjar los ci-
mientos de una sociedad mas justa y
mas digna a partir de la pericia y el tra-
bajo constante, la creatividad y el auto-
control, pilares basicos para ordenar el
caos en el que nos vemos sumergidos y
para recobrar y reconstruir un nuevo
cosmos. Por ello, también comenta el
autor, esta revolucion ética precisa de
personas con capacidad para emprender
y para iniciar nuevos proyectos, ya que
reproducir esquemas del pasado no per-

mite avanzar, ni crecer como sociedad.
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Finalmente, el autor dedica un capitu-
lo a plantear la ética como el centro de la
vida, comentando la estrecha vinculacion
que debe existir entre la economia y la
ética. Asimismo, propone una reflexion
individual y colectiva ante el fenomeno
del consumismo y la injusta distribucion
de los bienes, asi como la necesidad de
potenciar virtudes tales como la pruden-
cia, la tolerancia, la fortaleza, la pacien-
cia, la humildad y la tenacidad. Aten-
diendo a algunas de sus Gltimas palabras,
a lo largo de esta obra se describe la ética
como un movimiento del corazén, y la
actuacién éticamente correcta como la
respuesta a una llamada interior de dar lo
mejor a los demas.

Este libro puede ser un buen aliado
para aquel lector que, pudiendo verse
afectado, directa o indirectamente, por la
situacion de crisis actual, es sensible y
consciente de que es necesario dar un sal-
to mas alla, unos para salir de la situacion
de injusticia en la que se encuentran y
otros para facilitar y promover aquellas
acciones que, basadas en la ética, abran el

camino al futuro deseado por todos.

Pilar FLOR
Escola Universitaria d’Infermeria Gimbernat

Universitat Autonoma de Barcelona Bibliografia
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RESENAS

JUAN MANUEL BAJO LLAURADO

«LA ETICA EN LAS INSTITUCIONES GERIATRICAS»

Tarragona, L'Onada serveis, 2015

Segtin el autor del presente libro, los
recursos residenciales deben centrarse
prioritariamente en una perspectiva hu-
mana, mas que empresarial. El gran reto
del siglo XXI es conseguir la verdadera
humanizacion de las residencias geriatri-
cas, no solo por lo que se refiere al aspec-
to puramente asistencial, sino también a
la atencion a todas las dimensiones de la
persona. Nuestra sociedad parece tener
unas imagenes estereotipadas de lo que
significa envejecer, padecer una demen-
cia o ingresar en un centro residencial,
incluyendo también los topicos con res-
pecto a la atencién profesional en dichos
centros. Muchas de estas imagenes son
negativas y afectan de una manera u otra
a los aspectos éticos.

Precisamente, introducir la mirada
ética en todo lo que acontece en los cen-
tros residenciales, ayudara a cambiar
esta perspectiva y a dignificar la labor
asistencial, rompiendo con los estereoti-
pos irreales. Bajo esta idea, el autor con-
sigue, con una manifiesta capacidad,
poner en orden términos y definiciones
de bioética, ética, moral..., logrando

que sea facilmente comprensible para
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todos los lectores. Tal como se explicita
en el texto, existe una cierta tradicién
en el mundo sanitario de los comités de
ética y bioética. Sin embargo, en el am-
bito de los servicios sociales, estos comi-
tés todavia son muy desconocidos, tan-
to por parte de los profesionales de la
salud como por la poblacién en general.

Desde la reflexiéon del mundo de la éti-
cay de la bioética, se pretende poner al
alcance del lector, documentos y proce-
dimientos para crear lo que Bajo Llaura-
d6 denomina un «Espacio de Reflexién
Etica en Servicios Sociales (ERESS)».
Este procedimiento proporciona analisis
y asesoramiento a los posibles problemas
y conflictos éticos que pueden aparecer
en el devenir de la actividad asistencial,
con la finalidad de mejorar la calidad de
vida de las personas que viven en la insti-
tucion gerontologica.

El cometido de dicho espacio de re-
flexion ética no es sencillo, ya que tiene
que ofrecer razones logicas, posibilitan-
do, esclareciendo o recomendando sobre
la problematica ética o en la toma de de-
cisiones ante situaciones problematicas.

Para ello, es necesaria una buena base
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formativa y un procedimiento que faci-
lite dicho proceso.

La idea principal del presente libro es
dar respuesta a cuatro hipdtesis de tra-
bajo planteadas dentro del ambito del
cuidado de las personas ancianas dentro
de un centro gerontoldgico. Dichas hi-
potesis son:

o La reflexion ética y bioética es un
tema que aUn estd en ciernes en
muchos campos de la atencién, y
que empieza a ser conocido en la
sociedad, a traves de los medios de
comunicacion, referidos de manera
concreta a los aspectos genéticos y
a la problematica referida al inicio
y final de la vida; pero se descono-
cen las implicaciones que tiene en
el trabajo asistencial cotidiano con
personas ancianas y sus ambitos de
vida, como puede ser el espacio re-
sidencial.

o La ética de atencion asistencial en
los centros gerontologicos no es te-
nida en cuenta, generalmente, como
criterio de calidad, en los diferentes
items de valoracién cualitativa. La
dificultad en la manera de afrontar
los contflictos hace que quede, nor-
malmente, sin abordaje.

 Muchas residencias gerontolbgicas
no se han planteado nunca el hecho

de que se dan situaciones o proble-
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mas éticos en la atencion de la per-
sona anciana institucionalizada; y
si, de hecho, se habian detectado,
no se dispone de un instrumento o
recurso adecuado para su abordaje.

« El gran desconocimiento de la exis-
tencia y del funcionamiento de un
Comité de Etica Residencial (CER)
en el ambito hospitalario y, por su-
puesto, de dicho instrumento en el
ambito residencial, hace que no se
resuelvan las situaciones conflictivas
que aparecen en el dia a dia.

La reflexién que ha suscitado estas
cuatro hipétesis ha sido el sustrato esen-
cial para la redaccién de este libro, que,
finalmente, plantea las siguientes con-
clusiones:

1. El envejecimiento de la sociedad y
el incremento de la esperanza de
vida de la persona anciana con de-
pendencia o gran dependencia, que
vive en una institucion residencial,
requiere de un analisis y un abor-
daje de sus necesidades desde una
perspectiva ética.

2. Para dicha reflexion y abordaje es
necesario disponer de instrumen-
tos que permitan la identificacion
de los problemas o dilemas éticos
que puedan surgir en la atencién y
acompanamiento de las personas

ancianas en el ambito residencial.
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3. Es importante promover la crea-
cién de un Espacio de Reflexién
Etica en Servicios Sociales sobre
los diferentes conflictos éticos que
puedan surgir desde el mismo ins-
tante del ingreso de la persona an-
ciana, donde la materia de re-
flexion sea el nticleo de trabajo de
dicho espacio o Comité de Etica
Residencial (CER).

4. Dicho espacio de Reflexién Etica
Residencial ha de ser el punto de
encuentro entre los valores mora-
les de los profesionales, la institu-
cion y la persona anciana y su fa-
milia que pueda sugerir propuestas
en la toma de decisiones en las si-
tuaciones dificiles que requieran
un analisis ético especifico.

5. Es necesario ofrecer unas pautas
basicas de como crear un ERESS o
CER dentro de una institucion re-
sidencial gerontologica.

Desde la perspectiva de los cuidado-

res, han de proponerse significaciones
éticas a los actos de cuidado y acompa-

namiento de las personas ancianas en la

Gimbernat 1.indd 131

institucion, para evitar situaciones con-
flictivas. Si la persona anciana expresa
un sentimiento o una necesidad, hay
que darle la prioridad y valoracion ade-
cuadas. Desde este razonamiento, es
preciso preguntarse si, desde la perspec-
. ’ . . ’ . ’ .
tiva etica o bioetica, se esta satisfecho
con la manera de acompanar y cuidar de
las personas ancianas que les han estado
confiadas, ya que los profesionales tie-
. ./
nen la obligacion moral de prestar aten-
cion y dar respuesta a cualquier situa-
cién que sugiera maltrato, negligencia,
abandono, encarnizamiento terapéuti-
co, paternalismo o privacion de su auto-
4 .

nomia a dichas personas.

Este libro puede ser de gran utilidad
a todos los profesionales que se dedican
al cuidado y atencién de las personas
mayores que residen en centros residen-
ciales, ya que ayudara a entender que el
eje central de su trabajo es la persona. A

. ’ 4 4 7 .

partir de aqui, sera mucho mas facil en-

contrar las formulas de mejora.

Susana DE MIGUEL
Escola Universitaria d’Infermeria Gimbernat

Universitat Autonoma de Barcelona Bibliografia
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manuscript and shall be adapted to the American Psychological Association (APA)

standards.

JOURNAL SECTIONS

Works shall be sent to the Editorial Board, stating the intended section for pub-
lication:

e Originals

e Brief originals

« Special articles

e Reviews

o Clinical notes/cases

o Letters to the editor

« Editorial

e Book reviews

SUBMITTING YOUR MANUSCRIPT

The manuscript, the cover letter and the assignment of intellectual property
rights must be sent to the Editorial Board through the following email address:
hael@eug.es

The assignment of intellectual property rights shall be requested from authors

after the publication of the work has been approved.
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