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EDITORIAL

LA ATENCION PALIATIVA EN EL ESCENARIO DE PANDEMIA

El sistema de cuidados de nuestro pais se ha visto sometido en el Gltimo afio y
medio a una intensa presion que ha puesto a prueba su capacidad de adaptacion
y de respuesta coordinada ante la crisis multidimensional provocada por la
COVID-19. Conviene no olvidar que la pandemia alcanzé su primer pico con
hospitales desbordados, profesionales sanitarios y sociales sin medidas de protec-
ci6n adecuadas, material escaso, test que no acababan de llegar y sin una previsién
de datos completos de los contagios. El sufrimiento, la incertidumbre y la desespe-
ranza se hicieron visibles para una sociedad acostumbrada a vivir mayoritariamen-
te de espaldas a la vulnerabilidad y a la muerte.

En este contexto, la situacion epidemiologica provoca diferentes oleadas, con
distintos puntos de inflexion a nivel de necesidades y recursos (Figura 1).! En
un primer momento, se produce una alta mortalidad y morbilidad, junto a la
recuperacion de los pacientes post-UCI, lo que supone un sobreesfuerzo para
el sistema sanitario. Las dos oleadas posteriores causan demoras en la atencion
a los pacientes urgentes no-COVID y la interrupcién de la asistencia a personas
con enfermedades crénicas y su entorno, con el consiguiente impacto a nivel
clinico y en la calidad de vida. Esto afecta a la asistencia en todas las especiali-
dades y niveles de atencién, incluidos los cuidados paliativos, que también vie-
ron reducida su actividad, tanto a nivel hospitalario como domiciliario. En una
Gltima fase, se observan: un aumento progresivo y significativo de los trastor-
nos mentales; un importante burnout, principalmente de las profesiones sani-
tarias, y la aparicion o agravamiento de la crisis econémica y de las desigualda-
des respecto a la salud.

En el escenario actual, caracterizado por la interconexion entre las tres Gltimas
fases, «el reto inmediato esta en conseguir atender adecuadamente los problemas de
salud “aparcados” en estos meses y los nuevos que apareceran, como estrés postrau-
matico, complicaciones en las enfermedades cronicas por falta de ejercicio o de

procesos en su momento demorables, etc.».!
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Figura 1. Impacto de la COVID-19 sobre la salud en funcion del
tiempo de evolucion de la pandemia
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IMPACTO DE LA COVID SOBRE LA SALUD

TIEMPO

Se plantean, ademas, otros desafios por la identificacion de nuevas entidades cli-
nicas, como el sindrome post-COVID-19, o por el posible incremento de la com-
plejidad de los duelos que requieren de intervencion especializada.

Por lo que respecta al sindrome post-COVID-19 («COVID persistente»), la guia
NICE lo define como el conjunto de signos y sintomas que se desarrollan durante o
después de una infeccion compatible con COVID-19, contintian mas de 12 semanas
y no se explican mediante un diagnéstico alternativo.? Los sintomas pueden presen-
tarse a menudo superpuestos, fluctiian y cambian con el tiempo, a veces a modo de
brotes, y afectan a cualquier sistema corporal. Se sabe que entre un 10% y un 35%
aproximadamente de personas que han sufrido la COVID-19 presentan sintomas de
forma mantenida una vez pasada la infeccion’ y que la duracién de estos puede oscilar
entre 1 y 9 meses (alin no se conocen estudios mas alla de este periodo de tiempo).*

De entre los sintomas presentados en el sindrome post-COVID, uno de los mas

comunes y considerados limitantes por las personas que los padecen son los sinto-
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mas cognitivos.’ Estos incluyen la pérdida de memoria, dificultades de concentra-
cion o problemas con el funcionamiento ejecutivo (dificultades para resolver pro-
blemas y/o de abstraccion), entre otros.® También son altamente referidos los
sintomas emocionales y los sintomas funcionales.” Por otra parte, se desconocen
estrategias que hayan demostrado eficacia en la mejora de este tipo de sintomas,
aunque una intervencion susceptible de proporcionar beneficios puede ser la reha-
bilitacion cognitiva que se esta validando en diversos estudios de investigacion.
Tampoco se sabe como evolucionara este sindrome con el tiempo y las consecuen-
cias a medio y largo plazo sobre la salud, sobre todo de aquellas personas mas fra-
giles y en situacion de cronicidad avanzada.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha puesto de manifiesto la necesi-
dad de que los pacientes con sintomas de COVID persistente reciban atencion es-
pecifica para mitigar el impacto a largo plazo sobre su bienestar,® ya que se espera
que esta cronicidad afecte a la salud ptblica y a la economia en los proximos afios.
En los casos mas avanzados y complejos, una atencién paliativa precoz puede resul-
tar beneficiosa para proporcionar a estos pacientes cuidados integrales, actuando a
nivel sanitario, psicosocial y espiritual.

Por otro lado, la especial situacion en la que se han producido los fallecimientos
durante muchos meses ha tenido un impacto directo sobre la vivencia del duelo. A
nivel global, la pandemia ha generado un gran volumen de pérdidas en multitud de
ambitos, al tiempo que se ha creado una sensacion de dolor y trauma colectivo.

En este sentido, han aparecido «procesos nuevos de duelo vinculados al distan-
ciamiento social y al aislamiento o a la imposibilidad de realizar entierros o funera-
les. Otros se experimentan de manera habitual al final de la vida, pero se han pro-
ducido a una escala sin precedentes que tiene el potencial de provocar efectos
devastadores a nivel individual y social a medio y largo plazo».’

Investigaciones recientes en nuestro pais han identificado factores de riesgo espe-
cificos de duelo por la COVID-19 que podrian actuar dificultando la elaboracion
del duelo, como la pérdida stbita o la imposibilidad de estar con el fallecido o de
verlo, la creencia de que el familiar no ha recibido los cuidados que necesitaba o la
percepcion de soledad del enfermo, entre otros.”® En el seguimiento de los duelos
por COVID-19 atendidos después de tres meses, solo el 10% ha requerido una

. ./ 4 . .
intervencion mas prolongada, lo que es consistente con los datos recogidos en otros
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estudios, pero se necesita generar una evidencia mas amplia sobre la incidencia del
duelo complicado y sobre los factores de complejidad que lo caracterizan para
ajustar los enfoques terapéuticos.

En este entorno de incertidumbre y de manejo constante de procesos de enfer-
medad avanzada y final de vida, la experiencia y formacién de los profesionales de
cuidados paliativos constituye un recurso valioso para los pacientes y las familias,
y también para los profesionales de otros ambitos y especialidades. De hecho, du-
rante la pandemia, los servicios de cuidados paliativos implementaron modelos de
atencidén proactivos, ya que los pacientes con COVID-19 podian deteriorarse y
morir rapidamente y algunos profesionales de atencion directa carecian de expe-
riencia en cuidados al final de la vida. Desde el punto de vista profesional, el hecho
de que muchas personas realizaran tareas para las que no estaban preparadas, ade-
mas del riesgo sostenido de contagio por COVID-19 ligado a la elevada actividad
asistencial y a una concentracién y vigilancia permanentes, ha comportado un es-
trés emocional muy elevado que puede requerir un abordaje a nivel psicoterapéuti-
co, ante cuadros de fatiga por compasién, burnout, ansiedad o sobreimplicacion,
por ejemplo.

Durante toda la crisis sanitaria, los equipos de paliativos han colaborado con las
areas que atendian a pacientes COVID-19, como las unidades de cuidados intensi-
vos, servicios de urgencias o medicina interna, entre otros. Principalmente, se han
centrado en «desarrollar y difundir guias de control de sintomas provocados por la
COVID-19, ofreciendo asesoramiento a los colegas en los procesos de escalada
farmacologica o en decisiones de interrupcion de tratamientos, visitando a los pa-
cientes en funcién de la necesidad y proporcionando formacion en cuidados al final
de la vida, incluyendo cémo comunicarse con familiares por teléfono».”® En estas
situaciones, la labor de los profesionales especializados en atencion psicosocial y
espiritual al final de la vida ha resultado esencial en aspectos vinculados a la comu-
nicacién y la intervencion emocional, tanto con pacientes como con familiares y
profesionales.

Gracias a un importante esfuerzo investigador a diferentes niveles, se ha avanzado
mucho en el manejo clinico de pacientes con COVID-19 y en la prevencion del con-
tagio, pero queda un importante camino por recorrer en cuanto a tratamientos espe-

cificos y al abordaje de las consecuencias sanitarias y psicosociales de la pandemia.
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Resulta necesario elaborar nuevas propuestas organizativas de atencion paliativa
y mejorar el posicionamiento de los expertos en este ambito para colaborar en la
adaptacion de los sistemas asistenciales en la fase postaguda de la pandemia." La
mirada integral (biopsicosocial y espiritual) que caracteriza a los cuidados paliati-
vos, y su enfoque en el acompanamiento del sufrimiento de las personas, la convier-
ten en una disciplina con un papel relevante en el desarrollo de respuestas coordi-
nadas en el actual escenario de pandemia, tanto a nivel nacional como internacional.

En definitiva, se han identificado grandes necesidades de atencion paliativa no
cubiertas y otras nuevas a las que se debe dar respuesta con enfoques mas flexibles
e innovadores, incluyendo la atencién telematica, que ha sido ampliamente utili-
zada durante la crisis. Sin duda, nos encontramos en un escenario complejo a
nivel social, sanitario y econémico, con consecuencias sobre la salud y el bienes-
tar de la poblacion, que requiere acciones de consenso para reducir la fragmenta-
cion y lograr una continuidad en la atencién que se ha visto dificultada todavia

’ ’
mas en esta eépoca.
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THE EXPERIENCE OF BOREDOM IN OLDER ADULTS:
A SYSTEMATIC REVIEW

LA EXPERIENCIA DEL ABURRIMIENTO EN ADULTOS MAYORES: UNA REVISION
SISTEMATICA

Josefa Ros

1. Investigadora Postdoctoral MSCA en la Universidad Complutense de Madrid.

Abstract

Background and Objectives: Studies addressing boredom in older adults are
scattered and scarce. The lack of a conceptual map on the the state of affairs makes
it difficult to achieve an authentic understanding of the issue and the proposal of
interventions. The objective is to identify and examine existing literature on bore-
dom in older adults to explore what is known so far the provide an accurate state
of affairs.

Research Design and Methods: A scoping, integrative literature review of
international, mixed research studies and grey literature. Eight electronic databases
were searched for eligible studies to August 2020. This systematic review was re-
ported according to the PRISMA up to guidelines. A narrative synthesis was con-
ducted to consolidate and synthesize matters.

Results: 9748 studies were identified. Forty-nine studies met the inclusion cri-
teria. Eight key matters were discovered inductively in the data: (1) Boredom ex-
perience and boredom tendencies, (2) Boredom, housing, and institutionalization,
(3) Boredom and retirement, (4) Boredom and mental diseases, (5) Boredom and
mental disorders, (6) Boredom, loneliness, and helplessness, (7) Boredom and rem-
iniscence, and (8) Boredom and leisure.

Discussion and Implications: Boredom is a risk factor for older adults that
needs to be addressed immediately. This systematic review showed that (1) current
scientific literature on boredom and ageing is scarce and scattered and does not lead
to comprehensively address boredom in older adults; (2) more empirical research

needs to be conducted; (3) research needs to be focused on boredom specifically
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and not as a correlated phenomenon; (4) boredom-focused prevention models
should be developed, applied, and evaluated in different settings shortly.

Key words: Ageing, Boredom, Loneliness, Person-centered Care, Retirement,

Well-being.

Resumen

Antecedentes y objetivos: Los trabajos centrados en el estudio del aburrimien-
to en los mayores son escasos y dispersos. La falta de un mapa conceptual sobre el
estado de la cuestién dificulta en la actualidad la comprension de este fenomeno y
la propuesta de intervenciones. El objetivo de este articulo es identificar y examinar
la literatura existente sobre el aburrimiento en los adultos mayores para explorar
lo que se conoce hasta ahora sobre este par de conceptos y proporcionar un estado
de la situacion preciso.

Diseno y metodologia: Se llevé a cabo una revisiéon exhaustiva e integradora
de estudios de investigacion sobre la cuestion a nivel internacional, cubriendo la
no convencional. Se realizaron blisquedas de trabajos elegibles en ocho bases de
datos electronicas hasta agosto de 2020. Esta revision sistematica sigui6 la meto-
dologia PRISMA. Se realiz6 una sintesis narrativa para presentar los temas resul-
tantes.

Resultados: Se identificaron un total de 9748 estudios. 49 de ellos cumplieron
con los criterios de inclusion en el estudio. 8 temas clave fueron identificados in-
ductivamente: (1) Experiencia del aburrimiento y propensién al aburrimiento; (2)
Aburrimiento, vivienda e institucionalizacién; (3) Aburrimiento y jubilacion; (4)
Aburrimiento y enfermedades mentales; (5) Aburrimiento y trastornos mentales;
(6) Aburrimiento, soledad, sensacion de inutilidad; (7) Aburrimiento y reminis-
cencia y (8) Aburrimiento y ocio.

Discusion e implicaciones: El aburrimiento es un factor de riesgo para los
adultos mayores que debe abordarse de inmediato. Esta revision sistematica mostro
que: (1) la literatura cientifica actual sobre el aburrimiento y el envejecimiento es
escasa y dispersa y no permite abordar de manera integral el aburrimiento en los
adultos mayores; (2) es necesario realizar mas investigaciones empiricas en torno a

este fendémeno; (3) la investigacion debe centrarse especificamente en el aburri-

12 THE EXPERIENCE OF BOREDOM IN OLDER ADULTS: A SYSTEMATIC REVIEW
Josefa Ros
pp. 11-43

GIMBERNAT_6_2021.indb 12 @ 15/3/22 13:37



miento y no tratarlo como un fenémeno correlacionado; (4) los modelos de pre-
vencion centrados en el aburrimiento deben desarrollarse, aplicarse y evaluarse de

inmediato en diferentes entornos.

Palabras clave: envejecimiento, aburrimiento, soledad, atencion centrada en la

persona, jubilacién, bienestar.
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Background and Objectives

In the last decades, researchers have stated that “boredom is a salient feature of
ageing” (El Haj & Antoine, 2016, p. 221), one of the highest challenges that older
adults face today (Yu et al., 2015). It has come to be described as “a psychosocial
disease [that] constitutes the main problem of ageing” (Still, 1957, p. 557). But what
is boredom when it comes to gerontology and geriatrics? Rasquinha and Bantwal

(2016, p. 434) tried one of the most comprehensive definitions in this regard:

Boredom can be viewed as a lived experience, an aversive state that is charac-
terised by feelings of dissatisfaction, weariness and restlessness. It can also be
viewed as the unfulfilled desire for satisfying activity; it can occur in anyone

who has too much time and too little meaning or purpose in their life.

Boredom is caused in older adults by various kinds of personal (e.g., physical or
mental impairment, psychological frailty, economy) and environmental reasons
(e.g., settings, institutional opportunities). Whatever endogenous or exogenous, or
a mixture of both, boredom in older adults has caught the attention of researchers

worldwide due to the consequences of suffering from it:

Chronic boredom can lead to restlessness, feelings of worthlessness, and even a
belief that life is no longer worth living, and emerging evidence suggests that it
puts people at greater risk for depression. It is seen to be something that is both
negative and unpleasant in nature. When an individual is bored, they may experi-
ence a host of emotional states like being angry, anxious, irritable, and frustrated.
Not all experience all of it, but it definitely to some degree adds up to the emo-

tional experience of boredom (Rasquinha & Bantwal, 2016, pp. 434-435).

It is easy to see that those living institutionalized or alone are the most vulnera-
ble to boredom, as well as people living with dementia and reduced mobility.
Boredom in older adults is a risk factor that should concern all of us who are inter-
ested in the well-being of older adults and in ensuring that the ageing process is

successful and dignified.
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Studies addressing boredom in older adults are scattered in terms of dating, geo-
graphic scope, design and subject, not to mention their scarcity. The lack of a
comprehensive conceptual map on the state of affairs makes it difficult to achieve
an authentic understanding of the matter and the proposal of interventions capable
of mitigating this risk factor in different care settings.

To make this problem visible and find solutions, the first necessary step is to
conduct a systematic literature review to explore what is known about this phe-
nomenon so far and provide an accurate conceptual map from which to start build-
ing up. Such a research has not been conducted yet. Therefore, this review is a
valuable and important addition to (1) better knowing and synthesizing what has
been said on the pair ‘boredom’ and ‘older adults’, (2) providing a broad overview
and map major themes underpinning this phenomenon, and (3) helping to deter-

mine future research needs and gaps of knowledge.

Research Design and Methods
Design

A scoping, integrative literature review of international, peer-reviewed mixed
research studies and grey literature was conducted. The systematic review and its
procedures were reported according to the Preferred Reporting Items for System-
atic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) guidelines (Liberati et al., 2009; Mo-
her et al., 2009; Moher et al., 2015). The literature search aimed to find published
studies (peer-reviewed and grey literature) with diverse designs (deductive and in-
ductive) to synthesize data and results and provide a holistic and deeper under-

standing.

Search strategy

A literature search was conducted in eight electronic databases (PubMed, SCO-
PUS, Web of Science, Cochrane Library, APA PsycINFO - ProQuest, PMC,
CINAHL, Google Scholar) up till August 2020. The search strategy included

keywords for ‘boredom,’ ‘ageing,” ‘elderly,” ‘old-people,” ‘old-age,” ‘retiree,” ‘nurs-
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ing-home,’” ‘geriatrics,” and ‘gerontology’ (“boredom™” AND (“ageing*” OR “el-
derly*” OR “old-age®™” OR “old-people*” OR “retiree*” OR “nursing-home™*”
OR “geriatrics®” OR “gerontology™”)). Keywords, subject headings, and combi-
nations were further revised to optimize the search results for each database. Last-
ly, the bibliographies of relevant articles were hand-searched for potential studies
that may have been excluded. Searches were not restricted by publication date, but
only included papers in English, Spanish, French, Portuguese, and Italian. The
detailed search strategy can be found in Supplementary Material 1. Zotero was
used to import sources, create the bibliographical database, remove duplicates, and

manage references.

Selection criteria

The criteria applied in the selection process are described below:

Inclusion criteria:

e English, Spanish, French, Portuguese, and Italian studies without time restric-
tions.

e Primary studies, reviews, discussion papers, books, and dissertations.

e Empirical and theoretical.

e Focus on boredom in older adults (totally focused) or significantly addressing
boredom in older adults, among other matters (partially focused).
Definitions:

- Boredom: State-boredom is a negative state “experienced when people feel
either unable or unwilling to cognitively engage with their current activity”
(Westgate & Wilson, 2018, p. 693), wanting, however, “to engage in satis-
fying activity” (Eastwood et al., 2012, p. 483). Simplifying, it is a propensi-
ty to frequently experience boredom.

- Older adult: 60 or 65 years of age or older adults.

Exclusion criteria:

e Works not in English, Spanish, French, Portuguese, and Italian, due to
authors’ language limitations.

e Works not focused totally or partially on boredom in older adults.
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Quality appraisal
The Critical Appraisal Skills Programme tool (CASP, 2018a, 2018b) is known by

the authors, but we did not exclude articles based on their quality appraisal score as
the main goal of this review was to consolidate all available evidence on boredom in

older adults, and critical appraisal is not a compulsory measure (Peters et al., 2015).

Selection process

According to PRISMA guidelines, after duplicate removal, titles and abstracts
were screened by the authors and an independent reviewer for eligibility. Those
meeting the inclusion criteria were included in the next stage. Any disagreement
was resolved by mutual agreement. We retrieved the full texts of the selected ab-
stracts and assessed them. When full texts were unavailable via online access, the
articles were requested via inter-library loan service and author request. Lastly,

studies that met the inclusion criteria were included for data extraction.

Data extraction and synthesis

A designed and structured form was used to extract pertinent information from
each included article according to the study details (e.g., primary author, year of
publication, country, language, type) and descriptive data (e.g., design, study aim,
methodology, outcome measures, setting, findings, and subjects). The principles of
the Noticing, Collecting, Thinking (NCT) inductive model of qualitative data
analysis were used to analyse and synthesize the key matters (Friese, 2019). A

narrative approach was used to present a thematic synthesis.

Results
Literature search

A PRISMA flow chart was used for reporting the results of the research (Figure 1).
The search strategy yielded 9748 results. After duplicate removal, 5860 studies
were included for titles and abstracts review. Only 158 studies were eligible for

full-text assessment. One hundred and nine were excluded, 15 of them due to inac-
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Figure 1. Flow Chart
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cessibility and 94 for not being focused on boredom and older adults totally or

partially. Finally, 49 studies were included for review; 13 were totally focused on

boredom and older adults, and 36 were only partially focused.

Source information

Reviewed studies were conducted from 1954 to 2018, although almost half of
them (44.8%) were concentrated between 2012 and 2017. The geographical scope
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in which the studies have been carried out is varied, with the United States stand-
ing out (34.6%) followed by Spain (8.1%), France (8.1%), the United Kingdom
(8.1%), South Africa (6.1%), and Israel (6.1%). Other countries showing less in-
terest in boredom and older adults include Norway, India, Canada, New Zealand,
Brazil, Belgium, Cameroon, Japan, Ireland, and Australia. Eighty-five point seven
per cent of the works were written in English, 6.1% in Spanish, 6.1% in French,
and only 1 study in Portuguese. Studies were primarily scientific papers (79.5%),
only 8.1% of the assessed studies were viewpoints, 8.1% were doctoral disserta-
tions, and there were 1 book chapter and 1 report. More than a half (61.2%) have
a qualitative design, 26.5% have a quantitative one, and only 12.2% have a mixed
design. Studies focused on several settings: nursing homes (38.7%), homes (38.7%),
retirement communities (12.2%), daycare centres (4%), hospitals (2%), and reha-
bilitation centres (2%). Participants in the studies in which data were available
were mostly women (61.3%) and the average age was 75.7. Only 26.5% were to-
tally focused on the topic, 73.5% were partially focused on boredom and older
adults. The identified key matters were (1) Boredom experience and boredom
proneness (16.3%), (2) Boredom, housing, and institutionalization (18.3%), (3)
Boredom and retirement (10.2%), (4) Boredom and mental diseases (12.2%),
(5) Boredom and mental disorders (14.2%), (6) Boredom, loneliness, and helpless-
ness (10.2%), (7) Boredom and reminiscence (8.1%), and (8) Boredom and leisure
(10.2%). In sum, the profile of studies on boredom and older adults corresponds
to qualitative scientific papers written in English and published during the last de-
cade, mostly partially focused on the topic, paying special attention to the Ameri-
can paradigm of older adults, overall women over 75 years old, living equally at
home and in nursing homes and suffering from boredom because of the setting. A

summary of them is presented in Supplementary Material 2.

Narrative summary of key matters

The 8 key matters are presented in a deductive way.
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Boredom experience and boredom proneness

The first matter to emerge was the general approach to the experience of bore-
dom in older adults and how prone they are to boredom depending on demograph-
ic factors. Cowdry was the first to try a definition of boredom in older adults in
1954 “as a modern disease (...) particularly virulent” (p. 112) to which gerontolo-
gists must pay attention-one coming from having nothing to do. It has been de-
scribed as a negative emotion (Hoeyberghs et al., 2018) experienced by two out of
three older adults (Pérez Ortiz, 2006). Since boredom directly impacts older
adults’ mental health, it ranks in the top-10 problems faced by this population
group (Bantwal, 2016).

Not every older adult is equally susceptible to boredom, as Cowdry (1954)
ventured half a century ago. He estimated that self-aware older adults are more
prone to boredom. Pérez Ortiz’s study (2006) shows that older adults living in
different houses on a rotating basis experience more boredom than those spending
all the time in their own home. They are less bored when living as a couple or as a
family, and when they act as caregivers of grandchildren or other adults. Concern-
ing gender, boredom in men has to do with leisure, in women with a lack of care
opportunities. One study by Gana and Akremi (1998) suggested that women are
more prone to boredom than men. Concerning age, Dean (1962) said that people
in their ‘80 and ‘90 are less prone to boredom. But, in his report, Pérez Ortiz
(2006) demonstrated that people after 85 are especially susceptible to boredom.

Some authors claimed that older adults are less prone to boredom than the rest
of the people. For example, Dean (1962) thought that boredom is an irritable
protest against the social imperative of accommodating others, a consequence of
the invasion of one’s privacy by others and the interference by others with self-as-
sertion and self-expression. According to his view, interaction with others declines
with age, as boredom does as a result. On the other hand, Gana and Akremi
(1998) stated that, when ageing, people achieve skills to better control their emo-
tions, manage their time, and decrease their expectancies, which prevents bore-
dom. Finally, Anda (2012) explained that older adults are less prone to boredom
because they feel less need for external stimuli and novelty due to changes in their

neuronal system. Contrary to this, Conroy et al. (2010) clarified that low levels of
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need for cognition and avoidance of situations involving potential life change in-
creased boredom proneness. Dean (1962) even claimed that older adults in her
studies deny ever experiencing boredom.

The difference of opinion concerning boredom in older adults makes Bantwal
(2016) right in saying that professionals and researchers need to get more familiar

with the concept of boredom itself.

Boredom, housing, and institutionalization

An outstanding matter of studies on boredom in older adults is that of how
boredom influences the daily lives of older adults depending on the setting. Re-
searchers have paid attention overall to nursing homes (Alves, 2003; Du Toit et
al., 2013; Gémez Martinez, 2016; Hikoyeda & Wallace, 2001; Rasquinha &’
Bantwal, 2016; Roos & Malan, 2012), but also hospitals (Clarke et al., 2017), re-
habilitation centres (Clissett, 2001), and retirement communities (Bélanger, 1981).

As Hikoyeda and Wallace (2001) remarked, boredom is “a persistent problem
in nearly all facilities regardless of ethnic orientation, capacity, or even the pres-
ence of organized activities” (p. 97), but it is even a more complex issue in residen-
tial care. Nursing homes induce negative emotional states in the residents including
boredom (Alves, 2003; Roos & Malan, 2012). Some causes have been identified in
this sense. In some cases, nursing homes do not offer interesting external stimuli,
and the chances to engage in meaningful, pleasant, and challenging activities are
rare (Alves, 2003; Hikoyeda & Wallace, 2001; Rasquinha & Bantwal, 2016; Roos
& Malan, 2012). In other instances, boredom is the result of the residents’ reluc-
tance to adhere to such activities (Gomez Martinez, 2016). Lack of companionship
and opportunity to care for others is another cause for residents to get bored (Ras-
quinha & Bantwal, 2016; Roos & Malan, 2012). Finally, repetitive routines and
schedules have another part (Rasquinha &’ Bantwal, 2016). As a result, boredom
has a negative impact on the residents’ mental health (Alves, 2003; Rasquinha &’
Bantwal, 2016) and contributes to creating unsafe settings (Roos & Malan, 2012).
To overcome boredom in residences, Du Toit et al. (2013) suggest promoting ac-

tivities of the residents’ choice and making nursing homes more homely environ-

ments. Three of the articles mentioned (Alves, 2003; Rasquinha &’ Bantwal, 2016;
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Hikoyeda & Wallace, 2001) agree that a change is needed on the part of the staff,
managers, policymakers, and families to prevent boredom in nursing homes.

Other settings apart from nursing homes have caught the attention of research-
ers. For example, Clarke et al. (2017) explored boredom in older adults admitted
to hospitals. As explained in their study, “boredom was the most frequently used
word to describe the days” (p. 18). These researchers allude to lack of meaningful
activities, dissatisfaction with occupational engagement, hospital routines, and per-
sonal limitations as the main causes for boredom. Boredom is thought to lead to
mental issues, but also “poorer outcomes such as reduced treatment adherence,
longer hospital admissions, increased readmission rates and functional decline”
(Clarke et al., 2017, p. 20). Things being so, occupational therapists play an im-
portant preventive role to avoid boredom (Clarke et al., 2017).

One another study was on bored older adults in rehabilitation centres (Clissett,
2001). Pérez Ortiz (2006) described that, when impaired, older adults report be-
ing bored very often. According to Clissett (2001), boredom is not the conse-
quence of a lack of activity, but loneliness. Boredom affects negatively rehabilita-
tion itself, so it is necessary to implement interaction-based recreational
opportunities.

Contrary to these approaches, Bélanger (1981) wrote on retirement communi-

ties as a setting in which boredom is less prominent in older adults.

Boredom and retirement

The experience of boredom after retirement and its implications in terms of
health was a topic of research from the ‘60 to the ‘80. The inability to deal with
the boredom of having nothing to do or not knowing what to do after retirement,
especially lower-class men (Still, 1961; Strahan, 1980; Van Slambrook, 1968) was
understood among as a cause of a shortened life expectancy (Still, 1961), depres-
sion (Calvo Melendro, 1971; Strahan, 1980; Van Slambrook, 1968), apathy (Van
Slambrook, 1968), and even suicidal ideation (Calvo Melendro, 1971) and death
(Still, 1961). A recent study by Hervé et al. (2012) notes that now boredom at-

tacks especially people who retire before the age of 60.
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Boredom and mental diseases

Several studies focus on the relationship between boredom and dementia. A first
paper on this subject was published in 1998 by Buettner. The author explained
that during 63% of the time residents living with dementia were unoccupied,
which clearly leads to boredom. Buettner claimed that the teams must be trained
to reduce boredom by adapting the environment to the needs of their patients. A
decade later, Cohen-Mansfield et al. (2011) concluded that boredom leads to up-
setting delusions and confabulations in patients with dementia. In 2012, Co-
hen-Mansfield and Golander correlated boredom with hallucinations in these pa-
tients. In 2015, Cohen-Mansfield et al. pointed out loneliness as responsible for
boredom. Finally, in 2018, Cohen-Mansfield and Jensen called attention to the
problematic, agitated behaviour derived from boredom in older adults living with
dementia. Sometimes patients are “too ill to [engage] in activities, or [do not want]
to be involved in these” (Spencer et al., 2003, p. 3), so it is a responsibility of the

centre to involve patients in activities and prevent boredom.

Boredom and mental disorders

Some works state that boredom correlates with mental well-being - cognitive
decline (Conroy et al., 2010), psychological frailty (Hoeyberghs et al., 2018), and
stress (Alves, 2003). Two mental disorders and two behavioural disorders are at
the fore concerning boredom in older adults: depression (Danis, 2012; Ejaz et al.,
1997) and anxiety (Losada et al., 2015; Snellgrove et al., 2013), on the one hand,
and gambling (Clarke &’ Clarkson, 2008; Hagen et al., 2005) and suicidal be-
haviour (de Souza Minayo et al., 2016), on the other.

Boredom, loneliness, and helplessness

Since Dr. Bill Thomas, CEO of The Eden Alternative (TEA) described bore-
dom in 1991 as one of the three plagues of the residential life, together with lone-
liness and helplessness, some researchers have addressed boredom specifically from
the philosophical approach of TEA. According to TEA, boredom is defined as
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“the pain felt when an individual’s life lacks variety and spontaneity” (Berg-
man-Evans, 2004, p. 29; Slama &’ Bergman-Evans, 2000, p. 39) which adversely
affects the quality of life of older adults. Its suffering “causes emotional impair-
ments above and beyond the impact of health problems associated with old age”
(Thomas et al., 2014, p. 34). The antidote to boredom proposed by TEA is to
ensure older adults’ freedom to choose meaningful activities (Bergman-Evans,
2004), discarding “strict routines, allowing variety and spontaneity based on re-
al-life situations” (Thomas et al., 2014, p. 36), and leaving space for creativity,
challenges, and growth for both inmates and caregivers. In line with The Eden
Alternative principles, a home-like environment is a key factor to prevent bore-
dom (Thomas et al., 2014).

Two other studies have analysed the relationship between two of the three
plagues: boredom and loneliness. Cohen-Mansfield et al. (2016) noted that bore-
dom caused loneliness in older adults and vice versa, and that both states needed to
be addressed jointly. Power et al. (2017) supported this conclusion noting that
engagement in activities was able to overcome both negative and interconnected

feelings at once.

Boredom and reminiscence

Older adults tend to use reminiscence when their environment is under-stimu-
lating and they lack engagement in goal-directed activities (Cully et al., 2001; El
Haj & Antoine, 2016). The use of reminiscence to reduce boredom consists of
refreshing bitter memories. This is something that happens especially among Alz-
heimer’s disease (AD) institutionalized patients who complain about monotony,
time stagnation, and boredom because of a reduced social network (El Haj &
Antoine, 2016). It is also common among individuals with negative psychological
functioning (depressed, anxious) (Cully et al., 2001; Hofer et al., 2017) who are
unable to achieve self-continuity, social bonding, and guidance (Hofer et al., 2017).
Older adults prone to boredom are also prone to use reminiscence in this manner
(Mezred et al., 2006). Boredom reduction is a negative function of reminiscence
(Hofer et al., 2017) since it usually causes psychological distress and may lead to
increase negative psychological functioning (Cully et al., 2001).
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Boredom and leisure

The last subject to emerge was boredom, leisure time, and leisure education as a
means for older adults to learn how to fill their time with meaningful activities to
escape boredom both at home and in institutions.

Concerning the first setting, increased leisure time (Still, 1957) and difficulties
in balancing and managing such a time (Stanley et al., 2017) have made researchers
think that there is not enough leisure education for older adults to know how to
engage in activities. Still (1957) claimed more than half a century ago that “people
must be educated in creative activities in art, science, and education” not to be
victims of “the new psychosocial disease of boredom” (p. 557). Sixty years later,
Stanley et al. (2017) were still claiming the same. If boredom is a health issue,
“society must provide stimulus and opportunities for creative, purposeful living”
(Still, 1957, p. 557), as well as leisure education (Stanley et al., 2017). However,
this is easier said than done. Individual-centred interventions are key to overcome
boredom and promote successful ageing, as Bantwal (2016) said, but how to put
this into practice is still in its infancy.

The problem is extendable to institutionalized older adults. To design a leisure
program capable of preventing boredom and engaging people in activities is a chal-
lenging task. It must consider residents’ “abilities and skills, the heterogeneity of
interests, available resources, and the mission of the facilities themselves” (Hikoye-
da & Wallace, 2001, p. 102). Two studies have delved into this issue. Searle et al.
(1995) tested an experimental program to demonstrate that leisure boredom in
older adults could be reduced by a leisure education program to assess residents’
interests, obstacles, and constraints, and determine adaptations as necessary to en-
sure continued participation in activities. Some years later, Dr. Thomas et al.
(2013) stated that leisure activities in residential institutions have proved to be the
best antidote to boredom, especially when the staff, managers, doctors, family, and
friends are completely involved. A good program, they suggested, should include
solitary and social activities.

Currently, Artificial Intelligence (AI) has become a promise to help detect emo-
tions and provide reliable services to older adults based on their states. Yu et al.

(2015) are the first to explore this possibility with boredom. They published a
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study explaining that Brain Computer Interfaces (BCI) and the AWARE system
they have developed will be able to address the problem of boredom in older adults
through an Entertainment module that reduces boredom by playing the user’s fa-
vourite music, connecting Skype, or displaying videos when technology detects the
subject is bored. This might be the perfect complement to traditional leisure pro-

grams and education.

Discussion and Implications
Summary of principal findings

This scoping review was conducted to explore literature reporting the problem
of boredom in older adults. It aimed to provide researchers a comprehensive con-
ceptual map on the state of studies on boredom and ageing from which to start
designing boredom-focused prevention plans, offering a narrative disclosure of sub-
jects on which research on boredom in older adults have focused the attention so
far, and identifying current knowledge gaps regarding the issue based on the anal-
ysed literature. To our knowledge, this is the first literature review to assess the
extent of evidence around this topic.

This systematic review identified 49 works assessing the issue of boredom in
older adults, 13 of them totally focused on this topic, and the rest only partially
focused. Within the literature reviewed, differences in dating, geographical scope,
focus, design, and subject were identified, which indicates a heterogeneous body of
literature across disciplines, countries, and years. However, the main profile of
studies on boredom and older adults was identified. It corresponds to qualitative
scientific papers written in English and published during the last decade, mostly
partially focused on the topic, paying special attention to the American paradigm
of older adults, overall women over 75 years old, living equally at home and in
nursing homes and suffering from boredom as a consequence of the setting condi-
tions.

Studies reviewed represent an expansion of knowledge across several themes
during the last 60 years: (1) Boredom experience and boredom proneness, (2)

Boredom, housing, and institutionalization, (3) Boredom and retirement, (4) Bore-
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dom and mental diseases, (5) Boredom and mental disorders, (6) Boredom, loneli-
ness, and helplessness, (7) Boredom and reminiscence, and (8) Boredom and lei-
sure.

Some trends are worth highlighting. For example, the works published in the
last century (1954-1998) show a researcher’s preference for the couple boredom
and retirement (3). At the beginning of the new millennium, the outstanding sub-
jects were (2), (5), (6), and (7), and retirement stopped being important for the
researchers. During the last decade, all subjects have caught the attention of re-
searchers, but (1), (2), (4), and (5) predominate. This shows an increasing interest
in the phenomenon of boredom itself and its experience and how it affects people
living in different settings, especially regarding its correlation to mental diseases
and mental disorders. Boredom has just started to be taken seriously as a risk factor
for older adults’ well-being.

Furthermore, although the predominance of interest in this issue has always
been in United States, from 2001 to 2010 other European countries such as the
United Kingdom (at the time), France, and Spain started paying attention to the
importance of boredom in older adults, as well as Japan in Asia, New Zealand in
Oceania, and Israel in the Middle East. During the last decades, many other coun-
tries are in the spotlight, standing out South Africa. Among the above-mentioned
countries in which studies on boredom and older adults have been carried out in
an outstanding way, the interest in the different topics is distributed as follows:
countries such as Norway and Belgium paid attention to the general experience of
boredom and boredom proneness (1); this was also important for Israel, France,
Spain, and India; South Africa and the United Kingdom conducted research main-
ly on boredom, housing, and institutionalization (2), as well as Japan, India, and
Canada; however, Canada focused more on leisure (8), as Australia did; reminis-
cence (7) caught the attention of Cameroon and overall France, but the latter also
studied boredom after retirement (3), together with Spain; this last country recent-
ly turned its gaze to the relationship between boredom and mental disorders (5),
as the United Kingdom, Brazil, and New Zealand; researchers in the United King-
dom and Ireland also studied the correlation between boredom and mental diseases
(4); South Africa and Israel took over from the Americans to study the three

plagues that are boredom, loneliness, and helplessness (6). Of course, as most of
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the works come from the United States, all these themes have been explored from
American settings once and again.

Despite the variety of countries, dates, and focuses, the emergence of common
claims evidence there is a general, shared concern about the consequences of being
bored and how to prevent or avoid it. Except for three studies (Anda, 2012; Dean,
1962; Gana & Akremi, 1998), all works remarked that state-boredom and bore-
dom proneness are risky for older adults. In the 1950s, it was understood as a
psychosocial disease (Cowdry, 1954; Still, 1957) and, more recently, it is widely
accepted as a negative emotion (Hoeyberghs et al., 2018) that affects around 60%
of older adults (Pérez Ortiz, 2006), ranking number seven in the top-10 of the
most important setbacks, according to a HelpAge India report (Bantwal, 2016).

Many triggers for boredom in older adults have been stated in the literature re-
viewed. Boredom proneness is one of them (Conroy et al., 2010), but also demo-
graphic factors (Pérez Ortiz, 2006) and especially the environmental ones. The
setting appeared as truly important to understand the experience of boredom.
Residential life has been identified as one of the major determinants of boredom
(Alves, 2003; Du Toit et al., 2013; Gémez Martinez, 2016; Hikoyeda & Wallace,
2001; Rasquinha & Bantwal, 2016; Roos & Malan, 2012), although it is also a
problem for those hospitalized (Clarke et al., 2017), attending rehabilitation cen-
tres (Clissett, 2001), and even living at their own homes. The latter especially due
to loneliness (Clissett, 2001; Rasquinha & Bantwal, 2016; Roos &’ Malan, 2012)
and lack of activity after retirement (Hervé et al., 2012; Still, 1961; Strahan, 1980;
Van Slambrook, 1968)-except for those living in retirement communities
(Bélanger, 1981). However, loneliness was also a problem in the rest of the men-
tioned facilities (Bergman-Evans, 2004; Cohen-Mansfield et al., 2016; Power et al.,
2017; Slama & Bergman-Evans, 2000; Thomas et al., 2014).

The root of the problem is in the lack of meaningful activities (Alves, 2003;
Clarke et al., 2017; Hikoyeda & Wallace, 2001; Rasquinha &’ Bantwal, 2016;
Roos & Malan, 2012), the absence of variety and spontaneity (Bergman-Evans,
2004; Clarke et al., 2017; Rasquinha &’ Bantwal, 2016; Slama & Bergman-Evans,
2000; Thomas et al., 2014), and the lack of companionship (Clissett, 2001; Ras-
quinha & Bantwal, 2016; Roos & Malan, 2012). This also applied to people living
with dementia in different kinds of institutions (Buettner, 1998; Cohen-Mansfield

28 THE EXPERIENCE OF BOREDOM IN OLDER ADULTS: A SYSTEMATIC REVIEW
Josefa Ros
pp. 11-43

GIMBERNAT_6_2021.indb 28 @ 15/3/22 13:37



et al., 2011; Cohen-Mansfield & Golander, 2012; Cohen-Mansfield et al., 2015;
Cohen-Mansfield & Jensen, 2018; Spencer et al., 2003).

The majority of researchers agreed that boredom has a negative impact on the
older adults’ mental health (Alves, 2003; Calvo Melendro, 1971; Clarke & Clark-
son, 2008; Conroy et al., 2010; Danis, 2012; de Souza Minayo et al., 2016; Ejaz
et al., 1997; Hagen et al., 2005; Hoeyberghs et al., 2018; Losada et al., 2015; Ras-
quinha & Bantwal, 2016; Snellgrove et al., 2013; Still, 1961; Strahan, 1980; Van
Slambrook, 1968), physical well-being (Still, 1961), and contributes to creating
unsafe settings (Clarke et al., 2017; Roos &’ Malan, 2012; Snellgrove et al., 2013).
In sum, boredom adversely affects the quality of life of older adults.

Many studies included in this review highlighted the importance of investing in
leisure education (Stanley et al., 2017; Still, 1957) and leisure programs (Hikoyeda
& Wallace, 2001; Searle et al., 1995; Thomas et al., 2013) to fight against boredom
inside and outside the residences, pointing out that activities must be always of the
older adults’ choice and preferences (Bergman-Evans, 2004; Du Toit et al., 2013;
Slama &’ Bergman-Evans, 2000; Thomas et al., 2014) and that everybody sur-
rounding the older adult must be committed on them (Alves, 2003; Rasquinha &
Bantwal, 2016; Hikoyeda & Wallace, 2001). Some studies observed that for this
to happen it is necessary a move beyond a task-focused orientation (traditional,
biomedical model of care) to a person-centred focus where older adults direct their
own care needs as leaders (Bantwal, 2016; Thomas et al., 2014), as proposed by
The Eden Alternative philosophy. This is perhaps so difficult to achieve that one
study preferred to trust technology to offer the activities that Al presumes are
going to help to escape boredom (Yu et al., 2015). This will always be better than
avoiding boredom through the reminiscence of bitter memories, which some stud-
ies agree that causes psychological distress and may lead to increase negative psy-
chological functioning (Cully et al., 2001; El Haj & Antoine, 2016; Hofer et al.,
2017; Mezred et al., 2006).

Although some common lines run through a large part of the studies analysed,
this systematic review showed that current scientific literature on boredom and
ageing is scarce and scattered and does not allow to comprehensively understand
and address boredom in older adults depending on the particular circumstance.

More empirical research needs to be conducted in different countries and settings
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to better understand the experience of boredom in older adults, its causes and con-
sequences, and older adults’ self-perception of boredom. Likewise, research needs
to be focused on boredom specifically and not as a correlated phenomenon. Very
few studies focus totally on boredom and ageing, and, among them, the majority
are old theoretical viewpoints. This is something that needs to be addressed in the
coming years so that we can work on boredom-focused prevention models to be

applied and evaluated in different settings and situations.

Strengths and weaknesses

The main strength of this review is the exhaustive nature of the literature re-
search. It included studies in five different languages without type and time restric-
tions. It is quite unusual for systematic reviews to include articles over such a long
period as the relevance of this literature might become debatable. The most rele-
vant bibliographic databases for biomedical research were searched. Additionally,
searches were performed in specific grey literature sites. I utilized a broad search
strategy with an extensive list of contexts and domains related to boredom in older
adults screening to include all relevant studies. The titles, abstracts, and articles
were independently assessed by two different reviewers, and inclusion was based
on the consensus of both reviewers. Together, we were able to identify, appraise,
and examine the existing literature on boredom in older adults to explore what is
known about this complex phenomenon so far and provide an accurate state of
affairs to pave the way for future research.

As regards weaknesses, it is important to acknowledge that it was not possible
to access some works even after having been included for full assessment. They
seemed to be relevant, but the date of publication (‘70-‘80) made at times impos-
sible for the inter-library loan service to get the copies. Furthermore, this review
did not identify the sources of unpublished works. Also, studies reported in other
languages than English, Spanish, Portuguese, French, and Italian were excluded
due to authors’ language limitations. Not included were personal narratives, gov-
ernment documents, review books, or policy papers that reported on older adults’
experiences of boredom. Finally, several sources were not peer-reviewed, thereby

threatening the internal validity of the findings. While the review was broad, some
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relevant studies may have been omitted. Despite these limitations, the review does

provide important insight on the state of studies on boredom and ageing.

Implication for practice and research

By discussing the key subjects identified within this review, useful implications
for practice and patient care may be gained. Healthcare professionals, especially
primary care nurses, are in key positions to identify and help people at increased
risk of getting chronically bored. Rigorous study designs are needed to verify and
evaluate the real experience of boredom reported by older adults themselves living
in different settings and under a variety of conditions. Researchers must consider
boredom in an isolated manner when designing their studies to help healthcare

professionals with providing necessary therapeutic support.

Conclusion

One of the main goals of the civil society is to ensure the physical and mental
well-being of older adults. In the past, ageing used to be perceived as a state of ill-
ness or abnormality due to the biological deterioration that accompanies it and was
treated according to purely medical criteria. The new ecological view of ageing
shows that physical and cognitive decline in older adults can also be attributed to
environmental conditions. Researchers have shown that loneliness and helplessness
are two of those contextual factors that play against optimal ageing. Is boredom
also a risk factor? The answer is yes, but perhaps research conducted on boredom
and ageing is scarce and scattered because, for many healthcare professionals and
researchers, boredom is not considered a serious issue yet.

In a private conversation with Josep de Marti, CEO and Director of inforesi-
dencias.com, the largest search engine for residences in Spain, he told me that the
first time he had heard that boredom was a problem in older adults being studied
by some researchers, he thought it must be a joke. For better or worse, the
COVID-19 pandemics has placed older adults in the sights of everybody, revealing
that boredom is a serious problem that most of them face daily. This has become

a good time to promote boredom studies in the gerontological and geriatric fields,
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and we should pursue this destination since this review has highlighted the limited
research conducted in the area.

In other words, as this review demonstrated, after so many decades we can state,
without any fear of being mistaken, that we know almost nothing about boredom
in older adults. This scoping review provides a comprehensive summary of the
state that will allow us and others to define new research areas, e.g., boredom in
older adults’ caregivers. The next step for us will be to conduct the first empirical
study to determine how is boredom experienced and addressed in older adults liv-

ing in Spain.
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Supplementary Material 1. Search Strategy

PubMed

(Boredom™) AND (Aging® OR Ageing® OR Elderly* OR Old-age* 611

OR Old-people* OR Retiree* OR Nursing-home* OR Geriatrics*

OR Gerontology*)
S1 (Boredom™) AND (Aging® OR Ageing™) 65
S2 (Boredom™) AND (Elderly*) 480
S3 (Boredom™) AND (Old age™) 2
S4 (Boredom™) AND (Old people*)
S5 (Boredom™) AND (Retiree*) 2
Sé6 (Boredom™) AND (Nursing-home™) 45
S7 (Boredom™) AND (Geriatrics™) 36
S8 (Boredom™) AND (Gerontology™) 13

SCOPUS

(TITLE-ABS-KEY [Boredom*]) AND (TITLE-ABS-KEY [Aging* 319

OR Ageing® OR Elderly* OR Old-age* OR Old-people* OR Retiree*

OR Nursing-home® OR Geriatrics® OR Gerontology*])
S1 (Boredom™) AND (Aging® OR Ageing™) 81
S2 (Boredom™) AND (Elderly*) 105
S3 (Boredom™) AND (Old age™) 32
S4 (Boredom™) AND (Old people*) 27
S5 (Boredom™) AND (Retiree*) 5
Sé6 (Boredom™) AND (Nursing-home™) 54
S7 (Boredom™) AND (Geriatrics™) 12
S8 (Boredom™) AND (Gerontology™) 2
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WoS

SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH (Boredom™) 625

AND (Aging® OR Ageing® OR Elderly* OR Old-age* OR Old-people*

OR Retiree* OR Nursing-home* OR Geriatrics* OR Gerontology™)
S1 (Boredom™) AND (Aging”™ OR Ageing®) 534
S2 (Boredom™) AND (Elderly*) 30
S3 (Boredom™) AND (Old age*) 20
S4 (Boredom™) AND (Old people*) 18
S5 (Boredom™) AND (Retiree*) 2
Sé6 (Boredom™) AND (Nursing-home™) 19
S7 (Boredom™) AND (Geriatrics™)
S8 (Boredom™) AND (Gerontology™)

Cochrane Library

(mp = title, short title, abstract, full text, keywords, caption text 55

[Boredom*]) AND (mp = title, short title, abstract, full text, keywords,

caption text [Aging® OR Ageing”™ OR Elderly* OR Old-age*

OR Old-people* OR Retiree* OR Nursing-home* OR Geriatrics*

OR Gerontology™])
S1 (Boredom™) AND (Aging® OR Ageing™) 48
S2 (Boredom™) AND (Elderly™) 4
S3 (Boredom™) AND (Old age*) 0
S4 (Boredom™) AND (Old people*) 0
S5 (Boredom™) AND (Retiree™) 0
S6 (Boredom™) AND (Nursing-home™) 1
S7 (Boredom™) AND (Geriatrics™) 2
S8 (Boredom™) AND (Gerontology™) 0
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APA PsycINFO - ProQuest

(All fields [Boredom™]) AND (All fields [Aging® OR Ageing* 258

OR Elderly* OR Old-age* OR Old-people® OR Retiree™

OR Nursing-home® OR Geriatrics® OR Gerontology*])
S1 (Boredom™) AND (Aging™ OR Ageing™) 95
S2 (Boredom™) AND (Elderly*) 54
S3 (Boredom™) AND (Old age*) 11
S4 (Boredom™) AND (Old people*)
S5 (Boredom™) AND (Retiree*)
Sé6 (Boredom™) AND (Nursing-home™) 21
S7 (Boredom™) AND (Geriatrics™) 18
S8 (Boredom™) AND (Gerontology™) 54

PMC

(All fields [Boredom™]) AND (All fields [Aging® OR Ageing™ 7526

OR Elderly* OR Old-age* OR Old-people® OR Retiree*

OR Nursing-home® OR Geriatrics® OR Gerontology™])
S1 (Boredom™) AND (Aging® OR Ageing™) 1124
S2 (Boredom™) AND (Elderly™) 4205
S3 (Boredom™) AND (Old age*) 449
S4 (Boredom™) AND (Old people*) 141
S5 (Boredom™) AND (Retiree*) 23
S6 (Boredom™) AND (Nursing-home*) 1106
S7 (Boredom™) AND (Geriatrics™) 200
S8 (Boredom™) AND (Gerontology*) 279
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OR Old-people* OR Retiree* OR Nursing-home* OR Geriatrics*
OR Gerontology™) [Manually added by TITLE-PREVIEW]

CINAHL

(All fields [Boredom™]) AND (All fields [Aging® OR Ageing® OR 145

Elderly* OR Old-age* OR Old-people® OR Retiree® OR Nursing-home*

OR Geriatrics® OR Gerontology*])
S1 | (Boredom™) AND (Aging® OR Ageing™) 18
S2 (Boredom™) AND (Elderly*) 16
S3 (Boredom™) AND (Old age*) 46
S4 (Boredom™) AND (Old people*) 1
S5 (Boredom™) AND (Retiree*) 1
S6 | (Boredom™) AND (Nursing-home*) 36
S7 | (Boredom™) AND (Geriatrics™) 25
S8 (Boredom™) AND (Gerontology™) 5
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RED DE CUIDADOS: UNA PERSPECTIVA DESDE EL TRABAJO SOCIAL
EN PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA

CARE NETWORK: A PERSPECTIVE FROM SOCIAL WORK
IN PATIENTS AT END OF LIFE

Rocio GARCiA

1. Trabajadora Social. Coordinadora Equipo de Atencién Psicosocial.
Sociedad de Geriatria y Gerontologia del Principado de Asturias

Resumen

La aparicion de una enfermedad en un nicleo familiar supone una crisis impor-
tante que requiere una reorganizacion del sistema. Existen familias que necesitan de
la intervencion de un Equipo de Atencion Psicosocial que facilite la adaptacién a la
nueva realidad. El objetivo general de esta investigacion fue describir la red de cui-
dados existentes en pacientes con enfermedad avanzada al final de la vida desde el
Trabajo Social. La muestra de la investigacion estuvo compuesta por 102 personas,
de edades comprendidas entre los 39 y los 101 anos M = 71,12 anios y DT = 14,33).
Los resultados muestran que un 70,6% de los pacientes no disponian de ninguna
ayuda externa, mientras que un 81,4% precisaba de ayudas externas. Adicional-
mente, los recursos mayormente informados fueron el Servicio de Ayuda a Domi-
cilio (57,8%) y la Ley de Dependencia (55,9%).

Palabras clave: enfermedad, familia, trabajo social, intervencion psicosocial,

recursos.

Abstract

The appearance of a disease in a family nucleus represents a major crisis that
requires a reorganization of the system. There are families that need the interven-
tion of a Psychosocial Care Team to facilitate adaptation to the new reality. The
general objective of this research was to describe the existing care network in pa-
tients with advanced disease at the end of life from Social Work. The research

sample consisted of 102 people, aged between 39 and 101 years (M = 71.12 years
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and DT = 14.33). The results show that 70.6% of the patients did not have any
external help while 81.4% needed external help. Additionally, the most reported
resources were Home Help Service (57.8%) and Dependency Law (55.9%).

Keywords: Iliness, Family, Social work, Psychosocial intervention, Resources.
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1. Introduccion

Los seres humanos somos seres sociales que necesitamos de una red de apoyo que
proporcione acompanamiento, cuidado y seguridad, ademas de un espacio donde
poder hablar de inquietudes, suefios, preocupaciones y miedos. Asi, aparecen esce-
narios dificiles a los que llamamos «complejidad social», indicador que aparece re-
ferido a la necesidad de un determinado tipo de intervencion, que debe ser llevada
a cabo por unos profesionales especificos, a fin de atender situaciones concretas que
podrian estar obstaculizando el correcto procedimiento de la atencion (Novellas
et al., 2018).

El profesional que atiende este tipo de situaciones es el trabajador social, cuya
mision dentro del equipo interdisciplinar es realizar valoraciones diagnosticas, aten-
diendo ast las necesidades planteadas y aportando su juicio profesional, tratando al
ntcleo familiar/cuidador mediante la puesta en marcha de una metodologia propia
y de técnicas de trabajo actualizadas. Uno de sus objetivos es maximizar la calidad
de vida del paciente y su familia, bienestar que, pensando en la naturaleza del tra-
bajo social sanitario, no se puede reducir, obviamente, a un simple papeleo o buro-
cracia para realizar un tramite. Ese bienestar se teje en lo diario, en lo minimo, en
lo basico. El trabajo social sanitario esta ahi para evitar roturas.

Cuando el proceso de enfermedad aparece en la familia, todo el entorno se ve
afectado y se produce una situacion de crisis que requiere una adaptacion por parte
de todos los miembros. La caracteristica mas importante es que cualquier cambio
en una parte influye en el resto del sistema familiar; asi, es de suma importancia que
el profesional cuente con un esquema que le ayude a diagnosticar qué situacion esta
viviendo la familia: estructura familiar, roles y patrones de interaccion, fase del ci-
clo vital y analisis de comunicacion entre las partes como aspectos mas importantes
(Masfret, 2010).

Seglin Novellas et al. (2018), las formas de concebir el cuidado y la responsa-
bilidad ante la enfermedad pueden verse desde distintos enfoques que necesitan
negociarse con las partes implicadas. En la toma de decisiones, el trabajador social
guiara a las familias, utilizando criterios objetivos para conseguir una adecuada
planificacion y coordinacion de los cuidados. El «modelo de cuidados compartido»

favorece la conciliacién de la vida familiar y laboral, siendo necesaria la interven-
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cion de la Administracién Piblica, de tal forma que las instituciones sociales per-
mitan a las familias conciliar la vida familiar en el hogar con el entorno social y
laboral, y con otras responsabilidades dentro de un sistema de proteccion social. En
relacién a un estudio realizado por Rodiguez (2018), en los Gltimos afios los profe-
sionales del trabajo social han adquirido y asumido competencias de caracter socio-
sanitario, y con ellas han dado respuesta a las demandas sociales de salud. Una de
las competencias son los cuidados paliativos, campo que, en palabras de Vanzini
(2010), ha supuesto un rol bidimensionado del trabajador social sanitario, oscilan-
do sus funciones entre las que se dirigen al paciente en si y su familia, y las que se
focalizan hacia el equipo de cuidados paliativos en el que se integra y para el que

trabaja.

2. Conceptualizacion y justificacion teorica
1.1. El Trabajo Social

Nuestro Sistema Nacional de Salud desde sus inicios focalizb su atencién hacia
la curacion de la enfermedad, obviando la necesidad de la atencién hacia la parte
psicoldgica y social, puesto que la intencién era puramente clinica. La Ley General
de Sanidad de 1986 puso en énfasis muchos aspectos novedosos para el momento,
pero dejando de lado muchos otros; por ejemplo, valoraba la atencién emocional
pero mas centrada en un aspecto psiquiatrico que de apoyo y acompanamiento.

Muchos han sido los autores que han dedicado su tiempo y esfuerzo a estudiar el
campo del trabajador social sanitario. Dolors Colom Masfret (2020), gran referen-
te del area, refiere que el trabajo social sanitario «es una profesién sanitaria [...] a
pesar de que no esté reconocida como tal en el catalogo de especialidades de salud
del Real Decreto 183/2008, de 8 de febrero». Debemos luchar por una coordina-
cion eficaz entre los servicios sociales y sanitarios para lograr un abordaje de los
procesos de enfermedad de acuerdo con la consideracién multidimensional del con-
cepto de salud. Segin la revisién bibliografica realizada por Rodriguez (2018), se
requiere una mayor presencia de los profesionales de trabajo social en las unidades
de cuidados paliativos debido a la necesidad de una atencién global, en colaboracion

dentro de un equipo interdisciplinar.
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También, segin un estudio realizado por Fuster y Guillem (2014), el recurso
solicitado mas frecuente es el de «Servicio de Atencion Domiciliaria» (SAD), que
supone el 17,3% del total, siendo el segundo recurso mas demandando la solicitud
de «Reconocimiento de la Discapacidad» que supone el 14%. No hemos encontra-
do estudios que recojan la relacion entre los recursos mas demandados y el diagnos-

tico que presentan los pacientes.

1.2. La atencion psicosocial

A raiz del proceso de enfermedad, pacientes y familias se enfrentan a una nueva
realidad que requiere una adaptacién al proceso tanto en aspectos emocionales y
sociales como espirituales. Es por ello que, ante la aparicion de sentimientos de
indefensiéon y malestar emocional, se requiere una intervencion de un Equipo de
Atencion Psicosocial (EAPS) que actlie de una forma inter y multidisciplinar, te-
niendo en cuenta tanto los procesos mas internos o psicologicos del paciente y su
familia como los mas externos o sociales. Segiin Fernandez (2009), para adaptarse
a la nueva situacion, paciente y familia ponen en marcha distintos mecanismos de
autorregulacion que les permiten seguir funcionando, de tal manera que se generan
cambios en las interacciones que tienen un proposito especifico, consciente o in-
consciente, y que pueden llevar a la familia a situaciones complejas de equilibrio o
desequilibrio, poniendo en riesgo y cambio la funcionalidad del sistema familiar. Es
de vital importancia tener en cuenta la dinamica familiar, pues segin distintos estu-
dios se puede esperar que las familias con mayor rigidez presenten mayores dificul-
tades para responder a las crisis por enfermedad, ya que existe una gran dificultad
para adaptarse a las nuevas condiciones. Es importante entender que la enfermedad
se presenta siempre de una forma individual, ligada a una persona, su familia y su
entorno, y basada en una historia personal y familiar previa.

Hablamos de un modelo biopsicosocial, donde las actuaciones implican a distin-
tos profesionales que aportan un cuidado integral de la persona (Barbero, 2017).
En este sentido, un estudio realizado por Cruz et al. (2021) demuestra que la ma-
yor prevalencia de duelo complicado se da en aquellas personas que no recibieron
atencion por parte de un profesional especializado. La intervencién de un equipo

psicosocial facilita la despedida preparando para el fallecimiento y previniendo el
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duelo complicado (Werth, Gordon y Johnson, 2002; Werth, Lewis y Richmond,
2009), ademas de intervenir en las problematicas de las familias y el apoyo a profe-
sionales sanitarios (Barbero, 2008).

Por otro lado, la labor realizada en final de vida tiene una serie de caracteristicas
que limitan la actuacién, como el momento en el que se realiza la intervencion,
donde se requiere un tiempo que permita asimilar la proximidad de la muerte, asi
como poner en marcha estrategias de afrontamiento adaptativas para la Gltima eta-
pa del ciclo vital (Garcia-Caro et al., 2010). Estudios como los realizados por Ba-
rreto et al. (1998) y Mateo-Ortega et al. (2013) confirman también la efectividad
de la intervencion psicosocial en final de vida reduciendo parametros psicologicos
y espirituales como la ansiedad y el malestar emocional, organizacién del sistema
familiar y de atencion a cuidados, ademas de aportar paz y ayudar a encontrar el
sentido de la vida.

En la actualidad, el Programa de Atencion Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas y sus familiares, de la Fundacion “la Caixa”, aboga por ofrecer esta in-
tervencion integral en el ambito de los cuidados paliativos y las enfermedades avan-
zadas. Para ello cuenta con mas de 220 profesionales distribuidos en 44 Equipos de
Atencibn Psicosocial en Espana y Portugal, que han atendido a mas de 150.000

pacientes y 200.00 familiares desde su creacion en el anio 2009.

3. Objetivos

El objetivo general de esta investigacion fue describir la red de cuidados existen-
tes en pacientes con enfermedad avanzada al final de la vida desde el Trabajo Social.
Este objetivo general se concreta en los siguientes especificos:
e Clarificar la cobertura de cuidados, la disposicion de ayudas externas y la ne-
cesidad de obtener recursos en situacion de final de vida.
e Describir los recursos informados por parte del EAPS.

e Describir la situacion y dinamica familiar.
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4. Método
4.1. Participantes

La muestra de la investigacion estuvo compuesta por 102 personas atendidas por
los Equipos de Atencion Psicosocial distribuidos en las sedes de Asturias (41,2%)),
Salamanca (32,4%), Burgos (17,6%) y Vigo (8,8%). Sus edades estuvieron compren-
didas entre los 39 y los 101 anios (M= 71,12 anos y DT= 14,33). De estas personas,
54 (52,9%) fueron mujeres y 48 (47,1%) hombres. Ademas, en nuestra muestra se
distinguieron pacientes oncologicos y no oncoldgicos en funcion del diagnostico,
donde se obtuvieron 67 (65,7%) pacientes con un diagnostico oncoldgico y 35
(34,3%) con un diagnostico no oncoldgico. Las patologias que se incluyen en la cate-
goria «no oncologicos» corresponden a ictus, pancreatitis, insuficiencias de 6rganos
(renal y/o cardiaca), pluripatologia geriatrica, demencias y diverticulitis.

Se realiz6 un muestreo no probabilistico, en funcion de la necesidad de atencion

de los pacientes y/o familiares por parte de las unidades de Trabajo Social de los

EAPS.

4.2. Instrumentos de evaluacion

Se utilizb una bateria compuesta por diversos instrumentos de autoinforme que

se detallan a continuacion:

 Datos demograficos y clinicos del paciente, que recogen edad, género, nivel
de estudios, estado civil, niicleo de convivencia, cuidador principal y diagnos-
tico principal.

e Para la evaluacion de los cuidados y necesidad de recursos se realizaron dos
preguntas directas y dicotomicas, cuyas respuestas podian ser si o no, acerca de
si actualmente dispone de ayudas externas y si las precisa o no. Adicionalmen-
te, se anadio una pregunta bajo el criterio del profesional acerca de la cobertu-
ra, con respuestas del tipo escalar donde las opciones de respuesta fueron «ex-
celente», «suficiente», «insuficiente» y «desfavorecedora».

e Para la evaluacion de la situacion y dinamica familiar se realizé una pregunta
directa y tres opciones de respuesta, que podian ser: «<normofuncional», «leve-

mente funcional» y «disfuncional».
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e Para contemplar la informacion sobre los recursos solicitados por parte de
los pacientes y/o sus familiares se registro la informacion dada acerca de los
siguientes recursos tanto publicos como privados: Servicio de Atencién Resi-
dencial (SAR en adelante), Teleasistencia, Servicio de Ayuda a Domicilio
(SAD en adelante), Ayudas Técnicas, Ley de Dependencia, Discapacidad, tra-

mites legales, voluntariado, ritos funerarios y otros.

4.3. Diserio y procedimiento

La investigacion es un estudio descriptivo transversal analizando datos de varia-
bles recopiladas en un momento determinado.

En primer lugar, se realizo una revision de la literatura para elegir los instrumen-
tos y cuestionarios de evaluacién para, posteriormente, recoger los datos durante
el periodo transcurrido entre los meses de enero y abril del ano 2021. La recogida
de datos fue realizada por los profesionales de Trabajo Social de los Equipos de
Atencidn Psicosocial de Asturias, Salamanca, Burgos y Vigo en aquellos pacientes
que cumpliesen con los siguientes criterios de inclusion: que fuesen atendidos por
el EAPS, mayores de edad, que presentasen enfermedad crénica avanzada y que el
paciente o familiares precisasen asesoramiento por parte de los profesionales de
Trabajo Social durante el periodo de la recogida de datos. El analisis estadistico de

los datos se realizo6 mediante el programa SPSS, version 23.

4.4. Analisis estadisticos

En primer lugar, se realizaron analisis descriptivos con el objeto de conocer
nuestra muestra. Ademas, se describieron las variables sociales, situacion y dinami-
ca familiar y se calculé una tabla cruzada con la informacion de los distintos recur-

sos diferenciados por el tipo de servicio (ptiblico o privado).

5. Resultados

Referidos a los datos demograficos, se obtuvo que, en cuanto a nivel de estudios,

un 6,9% no poseia estudios, un 68,6% tenia estudios primarios, un 17,6% estudios
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secundarios y un 6,9% estudios universitarios. Respecto al estado civil, un 35,3%
estaban casados/as, un 35,3% en situacién de viudedad, un 15,7% se encontraba en
situacion de divorcio o separacién y un 13,7% era soltero/a. A su vez, en cuanto
al nticleo de convivencia, se encontr6 que un 18,6% de nuestra muestra vive solo/a,
un 58,8% en pareja y/o con hijos, un 8,8% con otros familiares (sobrinos, pri-
mos...), un 3,9% con una persona cuidadora, un 2,9% en residencia y un 6,9%
tiene otro nucleo de convivencia distinto a los anteriores. En cuanto al cuidador
principal, se encontr6 que en un 42,2% eran los hijos quienes ejercian este papel,
mientras que en un 26,5% de los casos era el conyuge, un 7,8% los hermanos, un
1% los sobrinos, un 2,9% los padres y un 7,8% otro cuidador principal, como un
cuidador profesional u otro familiar. Ademas, un 11,8% no tiene ningin cuidador
principal (tabla I).

Respecto a las variables sociales relacionadas con los cuidados (figura I), se encon-
tr6 que la cobertura de los cuidados era excelente en un 3,9% de los casos, suficiente
en un 44,1%, insuficiente en un 43,1% y desfavorecedora en un 8,8% de los casos.
En relacidn a la pregunta acerca de si dispone o no de ayudas externas, se encontrd
que un 70,6% de los pacientes no disponian de ninguna ayuda externa, mientras que
solo un 29,4% disponia de ayudas externas. Adicionalmente, se encontrd que un
81,4% precisaba de ayudas externas y un 18,6% no precisaba de ellas.

En cuanto a los recursos informados (tabla II), se informo de SAR en un 30,4%
de los casos, siendo en un 10,8% publico y un 19,6% privado. Respecto a Teleasis-
tencia, se informo de este recurso en un 14,7% de los casos, siendo en un 11,8%
publico y un 2,2% privado. En cuanto a SAD, informado en un 57,8% de los ca-
s0s, se inform6 en modalidad pablica en un 42,2% y un 15,7% privado. También
se informo sobre ayudas técnicas en un 38,2% de los casos, siendo en un 27,5%
publico y un 10,8% privado. Respecto a la Ley de Dependencia, se informo6 en un
55,9% de los casos, siendo en su mayoria publico, con un 52%, mientras que se
informo de forma privada en un 3,9% de los casos. En cuanto a discapacidad, solo
fue informada en modalidad ptiblica en un 6,9% de los pacientes. Respecto a los
tramites legales, se informo de ellos en un 14,7%, siendo de forma publica en un
12,7% y privada en un 2% de los casos. Respecto al acompanamiento por parte de
voluntariado, se ofrecio en un 21,6% de los pacientes, siendo de forma ptblica

para el 15,7% y privada para el 5,9%. Otro de los recursos informados, centrado
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en los ritos funerarios, se informé en un 5,9%, siendo un 4,9% de forma privada y
un 1% publica. Ademas, se contemplaron otros, como recursos practicos y de or-
ganizacion en cuidados, en un 25,5% de los casos, entre los que se encontraban un
14,7% publica y un 10,8% privada.

Por 4ltimo, en cuanto a la situacion y dinamica familiar (figura II), se encontrd
que un 55,9% de los pacientes mantenia una dinamica familiar normofuncional, un

30,4% levemente funcional y un 13,7% disfuncional.

6. Discusion y conclusiones

El objetivo general de esta investigacion fue describir la red de cuidados existen-
tes en pacientes con enfermedad avanzada al final de la vida desde el Trabajo Social,
describiendo aspectos sociales, asi como la cobertura de cuidados, recursos existen-
tes y dinamica familiar. Los resultados obtenidos nos permiten afirmar, en primer
lugar, que los pacientes con mayor necesidad de recursos en nuestra muestra son
personas con estudios primarios, y casados o en situacién de viudedad en el mismo
porcentaje. Ademas, suelen ser personas que viven en pareja y/o con hijos en un
58,8% de los casos, siendo el cuidador principal normalmente los hijos con un
42.2%, seguido del conyuge con el 26,5%. Estos resultados siguen la linea de los
encontrados por Tripodoro et al. (2015), en los que el 70% de los cuidadores eran
mujeres, siendo en un 52% un hijo/a y en un 30% el cényuge, quienes conviven
con el paciente en mayor medida.

Otro estudio realizado por Pérez (2006) sobre el perfil sociodemografico del
cuidador principal muestra que hay predominio del sexo femenino (65%), con
edad media de 57 anos, con estudios primarios o analfabetos, con estado civil casa-
do en mayor porcentaje. Es por ello que destacamos la gran vulnerabilidad de so-
brecarga del cuidador, siendo necesaria la intervencion de los profesionales del
Trabajo Social y también tener acceso a recursos que disminuyan esta sobrecarga.

Por otro lado, destacamos que un porcentaje elevado (11,8%) no tiene ninglin
cuidador principal, dando lugar a desamparo y casos de complejidad social. Segin
un estudio realizado por Goni-Sarriés et al. (2003), un 9,68% de los pacientes no
contaban con cuidador principal; estos datos van en la linea de nuestros resultados.

Nos enfrentamos en estos casos a situaciones de gran complejidad que afectan a la
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vulnerabilidad y fragilidad de los pacientes, pudiendo suponer una variable sobrea-
nadida al mal prondstico.

Ademas, es importante subrayar que la cobertura de los cuidados es insuficiente
en un 43,1% de los casos y desfavorecedora en un 8,8%, existiendo una gran pro-
porcion de pacientes que no tienen una cobertura de cuidados aceptable, puesto que
solo 1 de cada 2 pacientes tiene cubiertas sus necesidades respecto a los cuidados
recibidos al final de vida. Cabe destacar la importancia de que tanto el paciente
como su familia elijan de forma adecuada aquella combinaci6én de prestaciones so-
ciales que se adectie a sus necesidades teniendo en cuenta que el profesional debe
advertir de la necesidad de una participacion equitativa en la atencién. Los resulta-
dos no son comparables, ya que se han adoptado criterios subjetivos para su valo-
racion y la medicion de la intensidad que permite agrupar el cuidado en uno u otro
tipo de item. En la cobertura de cuidados analizada en nuestro estudio se han valo-
rado la sobrecarga del cuidador, el grado de disponibilidad familiar para hacerse
cargo del paciente y el nivel de vulnerabilidad de la persona cuidadora.

A su vez, los datos muestran que, en el ambito hospitalario, un elevado porcentaje
de pacientes (un 70,6%) no dispone de ninglin tipo de ayuda externa; estos datos
concuerdan con los obtenidos por Goni-Sarriés et al. (2003), en los que un 63% de
las familias no contaban con ningn tipo de recurso externo.

Ademas, hemos encontrado que un 81,4% de nuestros pacientes precisaba de
ayudas y/o recursos para un mejor manejo del cuidado diario. Sin embargo, no se
han encontrado datos en la literatura con los que discutir este dato, siendo por
tanto un aspecto novedoso en este ambito de investigacion.

En nuestro estudio se informé de recursos tanto ptblicos como privados. Tal y
como observamos en los resultados, el recurso mayormente informado ante la ne-
cesidad de las familias fue SAD, con un 57,8% de los casos, en su mayoria ptblica
(42,2%), seguido de la Ley de Dependencia, con un 55,9%, siendo ptiblicos en el
52% de los casos, y SAR, del que se informé en el 30,4% de los casos, siendo un
19,6% privado y un 10,8% publico. Estos datos son semejantes a los encontrados
por Fuster y Guillem (2014), donde el recurso mas solicitado fue SAD. Sin embar-
go, este estudio coloca en segunda posicion la informacion sobre Discapacidad, que
no coincide en nuestro estudio como uno de los mas solicitados, pero si en el por-

centaje de informados, con un 14,6%.
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Por otro lado, es necesario comentar los puntos fuertes y las limitaciones del
estudio. En primer lugar, destacamos como punto fuerte de nuestra investigacion
la descripcion de numerosas variables implicadas en la organizacién familiar y el
cuidado de los pacientes. En cuanto a sus limitaciones, el uso de un muestreo no
probabilistico y sus problemas con la representatividad de la poblacion (Otzen y
Manterola, 2017).

Como lineas futuras de investigacion, destacamos la importancia de distinguir
entre las diferentes patologias para el acceso a recursos en funcién del diagnostico,
ast como indagar en la necesidad de establecer criterios cientificos capaces de detec-

tar a pacientes con posible complejidad social.

7. Conflicto de intereses y aspectos éticos

Los autores declaran que no existen conflictos de interés. La presente investiga-
cion no ha recibido ayudas especificas provenientes de agencias del sector publico,
sector comercial o entidades sin animo de lucro.

Todos los participantes fueron personas mayores de edad que decidieron partici-
par libremente en el estudio, de forma totalmente anénima. Los datos recogidos
fueron tratados conforme a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Protec-

cion de Datos Personales y Garantia de los derechos digitales.
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Anexos. Resultados estadisticos
Anexo I. Figuras

Figura 1. Cobertura de cuidados

W Excelente
Insuficiente

B Desfavorecedora

[ Suficiente

44,14 %

Figura 11. Porcentaje de situacion y dindmica familiar en funcion
del diagnostico

13,70 %

% Normofuncional
Disfuncional
[ Levemente funcional
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Anexo I1. Tablas

Tabla 1. Porcentaje de recursos en funcion del diagnodstico

Recursos Piblico Privado
SAR 30,4% 10,8%
Teleasistencia 11,8% 2,2%
SAD 42,2% 15,7%
Ayudas técnicas 27,5% 10,8%
Ley de Dependencia 52% 3,9%
Discapacidad 6,9% -
Tramites legales 12,7% 2%
Voluntariado 15,7% 5,9%
Ritos funerarios 4,9% 1%
Otros 14,7% 10,8%
Tabla 11. Cuidador principal
Cuidador principal
Hijos 42,2%
Conyuge 26,5%
Hermanos 7,8%
Sobrinos 1%
Padres 2,9%
Profesional u otro 7,8%
No tiene 11,8%
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UN ENFOQUE ORIGINAL A LA MUERTE
0 COMO DEJAR QUE LA NINEZ NOS ENSENE

AN ORIGINAL APPROACH TO DEATH, OR HOW TO LET
CHILDREN/CHILDHOOD TEACH US

Oscar ROSSELL
1. Pediatra de Pediatria dels Pirineus SCCLP, Lleida

Resumen

El acercamiento al duelo es una asignatura dificil a la que normalmente nos he-
mos aproximado desde la vision adulta. En este articulo se pretende volver a la vi-
da, al origen, para, de manos de la infancia, poder dar un enfoque original al final
de la vida. Examinando como los nifios responden al duelo, perfilamos diferentes
caracteristicas que pueden ilustrar este modelo.

Palabras clave: duelo, infancia, ninez, ninos, original, muerte.

Abstract

The approach to bereavement is a difficult subject that we have usually ap-
proached from an adult point of view. In this article we aim to go back to life, to
the origin, in order, from the hands of childhood, to be able to give an original
approach to the end of life. By examining how children respond to grief, we out-

line different characteristics that can illustrate this model.

Keywords: Grief, Infancy, Childhood, Children, Original, Death.
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«Usted,

Que es una persona adulta
-Y por lo tanto-

Sensata, madura, razonable,
Con una gran experiencia
Y que sabe muchas cosas,

’ . - )
¢Que quiere ser cuando sea nino?»

Jairo ANIBAL NINO, poeta colombiano

Introduccion

Durante casi tres décadas he acompanado, como pediatra, a familias y a sus hijos
en el costoso, dificil y doloroso camino del duelo. He leido, estudiado y meditado
sobre el tema, asistido a cursos y talleres, dado charlas y conferencias, y después de
tanto esfuerzo creo que he perdido algo fundamental: la labor de maestros que
tienen los nifios al encarar este reto, todo el potencial pedagogico que hay en los
pequenos y lo pequeno (Segura, 2015).

En consecuencia, este articulo es una reflexién a la inversa. Normalmente siempre
pensamos desde arriba hacia abajo, desde la profesionalidad hacia la inexperiencia, de
la adultez hacia la nifiez, desde la experiencia hacia la inmadurez. Nuestros articulos
y pensamientos exploran la metafisica. Sobrepasamos los bordes de nuestro universo
y navegamos en fosas profundas en todo este esfuerzo intelectual. En ese proyecto
podemos desaprovechar aquello que nos es mas cercano, mas nuestro, mas humano.
La pérdida de alguien querido es una de las experiencias mas dificiles que puede afron-
tar cualquier persona, e inexorablemente todos pasaremos por ella. No hay escapato-
ria. Nuestra educacion esta enfocada hacia la vida, pero la educacion hacia la muerte
es una asignatura pendiente en nuestra cultura occidental. Es aqui donde los nifios
(léase nifiez) tienen un papel de maestros y educadores que quizas no hemos sabido
aprender, ni aprehender. Desaprovechamos mucho si no observamos, reflexionamos,
o incluso imitamos, cémo los ninos afrontan estas experiencias.

Por supuesto no podemos caer en el emotivo, pero débil y peligroso, concepto

de la inocencia de la nifiez, incluyendo que todo lo referido a ella es bondad. Tam-
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poco negar nuestra condicion de adultos, con todas nuestras mochilas existenciales
y condicionantes acumulados. Ni mucho menos considerar al nifio como un adulto
en pequeno. Hemos de ser realistas, pero quizas también debemos desaprender
ciertas estructuras rigidas y encorsetadas que nos impiden ser mas libres.

En consecuencia, en este escrito se utilizara un lenguaje menos académico y mas
coloquial, con paralelismos, frases cortas, expresiones familiares..., mas adaptado al
proposito que se persigue.

Tras este breve preambulo contemplemos ahora a la nifiez bajo el prisma de los
duelos y ast podremos examinar diferentes caracteristicas que nos haran reflexio-

. . . ’ /’ .
nar, tanto en positivo como en negativo, sobre como afrontar las perdidas.

Desarrollo

Todo buen relato infantil se inicia con una historia...

Adam tenia siete anos cuando, tras caerse en la calle, se le diagnostico adrenoleu-
codistrofia, una enfermedad rara que afecta la mielina de las neuronas y progresiva-
mente las va inhabilitando, perdiéndose la capacidad de hablar, moverse y deglutir.
Falleci6 en la cama de su habitacion a los 12 afios. Una llamada de su madre nos
comunico su muerte y ella nos preguntd cémo actuar con su hijo menor, que esta-
ba en el colegio. «~Dejemos que él nos guie—». Llegd a su casa y la madre le comen-
t6 que su hermano habia muerto hacia poco. Subib las escaleras, y mientras los
adultos le acompanabamos, le mird, se acosto a su lado en la cama, brot alguna
lagrima y unos minutos mas tarde se levant6. «—¢Qué hay para merendar?-». Le
prepararon un bocadillo. Durante toda su vida el duelo sigue elaborandose.

Esta escena real, con nombre cambiado, junto con otras muchas, nos muestra

. / . 4 -~
varias caracteristicas sobre como los ninos afrontan el duelo.

Sencillez

Probablemente el hermano menor no tenia muchas complicaciones en asumir el
esperado final de la vida de Adam. No necesitaba respuestas concretas a todas sus

preguntas. Habia dolor, sin lugar a dudas, pero también sencillez.
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Naturalidad

La vida y la muerte son parte de la existencia. Las cosas se pierden, los aparatos
se estropean, las flores se marchitan y las personas se mueren. El contraste es evi-
dente en nuestra sociedad hipermaterialista; intentamos reponer o substituir, inme-

diatamente, todo aquello que deja de funcionar, sea organico o inorganico.

Silencio

No se necesita hablar mucho. En ocasiones cuando asistimos a un duelo pensa-
mos: «INo sé qué decir». Precisamente de eso se trata. No hay que decir nada, hay

. . ’ .
que estar. Esto nos lleva a la siguiente caracteristica.

Acompanamiento

El duelo no precisa de respuestas, ruido, humo, sermones, ni palabras. Precisa
de presencia. Como aquellos adultos, en nuestra historia del inicio, acompanando

al hermano al lado de la cama.

Imitacion

La ninez imita a la adultez, los ninos son el reflejo de los adultos. Si existe silen-
cio complice, los nifios no preguntaran. Si no hay lagrimas, los nifos no lloraran.

Si hay secretos, los ninos los guardaran.

Dependencia

¢Quién puede pretender pasar un duelo solo? Eso seria otra muerte. La vulnera-

bilidad, la debilidad, la necesidad es lo que nos hace fuertes (D’Ors, 2012).

Confianza

Esperamos la verdad, que es lo inico que puede hacernos realmente libres (Juan

8:32, La Biblia, 2015). Mentir es una traicién a nosotros mismos y a los que nos
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rodean, aunque en un primer momento pueda parecer justificada o un mal menor.
Tampoco es dar aquello para lo cual no se esta preparado para recibir. La clave seria

. . ’
informar hasta donde se quiera, y se pueda, oir en ese momento.

Crecimiento

Es evidente en la niniez. Esperamos que paso a paso vayan avanzando y crecien-
do. La madurez no se alcanza instantaneamente si pretende perdurar (es la diferen-
cia entre un champinén y un roble). El duelo conlleva un largo y dificil proceso,

donde los atajos solo lo complican. Los adultos hariamos bien en tomar nota de ello

(Esquerda, 2010).

Expresion

Las emociones no expresadas pueden hacer explotar, y con mecanismo retarda-
do, el ser. Las emociones rebotadas pueden danar, y con multiplicidad, a otros se-
res. Las emociones bien expresadas, en tiempo y espacio, son como la luz que inci-
de en un prisma; se descompone en colores, unos mas claros y otros mas oscuros,

pero en conjunto producen un espectro espectacular.

Lenguaje no verbal

jCuanto comunicamos sin palabras! Debe estarse muy atento a todas las expre-
siones no verbales del nino: gestos, expresiones faciales, conductas, silencios... El
ser humano es lenguaje, e intentar esconder nuestro dolor es sencillamente hipocre-

4 4 . .
sta, como aquellos actores con mascaras de la tragedia griega.

Culpabilidad

Este es un aspecto que, especialmente en la nifiez, es muy danino (Guia de Su-
port al Dol, 2015). La imaginacion desbordante puede hacer asociar hechos sin
relacién y creerse, los mismos ninos, causantes del desenlace fatal. Los adultos

7 . . . . .
tampoco estan exentos de asociaciones irreales, falsas y en muchas ocasiones inve-

rosimiles (Sanchez, 2019).
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Diversidad

Hay tantas formas de vivir los duelos como personas. Respetar esa gran variabi-
lidad enriquece la vivencia y nos hace no malgastar el dolor. Si, ese dolor puede ser

transformado en algo 4til, como en el cambio de gusano a mariposa.

Eleccion

Debido a tanta diversidad, la decision de como experimentar el sufrimiento es
opcién del doliente: si ver o no ver al difunto, si llorar o no llorar, si velar o dor-

mir, si comer o ayunar. La eleccién del duelo es personal (Goodall, 1999).

Esperanza

En este aspecto, la fe puede jugar un papel clav. (Martinez, 2006). La espera en
un reencuentro, la expectativa de un Mas Alla hace que el Aquiy el Ahora cobre
una dimension diferente. No se puede improvisar, ni crear de la nada, para no
convertirse en supersticion barata. La fe madura puede hacer ver el arco iris des-
pués de la tormenta (Owen, 2020). Los nifios pueden comprender esto mucho mas

facilmente.

Preguntas

Los ninos no tienen miedo a cuestionar, a no ser que vean evasivas a sus pregun-

. . . 4 .
tas. No siempre hay soluciones, aunque sean deseables en ocasiones, pero si existen

salidas (Lester, 1991).

Contacto fisico

Los ninos son los expertos en este terreno. Desde su nacimiento experimentan,
4 . . ’

o deberian experimentar, ese abrazo, ese regazo, ese pecho, esa piel (el organo
4 . . o/ . ! . .
mas grande y sensitivo de nuestro cuerpo). Dificilmente un toque fisico, genui-

. . 4 .
no, desinteresado y apropiado, puede ser superado por algun otro gesto hacia el

doliente.
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Conclusion

Indudablemente habria otras muchas caracteristicas a comentar y profundizar,
pero eso es tarea del lector. La préxima vez que experimentemos un duelo propio
o ajeno (si es que existen duelos ajenos), dejemos que la ninez sea nuestra maestra.

«Dejad que los nifios vengan a mi, y no se lo impidais, porque el reino de los

cielos es de quiénes son como ellos» (Jestis de Nazaret, Mt 19:14).
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FACTORES QUE INFLUYEN EN VIVIR EL FINAL DE LA VIDA EN EL
DOMICILIO O EN EL HOSPITAL

FACTORS THAT INFLUENCE LIVING THE END OF LIFE AT HOME OR IN THE HOSPITAL

Maria HEREDIA CUENCA

1. Enfermera. Institut Guttman, Barcelona

Resumen

Vivir el final de vida es un proceso doloroso, pero inevitable, por el que deben
pasar todos los seres humanos. Cémo vivirlo, en el domicilio o en el hospital, de-
beria ser una opcién personal. No obstante, no siempre la voluntad del enfermo se
cumple o se expresa explicitamente. La muerte, mas alla del hecho bioldgico, tiene
una dimension social y cultural que ha ido cambiando a lo largo del tiempo: no se
vive de la misma manera en la actualidad a cémo vivieron el final de vida nuestros
antepasados. Los avances cientificos, tecnologicos y sociales han desplazado como
lugar de muerte al domicilio por el hospital, traspasando paralelamente la respon-
sabilidad del cuidado del enfermo de la familia al hospital, profesionalizandose e
institucionalizandose. Aunque los datos indican que la preferencia del lugar para
vivir el final de vida es principalmente el domicilio, la realidad es que la mayoria de
las personas mueren en el hospital.

El objetivo de este trabajo es realizar una revision bibliografica sobre los factores
que influyen en la decisién de una persona de vivir el final de su vida en el domici-
lio o en el hospital. Los resultados de la bibliografia concluyen que influyen facto-
res diversos; por ejemplo, dependiendo del tipo de enfermedad que se padece, es
mas facil preparar el final de vida en el domicilio. También la relacién familiar, el
nivel economico y el educativo influyen en esta decision, asi como la posibilidad de
tener acceso a cuidados paliativos en el domicilio.

Palabras clave: domicilio, hospital, cuidados paliativos, final de vida, muerte.
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Abstract

Living the end of a life is a painful, yet unavoidable process that all humans must
endure. How to live through it, at home or in a hospital, should be a personal deci-
sion. Nevertheless, the will of the patient cannot always be accomplished or ex-
pressed explicitly. Death entails something beyond a biological phenomenon, it
also carries a social and cultural significance that has changed throughout history.
Because of that, nowadays we do not experience the end of a life the same way our
ancestors did. Our scientific, technologic, and social innovations have changed the
location of death from the residence to a hospital, thus transferring the responsibil-
ity of taking care of the patient from their family to a professional and institution-
alized hospital. Although data suggest that the place of preference to live our last
moments is their own residence, the reality is that a majority dies in a hospital.

The aim of this project is to create a bibliographic revision about the factors that
are influential in someone’s preference of their location of death. The results of the
bibliography conclude that these factors are diverse: for instance, the type of dis-
ease the patient is suffering makes spending the last moments of life at home easier.
Family relationships, economic and educational status are also influential in this

decision, as well as the possibility of access to palliative care from the residence.

Key words: Home, Hospital, Palliative care, End of life, Death.
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1. Introduccion

La actitud del ser humano ante la muerte o el proceso de final de vida ha ido variando
segin el paso del tiempo, la industrializacion, los valores culturales y los avances en la
ciencia y en la salud (Del Rio y Palma, 2007). Estos cambios y esta evolucién han hecho
que el final de vida se haya vivido de una forma muy diferente a lo largo de la historia.

Hasta principios del siglo xx, la muerte no se ocultaba y el proceso de final de
vida se producia en el ambito familiar, rodeado de los suyos, incluidos los nifos.
Era un proceso intimo, solidario y asumido por toda la poblacién: era la llamada
«muerte doméstica» (Del Rio y Palma, 2007).

Sin embargo, con la llegada de la modernidad, la muerte deja de ser algo habitual
y se convierte en tabti; si no se habla de ella, no existe, es decir, queda excluida del
lenguaje: «muerte prohibida». Por ejemplo, al moribundo se le esconde el pronos-
tico, se sustituye el domicilio por el hospital como lugar de muerte, se suple el ve-
latorio en el domicilio por el tanatorio, e incluso a los nifos se les oculta el falleci-
miento de un familiar préximo para protegerlos de la angustia y el miedo de no
volverlo a ver. Con este cambio de paradigma la muerte ha pasado de ser un acon-
tecimiento social a ser algo ajeno y silencioso (Del Rio y Palma, 2007).

Paralelamente a este cambio, también se ha producido un traspaso de responsa-
bilidad en el cuidado de los seres queridos en el final de la vida; de ser asumida por
la familia ha pasado a profesionalizarse y a institucionalizarse, es decir, en la actua-
lidad el hospital es el lugar donde mayoritariamente mueren las personas, aunque
una gran parte de estos desearia hacerlo en su domicilio (De Roo et al., 2014).

Este estudio pretende mostrar qué factores influyen en la decisién de una perso-
na de vivir el final de vida en su domicilio o en un hospital, teniendo en cuenta que
uno de los indicadores de calidad de la atencion de los cuidados paliativos al final de

la vida es considerar el lugar de preferencia del moribundo para su traspaso

(De Boer et al., 2017).

1.1. Evolucion historica de los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos, o cuidados tipo Hospice como se denominaron en mu-

’ . 4 . . . . ~
chos paises anglosajones en sus origenes, son un tipo especial de cuidados disenados
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para proporcionar bienestar o confort y apoyo a los pacientes y sus familias en las
fases finales de una enfermedad terminal (SECPAL, 2014).

El inicio del movimiento Hospice moderno, cuna de los cuidados paliativos,
apareci6 con Cicely Saunder, que en 1967 fund6 en Londres el St. Christopher
Hospice. Aqui se daba atencién a pacientes terminales y apoyo emocional y espiri-
tual al enfermo y a las familias durante la enfermedad en el proceso de duelo. Ade-
mas, dos afios mas tarde, incorporo los cuidados domiciliarios dependientes de esta
institucion (Del Rio y Palma, 2007).

También Cicely Saunder fue la que propuso la teoria del «total care» que poste-
riormente acabaria transformandose en el «total confort»”, con el que proporcio-
naban un cuidado global y un control del dolor junto a otros sintomas del enfermo
en fase terminal.

En 1980 la OMS incorpora el concepto de cuidados paliativos como parte del
programa de control del cancer. Actualmente la palabra Hospice se utiliza de ma-
nera comtn en Gran Bretana y Estados Unidos para referirse a la asistencia y los
cuidados de pacientes terminales (Del Rio y Palma, 2007).

En Espana, en 1982, el doctor Jaime Sanz Ortiz, tras su visita a tres hospitales
en Londres, cred la primera unidad de cuidados paliativos en el area oncologica del
Hospital Universitario de Valdecilla, Santander (Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos, SECPAL, 2014).

En un contexto mas reciente, cabe destacar que durante 2017 se produjeron en
Espana 424.523 defunciones, lo que supone una tasa de mortalidad bruta de 912,3
defunciones por 100.000 habitantes. En ese ano la esperanza de vida de las mujeres
era de 85,7 anos y la de los hombres de 80,4 anos. Las tres principales causas de
muerte fueron: cancer, enfermedades cardiacas y enfermedades cronicas de las vias
respiratorias (Ministerio de Sanidad, 2020).

La Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (ECP-SNY)
estima que los equipos especificos de cuidados paliativos deben garantizar la aten-
cion del 60% en pacientes oncologicos y del 30% en pacientes no oncoldgicos. Si
se cumple esta estimacion, la tasa de atencién de pacientes terminales en equipo
especifico de cuidados paliativos es de 1.620 a 2.385 por millon de habitantes y ano
(Ministerio de Sanidad, 2009).

Estadisticamente, se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan

cuidados paliativos, y que el 78% de ellos viven en paises de ingresos medios o ba-
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jos. A nivel mundial, se estima que solo el 14% de las personas que necesitan asis-
tencia paliativa la reciben. Una asistencia paliativa temprana reduce hospitalizacio-

nes innecesarias y un uso excesivo de los servicios de salud (OMS, 2020).

1.2. Cuidados paliativos en el hospital vs. domicilio

La OMS define los cuidados paliativos como «el modo de abordar la enfermedad
avanzada e incurable que pretende mejorar la calidad tanto de los pacientes, que
afrontan una enfermedad que amenaza su vida, como de sus familias, mediante la
prevencion y el alivio del sufrimiento a través de un diagnostico precoz, una eva-
luacion adecuada y el oportuno tratamiento del dolor y de otros problemas tanto
fisicos como psicosociales y espirituales».

Los cuidados paliativos son un derecho, reconocido en la legislacion espafiola,
que tienen todos los pacientes en fase terminal, y asi lo recoge el Sistema Nacional
de Salud (SNS) (Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud, 2003).
Estos se fundamentan en una atencién holistica porque es global, activa y continua-
da, es decir, comprende la atencion fisica, psiquica, social y espiritual de la persona
enferma y sirve de apoyo a sus familiares (Generalitat de Catalunya, 2020). En
este entorno es importante el papel de la enfermeria, pues la accion de «cuidar»
tiene como objetivo promover la calidad de vida de los pacientes en fase terminal
(SECPAL, 2013).

Los cuidados paliativos se pueden llevar a cabo tanto en el hospital como en la
atencién primaria o domiciliaria y los pacientes pueden decidir dénde ser atendidos
en el final de su vida; sin embargo, no siempre se cumple la voluntad de la persona
enferma porque existen multiples factores que determinan el lugar de la muerte. La
tendencia actual en nuestra sociedad es ingresar a la persona en fase terminal en un
hospital, a pesar de que muchos desearian hacerlo en su domicilio. Esta tendencia
viene determina por diversos factores: fisicos, sociales y economicos, principalmen-
te (SECPAL, 2013).

La preferencia de eleccion de las instituciones hospitalarias aumenta a medida
que se observan problemas de autocuidado, mayor dependencia, mayor fatiga y
debilidad de estos pacientes. También se incluyen la ansiedad y el estrés a que estan

sometidos los familiares, pues muchas veces carecen de profesionales sanitarios de
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referencia encargados de la atencién domiciliaria, sintiéndose sobrepasados y deci-
diendo el ingreso del enfermo (Llaurad6 Sanz, 2014; Astudillo y Mendiunueta,
2005).

Ortras veces el paciente no desea ser una carga para sus familiares y su entorno
afectivo, por lo que prefiere estar en un servicio asistencial donde sea atendido y sus
familiares no tengan tanta presion (Llaurado Sanz, 2014; Astudillo y Mendiunueta,
2005).

Por otro lado, existe la posibilidad de vivir el final de vida en el domicilio; de
hecho, mas del 50% desearia que ast fuera. Este hecho esta socialmente ligado al
concepto tradicional de la muerte en el domicilio, rodeado de los seres queridos.
Morir en el domicilio tiene que partir del deseo del paciente y el entorno tiene que
estar adaptado (Astudillo y Mendiunueta, 2005).

En Catalunia destaca el Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de Sopor-
te (PADES), que se coordina con el Equipo de Atencién Primaria para proporcio-
nar apoyo y ofrecer la intervencién mas adecuada en funcion de la situacion del
paciente. Para poder acceder a asistencia domiciliaria se tiene que realizar una valo-
racion previa, y la asistencia dependera en funcion de la zona geografica donde se
ubique (Generalitat de Catalunya, 2014).

Vivir el final de vida en el domicilio puede proporcionar una sensacion de
mayor confort para paciente y familiares, ya que estan en un entorno conocido.
El domicilio es un entorno que facilita la intimidad, la solidaridad entre los fa-
miliares y una mayor calidad de vida para el paciente y su entorno. Para muchos
familiares es mas estresante tener que ir diariamente a un hospital que atenderlo
en su domicilio. Estadisticamente es evidente que el lugar de residencia del pa-
ciente influye a la hora de escoger donde morir, ya que pacientes de zonas rura-
les prefieren mas la muerte en el domicilio, mientras que pacientes de zonas
urbanas tienen mas posibilidad de morir en el hospital (Astudillo y Mendiunue-
ta, 2005).

Actualmente la sociedad asume la importancia de cumplir las Gltimas voluntades
al final de la vida, y vive inmersa en un cambio de tendencia que aboga por facilitar
la muerte en comunidad (Higginson et al., 2013).

Teniendo en cuenta todo lo expuesto anteriormente, la finalidad de este estudio

es indagar y conocer los factores que influyen en la eleccién de vivir el final de vida
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en el domicilio o en el hospital, asi como conocer qué condicionantes interfieren

« o/ 4 .
en esta decision y cual es la tendencia actual.

2. Objetivos

Realizar una revisién bibliografica para conocer qué factores influyen en el he-

cho de morir en el domicilio o en el hospital.

3. Metodologia

Para elaborar este estudio se ha realizado una revision bibliografica centrandose
en el final de vida domiciliario y hospitalario, identificando factores personales,
factores del entorno y factores relacionados con la familia. Para realizarlo se han
consultado diferentes bases de datos: la principal es Pubmed, seguida de Scielo, y
por ultimo, Google Académico.

Para realizar la blisqueda se utilizaron unos descriptores muy concretos, que
son: “Palliative Care”, "Palliative Home Care”, “Home Care Services”, “Death”,
“End of life”, “Place of death”, “Cancer”. Los operadores booleanos que se usaron
para realizar la bisqueda fueron el AND y el OR; ademas, en Pubmed se empled
el Advanced Search una vez consolidados los descriptores.

Se utilizaron diferentes ecuaciones de biisqueda:

Figura 1. Ecuaciones de busqueda

Palliative care Home care services Death
Palliative home care Death
Palliative home care services End of life
AND AND
Cancer End of life
Nurse Palliative care
Palliative home care services Death

En el proceso de bisqueda de la informacién se establecieron unos criterios de

. N4 ./
inclusion y exclusion:
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Figura 2. Criterios de inclusion y exclusion

INCLUSION

EXCLUSION

completo.

1. Estudios que analicen el final de vida en el
domicilio, cdmo se vive el proceso y qué factores
influyen durante el proceso.

2. Estudios que informen sobre los cuidados paliativos
que recibe una persona en las instituciones.

3. Estudios que incluyan factores relacionados con la
familia, el paciente y el entorno.

4. Paginas web oficiales que aporten informacion
sobre los cuidados paliativos.

5. Que el articulo o estudio presente el texto

1. Estudios que no tengan el texto completo.
2. Paginas web que no sean oficiales.

Después de la aplicacién de los filtros y de realizar una lectura exhaustiva para

determinar cuales eran los mas adecuados para dar respuesta a los objetivos, se se-

leccionaron 37 articulos para la realizacion de esta revision bibliografica.

Figura 3. Articulos seleccionados para la elaboracion de la revision

bibliografica
Articulo Autor Afio Revista Ideas destacadas
Cuidados Paliativos: M. Ignacia 2019 | Boletin Analiza la evolucion y desarrollo de los
historia y desarrollo del Rioy A. Escuela de cuidados paliativos a lo largo del tiempo.
Palma Medicina U.C. | Cdmo nacieron y cdmo han progresado
hasta llegar a la actualidad.

Actual and prefered M. De Roo, G. | 2014 | PloS One Conocer el lugar preferido de muerte

place of death of home- | Miccinessi de una persona. Comunicacion entre

dwelling patients in four | etal. familiares y familias para saber donde

European Countries desean ser atendidos.

Relatives' perceived D. Boer, JM. | 2017 | BMC Palliative | Cuando una persona muere en el lugar

quality of palliative care: | Hofstede. Care donde desea es un indicador de calidad.

Comparisons between etal. Estudian si influyen mas factores aparte

care settings in which del deseo de la persona.

patients die

Historia de los Cuidados | SECPAL 2014 | SECPAL Introduccion sobre los cuidados paliativos

Paliativos: introduccion o tipo Hospice.

(Continua)
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Figura 3 (Cont.)

at home

Articulo Autor Afo Revista Ideas destacadas
Historia de los Cuidados | SECPAL 2014 | SECPAL Movimientos histdricos que han sucedido
Paliativos: algunos durante la historia de los cuidados
precedentes historicos paliativos.
Patrones de Mortalidad Ministerio 2017 | Ministerio Porcentaje de personas que han muerto en
en Espafia de Sanidad de Sanidad Espafia, causas y tasa de mortalidad.
Unidad de Cuidados Ministerio 2009 Ministerio Recursos, organizaciones y estandares
Paliativos: estandares de Sanidad y de Sanidad y de cuidados paliativos en Espafia.
y recomendaciones Politica Politica Social
Social
Cuidados Paliativos: OMS 2020 | OMS Cifras sobre personas que mueren
Datos y cifras y porcentaje de personas que necesitan
cuidados paliativos a nivel mundial.
Palliative Care OMS 2020 | OMS Definicion, hechos y resoluciones
de la OMS.
Ley 16/2003 Jefatura 2003 | BOE Ley de cohesion y calidad del Sistema
del Estado Nacional de Salud.
Atenci6 pal-liativa al Generalitat 2020 | Gencat Qué son los cuidados paliativos. Programa
malalt terminal de Catalunya PADES, recursos, atencion que se
proporciona y principales funciones
que realiza el PADES.
Competencias N. Codorniu, | 2013 | SECPAL Competencias que desarrollan las
enfermeras en cuidados | L. Guantery enfermeras en cuidados paliativos. Niveles
paliativos A. Molins de enfermeria, gestion de cuidados.
Cuidados paliativos, la G. Llauradd 2014 | SCIELO Como se plantea uno el final de vida y
perspectiva de la muerte como espera vivirlo. Dignidad en el final
como parte del proceso de vida y aceptar como una persona desea
de vida vivirlo y cdmo al final vive el final de vida.
Assisténcia Generalitat 2020 | Gencat Quién puede tener asistencia domiciliaria,
especialitzada al domicili | de Catalunya tipos de ayuda que ofrece, dias que vienen,
otras ayudas aparte de PADES
y Ley de Dependencia.
Dying at home - is it I. Higginson, | 2013 | SAGE Journal | Analizar e investigar las tendencias
better: A narrative V. Sarmento en el lugar de muerte y factores que
appraisal of the state et al. se relacionan con el lugar de muerte.
of the science
Equipo de soporte J. Espinosay | 2010 | ELSEVIER Programas de asistencia domiciliaria
domiciliario de cuidados | X. Gomez- que existen en Espafia, como funcionan
paliativos en Espafia Batiste y como benefician a la poblacidn.
Prevalence and typology | I. Martinez, 2018 | ASSN Estudio trasversal para saber qué relacién
of patients susceptible of | S. Lopez, S. existe entre vivir el final de vida en el
palliative care deceased Martin et al. domicilio y el tipo de cancer que se

padezca.
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Figura 3 (Cont.)

enferma

Articulo Autor Afio Revista Ideas destacadas

Cuidados Paliativos H. Fornells 2000 | Acta Bioethica | Sistema de salud coordinado con

en el domicilio asistencia domiciliaria. Beneficios que
proporciona la atencion domiciliaria al
paciente y como se evitan ingresos de alto
coste.

Reasons for deciding to | J. Salvador, 2018 | Gaceta Conocer las razones que llevan a una

die in hospitals or at M. Reyes Sanitaria persona a morir en un hospital o en el

home. The vision of etal. domicilio. Se agrupan en tres tipos los

professionals factores que influyen en la toma de |a
decisién: paciente, familia y proceso
asistencial.

Risk factors for hospital B. Gomes, 2017 | SAGE Journals | Tendenciasy tipo de pacientes que

death in conditions S. Lopes mueren en el hospital en el final de vida.

needing palliative care: Pinheiro Saber los motivos que llevan a la muerte

Nationwide population- | et al. hospitalaria.

based death certificate

study

Factors influencing Place | L. Escobar 2011 | JPSM Factores que influyen en el lugar de

of Death in Germany muerte para mejorar la situacion
de los enfermos terminales.

Which patients with J. Cohen, 2010 | Journal of Tipos de cancer que son mas propensos

cancer die at home? A D. Houttekier, Clinical a la muerte en casa, y qué otros factores

study of six European G. Miccinesi Oncology condicionan el lugar.

countries using death etal.

certificate data

Preferencias por el lugar | O. Borrego, 2013 | Medi Graphic | Estudiar como afecta el final de vida en

para el final de la vida de | M. Valadez, pacientes crénicos. También se estudia

los pacientes con cancer | M. Ahide qué tipo de cancer es mas propenso para

y cuidado paliativoenel | etal. vivir el final de vida en el domicilio.

Hospital Regional de Alta

Especialidad Bajio

Preferencia del lugar de H. Cortés, 2011 | Elsevier Estudiar qué lugar prefieren para morir

muerte y factores 0. Correa los pacientes ingresados en el hospital.

relacionados en personas | y A. Alonso Factores relacionados con la enfermedad

mayores de la isla y la familia hacen que fallezcan en la

mediterranea de Ibiza institucion.

Individual, clinical and W. Shin, 2019 | PLoS One Factores relacionados con el hogar, los

system factors associated | R. Bajpai, estudios y la documentacion hacen que

with the place of death: | C. Kee et al. haya una menor probabilidad de muertes

A linked national domiciliarias.

database study

Cuidados Paliativos: la A. Novellasy | 2020 | SECPAL Saber como atender a la familia del

familia de la persona M. Pajuelo enfermo, objetivo del cuidado, dindmica

familiar, aspectos que ayudan o dificultan

la asistencia y intervencién familiar.

(Continua)
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Figura 3 (Cont.)

Articulo Autor Afo Revista Ideas destacadas

Quality of life among the | E.Itoy E. 2017. | JPN Identificar factores que se asocian con la

family caregivers of Tadaka calidad de vida de los cuidados familiares

patients with terminal de pacientes con cancer terminal.

cancer at home in Japan

Place of death and the H. Kinoshita, | 2015 | Journal Conocer la calidad que presentan los

differences in patient I. Maeda, of Clinical cuidadores de enfermos terminales, viendo

quality of death and T. Morita Oncology la calidad de vida de los pacientes y de sus

dying and caregiver et al. familias.

burden

Effects of home-based M.C. Chen, 2017 BMV Estudiar la salud de los cuidadores y que

long-term care services C.W. Kao, factores la alteran cuando estan de

on caregiver health Y.L. Chiu cuidadores principales. Proporcionar una

according to age etal. ayuda de cuidado para ver si mejora la
salud del cuidador y la carga de este.

Home care and end-of- S. Hoare, 2019 | British Journal | Conocer cudles son las carencias que

life hospital admissions: | M.P. Kelly y of General influyen en que se viva el final de vida en

A retrospective interview | S. Barclay Practice el domicilio: ayudas, economia, falta de

study in English primary recursos...

and secondary care

Dying at home for B.G. Lopez- 2019 | Gaceta Evaluar si el nivel educativo influye en el

terminal cancer patients: | Valcarcel, Sanitaria lugar de muerte de pacientes con céncer

differences by level of J. Pinillay y analizar cdmo se distribuyen los

education and P. Barber cuidados paliativos en Espafa.

municipality of residence

in Spain

Multicenter cohort study | J. Hamano, 2016 | ACS Journals | Analizar la supervivencia en pacientes

on the survival time of T. Yamaguchi, que viven el final de vida en el domicilio

cancer patients dying at | |. Maeda o en el hospital.

home or in a hospital: etal.

Does place matter?

Family caregivers L. Sierra, 2019 | SciELO Dar a conocer la importancia del cuidador

experience with the R. Montoya, familiar en los cuidados al final de la vida

palliative care's and M. Paz et al. y como pueden influir en la toma de la

end-of-life decision final.

El cuidador y el enfermo | R. Gomesy 2010 | SciELO Intervenciones que se realizan junto a

en el final de la vida A. Margarida la familia para minimizar el sufrimiento

-familia y/o persona y para que puedan cubrir las necesidades

significativa del enfermo.

Paciente oncoldgico R. Moreira 2011 | SciELO Estudio para identificar las emociones del

terminal: sobrecarga del | de Souzay cuidador del paciente oncoldgico terminal.

cuidado R. Turrini Se encontraron tres categorias: fisica,

mental y social.
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4. Desarrollo
4.1. Atencion domiciliaria y final de vida

Los equipos de soporte domiciliario nacieron en St. Christother’s Hospice para
atender las necesidades y demandas de enfermos acogidos en la institucion. Desde
entonces, han ido creciendo de manera exponencial en todo el mundo. Las prime-
ras experiencias domiciliarias de Cuidados Paliativos en Espana fueron simultanea-
mente en Santander y en Barcelona (Espinosa et al., 2010).

Posteriormente, en Espana se desarrollaron tres tipos de equipos de soporte domi-
ciliario, los cuales tenian aspectos comunes y especificos: el modelo PADES (Progra-
ma de Atencion Domiciliaria-Equipo de Soporte), que se desarroll6 en el Programa
demostrativo OMS de Cuidados Paliativos en Cataluna en 1990, los Equipos de So-
porte de Cuidados Paliativos de la Asociacion Espariola contra el Cancer, que se ex-
tendieron a diferentes comunidades autonomas, y por tltimo, los ESAP (Equipos de
Soporte de Atencion Domiciliaria), que se desarrollaron en todos los territorios
de Espana que pertenezcan al Sistema Nacional de Salud (Espinosa et al., 2010).

La atencién domiciliaria a pacientes terminales se define como el conjunto de
actividades de caracter biopsicosocial y de ambito comunitario que se realizan en el
domicilio de la persona con el fin de valorar, detectar, apoyar y hacer el seguimien-
to de salud y social del individuo y su familia para potenciar su autonomia y mejo-
rar la calidad de vida (Martinez Rios et al., 2018).

Este modelo de atencién es muy importante, pues la mayoria de los pacientes
que asumen el final de vida desearian ser cuidados y fallecer en el domicilio, junto
a sus seres queridos. El objetivo en el cuidado al paciente en fase terminal es ofrecer
una buena atencién y una asistencia sanitaria centrada en proporcionar confort y
alivio de dolor para ayudar a conseguir una muerte tranquila en su domicilio y con
sus familiares (Martinez Rios et al., 2018).

Para asegurar una buena asistencia de cuidados paliativos en domicilio, es impor-
tante la identificacion correcta de pacientes susceptibles de este, sobre todo para su
manejo clinico, pues el deterioro fisico, la administracién de farmacos, etc. pueden
provocar sufrimiento y ansiedad al enfermo y a la familia.

Martinez Rios et al. (2018) realizaron un estudio para conocer qué tipo de pa-

cientes eran susceptibles de recibir cuidados paliativos en el domicilio. Las patolo-
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glas que mas precisaban cuidados paliativos en el domicilio fueron: cancer un
61,9%, siendo los mas predominantes los de pulmén, colorrectal y de mama; por
otra parte, también los trastornos neuroldgicos como demencias y alzheimer
(19,9%); por Gltimo, enfermedades cronicas progresivas evolucionadas, como la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), un 6,2%, y la insuficiencia
cardiaca, con un 4,1%.

Cuando un paciente terminal decide recibir atenciéon domiciliaria, este hecho
permite la presencia constante de sus seres mas queridos y facilita preservar los
valores personales que le han acompanado durante toda la vida. Ademas, se encuen-
tra en un ambiente conocido, intimo, que dentro de unas limitaciones le permite
mantener unos habitos que entran dentro de su rutina (Fornells, 2000).

Aunque los cuidados paliativos en el domicilio pueden dirigirse a todos los pa-

. . o/ . . .o .
cientes en situacion terminal, estos deben cumplir unos requisitos.

Figura 4. Requisitos para una adecuada asistencia domiciliaria
(adaptado de Astudillo W. y Mendiueta C., 2005)

. Deseo del paciente de permanecer en el domicilio.
. Entorno capaz de asumir los cuidados del paciente.

1

2

3. Ausencia de problemas econdmicos.

4. Buena comunicacion entre enfermo-profesional y entre profesional-familia.
5

. Soporte psicosocial para paciente y familia.

La atencion domiciliaria en el area de Cuidados Paliativos requiere una coordi-
nacién entre el sistema de salud, las instituciones hospitalarias y el equipo domici-
liario. La atencion domiciliaria se ha asociado con una mayor satisfaccion familiar
y mejores resultados en el paciente, porque asumir el duelo conjuntamente benefi-

. . /4 . o1e . 7 . .
cia psicologicamente y a la familia le permite ser participe del cuidado. En cuanto

al sistema de salud, se evitan ingresos hospitalarios largos y de alto coste en el hos-

pital (Fornells, 2000).
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4.2. Atencion hospitalaria y final de vida

Aungque la mayoria de los pacientes terminales preferirian vivir el final de vida
en su domicilio, la realidad es que el hospital es el lugar mas habitual donde pasan
sus tltimos dias (Lima-Rodriguez et al., 2018).

Un paciente en proceso de final de vida tiene derecho a escoger el lugar de muer-
te, pero existen multiples factores que pueden alterar esta eleccién, como el hecho
de que la familia no esté de acuerdo con la eleccion, ya que se requiere mucha de-
manda en el domicilio, ademas de asegurarse el seguimiento de los profesionales
sanitarios en el proceso asistencial (Lima-Rodriguez et al., 2018).

Cuando una persona sufre una enfermedad terminal sin respuesta al tratamiento,
existe sufrimiento y la falta de informacion, la angustia de no poder gestionar bien
la situacion o la falta de recursos econémicos hacen que la familia considere el hos-
pital como la institucion que mejor puede asumir el cuidado del enfermo, aumen-
tando considerablemente la demanda y el uso de recursos sanitarios. En Espana la
proporcion de muertes en el hospital aument6 un 2,03% entre 2010 y 2014. En
Andalucia, en 2010 un 59,4% de las muertes fueron hospitalarias y, en cambio,
solo un 20,1 % de las personas deseaban morir en el hospital (Lima-Rodriguez et
al., 2018). Esta contradiccion entre el lugar de muerte elegido y el lugar donde fi-
nalmente ocurre hace necesario conocer qué factores intervienen en este desenlace.

Muchas veces los pacientes desean morir en el domicilio, pero cuando precisan
mayor atencion tienden a cambiar de opinidn y verbalizan que quieren el traslado
a una unidad de hospitalizacién. Este deseo de vivir el final de vida en el hospital va
aumentando conforme existen problemas como: incremento de los cuidados del
enfermo, aumento en la dependencia, mayor estrés por parte de los familiares,
problemas entre familiares... (Astudillo y Mendiunueta, 2005); la eleccién del in-
greso en el hospital responde a considerar que dispone de buenas infraestructuras y
de personal altamente cualificado para proporcionar cuidados de mayor calidad en
el final de vida. Los motivos que llevan a un reingreso hospitalario son fundamen-
talmente tres: los relacionados con el paciente, los relacionados con los profesiona-
les y los relacionados con el proceso asistencial (Lima-Rodriguez et al., 2018).

En relacion con el paciente y la familia, frecuentemente existe una falta de comu-

nicacibén: a veces el enfermo no puede manifestarse o simplemente no le han pre-
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guntado sus deseos al final de vida, con lo cual se desconoce su preferencia; otras
veces, los desacuerdos entre familiares hacen que se aferre a la hospitalizacion.
También influyen la inseguridad en la prestacion de los cuidados, el duelo anticipa-
do de dificil gestion, estrés, falta de apoyo profesional y desinformacién en el acce-
so a recursos sociosanitarios y la creencia de que en un hospital estara mejor aten-
dido (Lima-Rodriguez et al., 2018).

En cuanto a los profesionales, en ocasiones consideran que no tienen los conoci-
mientos y las habilidades necesarias para gestionar el final de vida en el domicilio,
ni tampoco disponen de un equipo multidisciplinar y los recursos necesarios para
ello, por lo cual optan por la hospitalizacion, pues alli los profesionales pueden
apoyarse en otros que estan mas preparados. Otras veces, la reserva a tratar abier-
tamente el tema de la muerte con el paciente y la familia dificulta la posibilidad de
morir en el domicilio (Lima-Rodriguez et al., 2018).

Finalmente, en relacion con el proceso asistencial, frecuentemente la familia
piensa que los recursos de cuidados paliativos en el domicilio son limitados e insu-
ficientes, desconocen el acceso a estos y, como consecuencia, optan por el traslado
al hospital, que ofrece toda la infraestructura necesaria para gestionar el final de
vida (Lima-Rodriguez et al., 2018).

Ademas de todo lo expuesto existen una serie de motivos e indicadores para el

ingreso o reingreso en un hospital.

Figura 5. Motivos para el ingreso hospitalario (adaptado de Astudillo W.
y Mendiueta C., 2005)

. Sintomas dificiles de controlar.

. Ausencia de ayuda domiciliaria.

. Verbalizacion del paciente de su deseo de morir en el hospital.
. Deterioro del paciente.

. Urgencias no controladas.

. Claudicacion familiar.

. Condiciones inadecuadas en el domicilio.

0 N OO oA W N =

. Problemas econdmicos.
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4.3. Factores que influyen en el lugar de la muerte:
domicilio vs. hospital

Los datos expuestos ponen de manifiesto que las personas mueren mas en los
hospitales que en sus domicilios. A partir de la clasificacion de diferentes estudios
seleccionados, los factores mas concluyentes se pueden clasificar en tres: factores

personales, factores relacionados con la familia y factores ambientales.

4.3.1. Factores personales

Los factores personales como la edad, el sexo o el tipo de enfermedad que pre-
senta el paciente seran claves para determinar el lugar de muerte de la persona.

Un estudio realizado en Portugal explica que hay mas muertes en el hospital
en personas que padecen VIH, enfermedades respiratorias, hepaticas y renales,
mientras que en el caso de enfermedades como la demencia y enfermedades neu-
rodegenerativas la tendencia a morir en el domicilio es mayor. Asi, 9 de cada 10
muertes por VIH tienen lugar en el hospital, relacionandose también este hecho
con la estigmatizacion de esa enfermedad (Gomes et al., 2018). Este mismo estu-
dio destaca que las personas con edades entre 18 y 39 afios tenian tres veces mas
probabilidad de morir en el hospital en comparacion con las personas mayores
(Gomes et al., 2018).

Por otro lado, un estudio realizado en Alemania explica que la posibilidad de
tener cancer y morir en el domicilio aumenta debido a que el cancer es una enfer-
medad de transcurso largo que permite prever mas el final de vida y proporciona
mayor tiempo para escoger el lugar de muerte. Otro factor determinante para
morir en el domicilio es la trayectoria de la enfermedad; por ejemplo, pacientes con
enfermedades cronicas graves suelen morir en el domicilio, aunque tienden a tener
reingresos hospitalarios. En cambio, en este estudio no observaron ningin efecto
entre la edad y el sexo (Escobar Pinzon et al., 2011).

Otro estudio realizado en paises europeos analiza la muerte en el domicilio en
personas con cancer. En todos los paises, excepto en Noruega, la proporcién de
muertes en el domicilio fue mayor. En cuanto a la tipologia de cancer, los enfermos

con neoplasias malignas solidas tienen mayor posibilidad de morir en el domicilio,
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mientras que los que padecen canceres hematoldgicos mueren mas en los hospitales
(Cohen et al., 2010).

Una investigacion sobre los pacientes oncoldgicos y su lugar de preferencia para
vivir el final de vida explica que de 26 defunciones un 57% eran mujeres y un 42%
eran hombres. De estos fallecidos, 19 (73%) prefirieron vivir el final de vida en su
domicilio y 7 en el hospital. Sin embargo, no hubo una diferencia segin el sexo,
sino que la preferencia en ambos fue morir en el domicilio. Lo que si evidencia el
estudio es la edad de los pacientes que mueren en el domicilio, constatandose que
son los mayores de 60 anos, mientras que el grupo de edad de entre 21 y 40 anos
murieron mayoritariamente en el hospital (Danallara et al., 2013).

Otro factor condicionante del estudio es el efecto comorbilidad. Se ha estudiado
que los pacientes con comorbilidad tienen mas posibilidad de hospitalizacion, ya
que requieren unos cuidados mas complejos y mayor carga de dependencia. Tam-
bién se mostrd que ser mujer y de edad avanzada aumenta mas las posibilidades de
morir en el domicilio. Por otro lado, la presencia de tabaquismo y padecer una
toxicomania hacen que aumente la tendencia a morir en un ambito hospitalario,
parece que debido al miedo a sufrir sintomatologia relacionada con las toxicoma-
nias, a una mayor carga sintomatica, y por ello una menor preferencia por morir
en el domicilio (Pradilla et al., 2011; Tan et al., 2019).

En el mismo estudio, tomando como indicador la escala de valoracién funcional de
Karnofsky, en la cual se evaltia la capacidad que tiene el paciente para las actividades
cotidianas, se sugiere que los pacientes que tienen mas compromiso fisico y emocional
y con un indice de Karnofsky <50, lo que supone gran atenci6én y dependencia, pre-
ferian morir en una unidad de paliativos o en un hospital (Tan et al., 2019).

Por otra parte, pacientes terminales con sintomas emocionales asociados a depre-
sién y ansiedad se inclinan mas por la muerte en una institucién, pues presentan

mas necesidad de consultas y de apoyo profesional para sus dificultades psicologicas

(Pradilla et al., 2011).

4.3.2. Factores relacionados con la familia

Al igual que el paciente terminal, la familia y el entorno también sufren cambios

y transitan por el proceso de duelo que sufren ante la inminente muerte de su ser
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querido. Esta interaccion entre el paciente y su familia es una relacion compleja, ya
que el enfermo se ve afectado por el impacto de la enfermedad en la familia y, a su
vez, la familia sufre por el paciente.

Desarrollar un contexto y una relacion saludable con la familia requiere propor-
cionarles elementos materiales y cubrir también sus necesidades emocionales. En
este proceso pueden aparecer crisis familiares que provoquen conductas defensivas
que perjudican el cuidado del paciente (Novellas y Pajuelo, 2020.).

Un estudio realizado en Jap6n (2017) valora la calidad de vida de los familiares
de pacientes terminales. Los cuidadores que tienen unos niveles altos de autoefica-
cia (conocen sus capacidades y tienen confianza para alcanzar una meta o enfren-
tarse a una situacion) conviven mejor en esta situacion y en el cuidado de estos
pacientes. Parece que también influye el hecho de que, a mayor capacidad de ma-
nejar la propia salud, mayor posibilidad de ayudar en las necesidades fisicas y emo-
cionales del paciente y, asi, aumentar la probabilidad de que el paciente muera en
el domicilio. Tener esta autoconfianza disminuye las emociones negativas y provo-
ca mayor satisfaccion en el cuidado del paciente (Ito y Tadaka, 2017).

Otro estudio valord la carga del cuidador para evaluar si los cuidados eran 6pti-
mos o no. El estudio se realizo utilizando un Inventario de Consecuencias de Cui-
dado, que valora los aspectos positivos y negativos del cuidado. Se hicieron pregun-
tas sobre dificultad fisica, dificultades emocionales, dificultades practicas y carga
financiera. Los valores mas altos indicaban una mayor carga en el cuidador. Se
observé que la carga del cuidador era menor cuando el paciente muri6 en el domi-
cilio, siempre que dispusiera de ayudantes o asistencia en el cuidado del paciente
(Kinoshita et al., 2015).

Por otra parte, otro estudio argumenta que tener atencion sanitaria a largo plazo
en el domicilio beneficia significativamente la salud de los cuidadores de 65 afios o
mas, ya que les sirve como apoyo para afrontar la situacién. Parece que ello es de-
bido a factores econdmicos y a la situacion laboral de la persona, entre otros. Por
ejemplo, si el cuidador es una persona en activo, la carga emocional y laboral au-
menta significativamente sobre su bienestar (Chen et al., 2017).

En cuanto a las razones que llevan a la familia a decidir que los pacientes termi-
nales mueran en el hospital o en el domicilio, son muy diversas. A veces la familia
desconoce la preferencia del enfermo en cuanto al lugar de morir y, como conse-

cuencia, no se puede hacer una planificacién anticipada de los cuidados.
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En otras circunstancias, aunque morir en el domicilio es beneficioso para el pa-
ciente, el impacto emocional es tal que desborda a la familia. Muchas familias se
aferran a la hospitalizacion, ya que creen que alli aumentara la esperanza de vida
del/de la paciente. También contribuye a ello la incapacidad de los miembros de la
familia para ofrecer una respuesta adecuada a las miltiples demandas y necesidades
del paciente. Por otro lado, existe el miedo que les provoca el momento de la ago-
nia y de la muerte, el miedo a no saber gestionar el duelo y afrontar la despedida
(Lima-Rodriguez et al., 2018).

En este mismo sentido, en Reino Unido se observo la experiencia de los cuida-
dores en el domicilio y se constatd que su cuidado se veia comprometido cuando
tenian poca experiencia y temor a la muerte, afiadiendo a esto la angustia por aten-
der al paciente. Muchos de ellos verbalizaron su preocupacién por la prestaciéon de
cuidados adecuados al familiar. Explicaban que cuando el paciente estaba hospitali-
zado sentian mas seguridad por la atencion recibida. Otras veces, es el personal sa-
nitario quien valora la necesidad de ingreso, pues observa que la atencion al final de
la vida en el domicilio es precaria, ya sea por la escasez de prestacién de cuidados

de enfermeria, ya sea por falta de soporte familiar (Hoare et al., 2019).

4.3.3. Factores ambientales

Vivir el final de vida en el domicilio, en el hospital o en un centro asistencial no
solo depende del deseo del paciente y de la familia, sino que a veces factores como
pueden ser el nivel educativo o vivir en zonas mas o menos urbanizadas influyen
en la decisién de morir en un lugar u otro.

Un estudio realizado en Sevilla analiza como se implementan los cuidados paliati-
vos en funcion del territorio y si este servicio llega a todos, al tener un sistema de sa-
lud universal y gratuito. Debido a la universalidad y la gratuidad de la atencion sani-
taria se esperaria que no hubiera grandes desigualdades entre comunidades auténomas,
ni interterritorialmente, que pudieran influir en la calidad de los cuidados o en el lu-
gar de la muerte. Pero, al analizar la situacién en Espana, se observan diferencias en-
tre las comunidades en la asignacién, organizacion y gestion de recursos de cuidados
paliativos. Por ejemplo, algunas comunidades auténomas, especialmente Madrid y

. . o o1 o/
Canarias, presentan porcentajes menores de muertes en domicilios en comparacion
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con las muertes en los hospitales. Este hecho se podria interpretar en el caso de las
Canarias por la falta de acceso a servicios paliativos en el domicilio, y en Madrid po-
dria ser debido a la concentracion hospitalaria, superior a la de otras comunidades
auténomas. En el otro extremo esta Valencia, que tiene la prevalencia mas elevada de
mortalidad domiciliaria, que puede estar asociada al factor oferta: es la segunda regién
del ranquin de dotacién personal de cuidados paliativos (2,9% médicos x 100 habi-
tantes vs. 1,7% en el total de Espana) (Lima-Rodriguez et al., 2018).

Este estudio también muestra que el nivel educativo, el municipio y la residencia
influyen en el lugar de muerte. Morir en un hospital se relaciona con vivir en zonas
de alta urbanizacion, mientras que las muertes en el domicilio ocurren mas en zo-
nas rurales. Otro de los factores de estudio es el estado financiero de la familia; ast,
se evidencia que personas con un nivel econdmico mas alto pueden tener acceso a
cuidados paliativos en el domicilio debido a que tienen domicilios mas adaptados o
con mejores condiciones (Lima-Rodriguez et al., 2018).

El estudio también muestra que pacientes con un nivel educativo alto pueden
optar mas facilmente a recursos de atencién domiciliaria; estaria relacionado con
mas facilidades para moverse y buscar diferentes alternativas o ayudas para ser
atendidos (Lima-Rodriguez et al., 2018).

Analogamente, Lopez-Valcarcel et al., en un estudio realizado en Espana duran-
te el anio 2015, evaltan si el nivel educativo y el lugar de residencia influyen en el
acceso a servicios de cuidados paliativos. Este estudio incluia a pacientes mayores
de 25 anos que murieron de cancer en diferentes lugares y en los que el municipio
donde residian era mayor de 10.000 habitantes. En este trabajo detectaron que un
nivel educativo alto es un factor claro para elegir el lugar donde morir: a mas for-
macién, mayor posibilidad de morir en el domicilio. Parece que ello es debido a
que estas personas tienen una mayor competencia para navegar por el sistema,
ademas de vivir en zonas con mejores provisiones y mejor equipadas para recibir
cuidados paliativos (Lépez-Valcarcel et al., 2019).

En términos similares concluye otro estudio realizado en el estado federal ale-
man de Renania-Palatinado, coincidiendo en que el factor geografico es determi-
nante para morir en el domicilio o en el hospital. Ast, mas del 40% de las personas
que vivian en municipios rurales murieron en el domicilio, en contraste con solo el

28% de las personas que vivian en ciudades grandes. En cuanto al factor educacion,
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también sostiene que, a mayor nivel educativo, mas posibilidad de morir en el do-
micilio. No obstante, hay que tener en cuenta que este estudio no es representativo
de todos los estados federados de Alemania, pues es una zona predominantemente
rural y con una densidad de poblacién relativamente baja (Escobar Pinzén et al.,
2011).

Respecto a la situacion financiera, no hay resultados concluyentes en cuanto a la
relacion causa-efecto sobre el lugar de muerte, ya que, en un sistema sanitario bien
organizado, la situacion econdmica no deberia influir en la prestacion sanitaria ni

en el lugar de la muerte (Escobar Pinzon et al., 2011).

4.4. Aspectos que conviene valorar en la eleccion de vivir el final de
vida en el domicilio

Existen estudios que afirman que vivir todo el proceso de enfermedad y falleci-
miento en el domicilio beneficia tanto al paciente como a la familia. Por un lado,
se asocia a una mayor satisfaccion y mejores resultados para el paciente, debido a
que vive el proceso con sus seres queridos, y este confort ambiental le permite
mantener sus rutinas diarias, disfrutar de la compaiia de su familia y amigos y,
dentro de las limitaciones, mantener cierto grado de autonomia. Por otro lado,
cuando un paciente decide vivir el final de vida en su domicilio, aumenta su calidad
de vida al ser su eleccién, pudiendo incluso dilatar el momento de la muerte, a di-
ferencia de aquellos que reciben atenci6n al final de la vida en el hospital (Kinoshi-
ta et al., 2015; Hamano et al., 2016).

En cuanto a los familiares, el hecho de tener un papel imprescindible en el cui-
dado de sus seres queridos en el domicilio hace que se sientan satisfechos, no solo
por brindar cuidados y proporcionar confort al enfermo en este proceso, sino
también por crear un clima favorecedor para la despedida de su ser querido, aumen-
tando la calidad de vida de enfermo y cuidadores simultaneamente. Cuando el pa-
ciente se acerca a la muerte, siente bienestar debido a que esta en su entorno mas
intimo, en el domicilio, y los cuidadores facilitan que se hagan de la mejor manera,
respetando sus creencias, lo que también es importante para ambos. Posteriormen-
te a la muerte, los cuidadores a domicilio han podido iniciar un duelo anticipado,

lo que disminuye el riesgo de un duelo patologico debido a que ya han iniciado el
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trabajo de duelo al convivir en situacion de final de vida (Kinoshita et al., 2015;
Sierra et al., 2019).

Los estudios consultados no identifican factores negativos en cuanto al proceso
de muerte en el domicilio; no obstante, los que se citan atafien mas a los cuidadores
que al propio enfermo. Los familiares del enfermo durante el proceso de cuidado
pasan por distintas fases y cambios, y a veces, no se sienten preparados ni con co-
nocimientos suficientes para afrontar la situacion, ni emocionalmente segin avanza
la enfermedad, todo lo cual incrementa su agotamiento y el abandono de sus pro-
pias necesidades, aumentando el riesgo de alteraciones en su salud mental. Por otro
lado, cabe considerar el coste financiero, ya que recibir cuidados paliativos en el
domicilio supone muchas veces un coste adicional al presupuesto familiar a medida
que se agrava la enfermedad, pues los recursos sociales y sanitarios no abarcan todas
las necesidades. Por tltimo, el tiempo invertido en el cuidado del enfermo es tal que
frecuentemente los cuidadores familiares minimizan sus problemas y disminuyen
su tiempo de socializacién y actividades placenteras, anteponiendo las necesidades

del enfermo, lo que puede provocar mas tension mental y emocional (Rodrigues

Gomes, 2010; Moreira de Souza y Turrini, 2011).

5. Conclusiones

Los resultados de esta revision muestran que un alto porcentaje de personas
prefieren vivir el final de vida en su domicilio; sin embargo, existe una diferencia
entre el lugar que uno desea para vivir el final de vida y el lugar donde finalmente
ocurre la muerte. Destacan tres tipos de factores que pueden afectar el lugar donde
una persona vive el final de vida: factores personales, factores relacionados con la
familia y factores ambientales.

Aunque en nuestro pais el sistema de salud es universal y gratuito, los cuidados
paliativos no llegan a todos por igual, pues varian en funci6n del territorio, de la
gestion y de la organizacion de estos recursos.

Vivir el final de vida en el hospital o en el domicilio no deberia ser considerado
ni mejor ni peor para el paciente; lo que debe primar es respetar el deseo de este en
relacion a donde vivir el final de su vida, y en este sentido, los cuidados paliativos

domiciliarios y hospitalarios deberian llegar a toda la poblacion.
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Las enfermeras que trabajan en cuidados paliativos deben prestar una atencién
holistica que incluya al paciente, a familiares y a su entorno, y esto implica que no
solo se cuida la parte fisica sino también sus necesidades emocionales y espirituales,
preservando la autonomia del paciente y su capacidad de tomar decisiones. Es en
este ambito donde la enfermera puede apoyar y defender la decision del paciente en
relacion a dénde quiere vivir su etapa de final de vida. En este sentido, cabe decir
que el apoyo emocional al paciente y a su familia es una de las competencias mas
complejas de gestionar para las enfermeras, y por ello es importante incidir en la

. ./ sl 4 . .
necesidad de una formacion especifica en este ambito, que incluya, entre otras, la

«/ «/ .
formacion en gestion emocional.
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Resum

La mort no és una qilestio merament biologica, sin6 que hi entren en joc fets
politics, socials i culturals als quals cal fer referéncia si volem analitzar la mort des
d’una perspectiva antropologica.

Per entendre com s’ha rebut I’eutanasia en la nostra societat, ens cal fer una
aproximacio historica de com s’entenen la mort i la vida. L’aprovacié de la llei de
’eutanasia ha costat lluites i reivindicacions, ja que vivim en un context fortament
influenciat per una cultura cristiana que dona un valor fonamental a la vida, que
s’ha confrontat amb el posicionament contrari, a favor de I’eutanasia, el qual lluita
per aconseguir una mort digna i acceptable, objectiu que en part també respon a
una concepci6 concreta del que és o no és la dignitat.

N . . . . .
Paraules clau: mort, eutanasia, antropologza, dlgmtat, autonomia.

Abstract

Death is not merely a biological issue, political, social and cultural facts come
into play that must be referred to if we want to analyse death from an anthropo-
logical perspective. To understand how euthanasia has been received in our society,
we need to take a historical approach to how death and life are understood. The
passage of the law of euthanasia has cost struggles and demands, since we live in a
context strongly influenced by a Christian culture that gives a fundamental value
to life, which has been confronted with the opposite position, in favor of euthana-
sia, which struggles to achieve a dignified and acceptable death, which in some
statements also responds to a concrete conception of what is or is not dignity.

Key words: Death, Euthanasia, Anthropology, Dignity, Autonomy.
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L’actitud enfront la mort

La mort és un procés individual que és diferent en cada persona. Malgrat aixo,
les relacions historiques i culturals fan que persones d’un mateix context compar-
teixin vivéncies davant la mort. Per tant, veiem que la mort és un procés en el qual
hi trobem imbricades diverses dimensions: la individual, la cultural, la social, la
politica i la biologica.

En aquest sentit, [’eutanasia posa en evidéncia com cada persona s’enfronta de
manera diferent a la mort, ja que davant situacions de patiment o malestar, hi haura
persones que optaran per posar fi a la vida i d’altres que, en canvi, preferiran esperar.

Tal i com s’ha proposat des de 'antropologia de la salut (Scheper-Hughes i Lock,
1990; Douglas i Turner, 1992), s’estudia el cos des d’una triple distincio, partint de
tres dimensions diferenciades: el cos individual, on trobem la dimensié material i es-
piritual sense diferenciar, que fa referéncia a les representacions del cos com a simbol
natural, a partir del qual es crea I’experiéncia individual; el cos social, a través del qual
es pensen la naturalesa, la societat i la cultura, on la malaltia té un paper pertorbador
i revelador alhora; i, per Gltim el cos politic, implicat en la regulacio, la vigilancia i el
control dels cossos individuals i col'lectius, on la normalitzacié pot revestir-se de
multiples formes, des de vessants més violents fins ’autocontrol (Fasin, 204: 294).

En I’eutanasia hi veiem reflectits els diferents cossos classificats, ja que en la decisi6
de practicar-la hi entra en joc la decisi6 del cos individual, pero també el social i el
politic, ja que vivim en una societat que estableix els parametres de normalitat, de
vida digna, i que pauta quines son les caracteristiques que ha de tenir la vida d’una
persona.

No obstant aix0, aquesta classificaci6é d’interessos corre el risc de descuidar el fet
que el cos individual és en si mateix sempre un cos social i politic (Turner, 1992).
Aixo explica per qué en una recerca anterior (1996) havia proposat definir un espai
politic de salut i descriure’l estructurat en tres eixos que podrien ser tants com les
dimensions a caracteritzar per mitja del treball empiric: la incorporacié de la des-
igualtat, el registre de ’ordre social en els cossos, per exemple en el cas del marcat-
ge ritual en la societat tradicional o en el cas de les disparitats enfront la mort en les
contemporanies; el poder de guaricio, derivat de la legitimacié de grups reconeguts

com a competents per intervenir en la malaltia (Fasin, 2004: 294).
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Evolucio historica de 1a mort

Avui la manera que tenim de relacionar-nos amb la mort no és la mateixa que
temps enrere. Per aixo és interessant poder fer un viatge historic per observar com
ha canviat la nostra relaci6 amb la mort. Anys enrere, la mort estava molt més
present en el dia a dia, resultava familiar o, si més no, s’hi convivia de manera més
naturalitzada. A poc a poc, a mesura que els avengos médics van permetre augmen-
tar I’esperanca de vida i superar molts obstacles que en temps anteriors provocaven
la mort, aquesta va comencar a difuminar-se i va desaparéixer. Aquest fet, que ini-
cialment resulta positiu, perque permet millorar la salut i superar malalties, provo-
ca que la mort esdevingui un fet vergonyds i objecte de tabd. L’actitud moderna
davant la mort, és a dir, el tabt que recau sobre la mort amb I’objectiu de preservar
la felicitat, va néixer als Estats Units cap a finals del segle xx (Aries, 2000: 91).

A partir d’aquesta epoca es demonitza la mort i tot el que s’hi relaciona, com el
moment de la vida en qué hi és més present, que és la vellesa. Son dues realitats
independents, perd que pateixen una evoluci6 similar. Estudiar geriatria implica
desenvolupar també I’estudi de la finitud i de la llibertat humana (Bandrés, 2015:
58). Les dues dimensions s’experimenten durant tot el procés biografic, pero es
viuen diferents en cada grup d’edat. La finitud i la llibertat d’una persona jove dife-
reixen de les que experimenta una persona gran (Lain, 1984: 323).

Entre 19301 1950, es produeix un fenomen material important: el desplacament
del lloc de la mort. Ja no es mor a casa, entre els familiars, sin6 que es mor als hos-
pitals i sol (Aries, 2000: 84). Perque I’hospital s’ha convertit en el lloc on es pro-
porcionen les cures que ja no es poden donar a casa.

La mort és un fenomen tecnic assolit per I'aturada de les cures, és a dir, de manera
més o menys confessada, per una decisi6 del metge i del seu equip. Moment en que,
en la majoria dels casos, el moribund ha perdut la consciencia. La mort ha estat des-
composta, dividida en una série de petites etapes. Actualment la iniciativa de la mort
és en mans dels metges, son ells els amos de la mort, del moment i també de les cir-
cumstancies, i s’esforcen per aconseguir una mort acceptable (Aries, 2000: 85).

De manera similar, la vellesa també tendeix a allunyar-se de les cases. En créixer
I’esperanca de vida, cada cop les necessitats de les persones requereixen més cures

) . . ’ . . . . . o 1\ . ’
especifiques i cal un ingres, ja sigui hospitalari o en una residencia. Per tant, son dos
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processos que, malgrat que presenten unes millores evidents en relacio amb [’allar-
gament i millora de les condicions fisiques en molts casos, també és veritat que
aquest allargament de la vida no sempre comporta un fet positiu.

El maxim exponent de com es viu la mort com quelcom que cal evitar a tota
costa és la dificultat a implementar ’eutanasia en la legislaci6 dels estats.

Aquesta relacié amb la mort és la que explica que costi d’acceptar una forma
d’acabar de manera digna amb la propia vida, quan hem construit un procés vital
envoltat de tabd.

D’una banda, socialment es condemna les persones grans a un segon pla, ja que
no interessen al sistema perqueé han deixat de ser productives. Les families en molts
casos no se’n volen fer carrec, no se les valora igual que a altres grups d’edat, se les
obliga a passar els Gltims anys de la seva vida en soledat. Moltes vegades les persones
malaltes poden trobar-li poc sentit a continuar amb el tractament i poden comengar
a pensar en I’eutanasia o el suicidi assistit com una alliberaci6. Aqui és on entren en
joc questions filosofiques que responen a les concepcions socials de la societat que

les produeix.

:Se puede elegir la muerte? Para los que la consideran un mal menor, la respuesta es

¢ )
si, pues terminan aceptandola como un bien; pero en cuanto a la realizacién, como
plenitud de la existencia humana, ella no hace al hombre mas libre, porque no es una
consumacién del bien, sino todo lo contrario: equivale a cerrar, anticipadamente, mis
posibilidades de consumacién y de plenitud. La eutanasia es conocida (y practicada)
desde la mas remota antigiedad. En el Juramento Hipocratico, el médico, siglos antes
de Jesucristo, hacia el siguiente compromiso: «A nadie daré droga mortal ni daré conse-

jos para ese fin». (Suardiaz Pareras, 2010: 21)

El suicidi és un fet que existeix en la nostra societat i que es troba fortament in-
visibilitzat. De fet, el risc de suicidi és major a mesura que avanca I’edat, sent les
persones grans el grup amb una major incidéncia de suicidi de tots els rangs d’edat.
Es major el risc en homes que en dones i les taxes més elevades es trobarien en les
persones més grans, d’entre 75 i 85 anys (Pinas, 2020: 8).

De manera que, davant d’aquesta situacid, es planteja I’existencia d’una eina com

b \ .
I’eutanasia.
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Que és una vida saludable?

Quan es parla d’eutanasia s’acostuma a fer referéncia al que és una vida digna,
exposant que una vida que no valgui la pena ser viscuda no s’ha d’imposar a ningg.
Pero parlar de vides dignes requereix una contextualitzaci6 en la qual problematit-
zem aquest concepte, ja que hi ha diversos col‘lectius que tenen diversitat funcional
o son neurodivergents, que s’han vist afectats justament per la imposici6 del que és
o0 no és una vida digna.

Des d’una visi6 antropologica, tant la salut com la malaltia s6n construccions
regides per condicions socials especifiques, amb una dimensi6 historica en la qual
s’inclouen normes, valors, costums, tradicions, ideologia cientifica i religiosa, etc.
que li donen un matis caracteristic a la seva expressi6 cultural, i que és possible
distingir d’altres, pero que alhora es poden homologar en alguns aspectes comuns
(Vega Gutiérrez, 2000: 78).

La definici6 de salut, i per tant, també la idea del que és una vida digna, depén
del context en el qual s’estableix la salut, ja que la dignitat s’entén en un context de
salut concret, partint del que és o no és saludable. Es a dir, no serd el mateix una
persona saludable en un pais occidental que en un pais del sud global. De manera
que els parametres que s’establiran per aplicar I’eutanasia també hauran de contex-
tualitzar-se.

En el nostre context, podem parlar de racionalitat extrema, que és la forma en
que els metges posen en operacio els conceptes de vida i les seves definicions hege-
moniques del que representen les constants biofisiologiques de I’estar viu (Vega
Gutiérrez, 2000: 128). La biomedicina estableix uns determinats conceptes que
afecten clarament les concepcions de vida de les societats occidentals, amb una in-
fluencia evident en contextos occidentalitzats, en queé el model médic s’estableix
com a hegemonic enfront dels altres. L’eficacia comparativa de la biomedicina sera
una de les principals caracteristiques que en possibiliti I’expansi6 en el conjunt de
las classes socials; la superioritat de la biomedicina es basara a finals del segle x1X en
Pafirmacio de la seva major eficacia comparada amb els altres sabers populars i
academics (Menéndez, 2005: 12).

La ciéncia té la capacitat de modificar les concepcions de la vida i, en ajustar-s’hi

o/ ’ . .
en la seva actuacio, com per exemple a traves dels metges, realitza accions que po-
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den ser qualificades com a eutanatiques. No és I’acci6 eutanasica en si mateixa, sin6
les formes d’operar d’aquella ciéncia el que conforma una modalitat de racionalitat
tecnicocientifica que determina i condiciona aquest tipus de situacions (Vega Gu-
tiérrez, 2000: 68).

Som davant una ciéncia amb una ideologia concreta sobre la vida, que modifica i
afecta els seus entorns i posa les bases per actuar d’acord amb la seva ideologia i els
seus interessos des d’una logica i una ideologia d’acord amb la seva concepcio de vida.

«En aquest sentit és ttil 'antropologia, ja que permet interrelacionar les condi-
cions socioculturals dels fets, amb les determinants biologiques, sense oblidar les
vinculacions amb I’economia politica. [...] De manera que una visié antropologica
ens permet replantejar-nos els conceptes de la vida i la mort que es donen per fets,
aconseguint un analisi que inclogui la visio cultural i cognitiva, juntament amb
una dimensi6 politicoeconomica,, sense oblidar les interrelacions que existeixen

entre allo biologic i historic i entre tecnologic i cultural» (Vega Gutiérrez, 2000:

70).

L’eleccio sobre la propia vida

Els avencos medics han allargat la vida, han permes millorar les condicions de
moltes persones amb algun tipus de doléncia i obviament han millorat la vida de les
persones grans. Pero, d’altra banda, s’ha allunyat la mort, s’ha desnaturalitzat i s’ha
volgut evitar-la a tota costa en la majoria dels casos. No en parlem, no ens hi volem
afrontar, i aixo explica en part la reticéncia a I'eutanasia.

Aquest context ens porta al fet que no existeixi I’opci6 d’escollir sobre la pro-
pia vida. Es a dir, que fins que no s’ha aprovat la llei de I’eutanasia, les persones
no podien escollir si volien posar fi a la seva vida. De fet, es considera que no s’ha
de parlar de la mort, socialment no se’n parla, incomoda que les persones grans
properes o de I’entorn parlin sobre el moment de la mort. Aquest fet és proble-
matic, perqueé és un moment vital que preocupa les persones i que, en ser un ta-
b, és dificil poder encarar-ho i compartir les preocupacions. Per aixo és neces-
sari un envelliment col‘lectiu, amb espais on les persones que es trobin en un
moment vital similar puguin compartir les experiéncies d’igual a igual i a partir

de la subjectivitat propia.
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No parlar sobre la mort dificulta poder tenir les eines necessaries per prendre
decisions sobre aquesta. Calen espais on poder parlar i resoldre els dubtes i dilemes
étics que existeixen al seu voltant.

Tal i com es mostra en I’enquesta de la llei de ’eutanasia als professionals sanitaris
(Generalitat de Catalunya, 2021), una bona part dels professionals de la salut de Ca-
talunya creuen que cal poder decidir sobre la mort i poder optar a I'eutanasia. Fins a
13.653 professionals sanitaris opinen que la causa majoritaria de demanda de I’euta-
nasia és per una malaltia terminal que causi un patiment intolerable. En aquests casos,
és una eina molt necessaria, ja que permet als malalts terminals fer una transici6 cap
a la mort, disminuint-los el dolor i els patiments, i ometent mitjans extraordinaris per
prolongar-los intitilment i inhumanament la vida (Devis-Morales, 2009: 41).

L’opini6 dels experts sanitaris, que al final son les persones que han d’aplicar
’eutanasia, mostra que hi ha una certa necessitat de posar sobre la taula les diferents
causes que poden portar una persona a demandar el suicidi assistit. Les raons son
diverses, pero la majoria es relacionen amb questions d’incapacitat, ja sigui fisica o
mental. Els professionals mostren preocupaci6 sobre els possibles conflictes que
podrien sorgir al voltant de I'aplicaci6 de I’eutanasia, per conflictes amb altres per-
sones o per poc coneixement dels drets d’uns i altres.

Es complex, perqué en alguns casos son persones que no compten amb les capa-
citats per poder decidir sobre la seva vida, i han de ser terceres persones les que
prenguin ’Gltima decisi6. Les persones que no poden decidir sobre la seva vida en
un moment determinat, pero que han deixat escrit en el testament vital la decisio
d’acabar amb la vida en determinades situacions, poden portar a terme |’eutanasia
en aquells casos concrets en qué ho hagin decidit. Pero les persones que ja neixen
amb diversitat funcional o amb neurodivergencies no poden acollir-se a la possibi-
litat d’accedir a I’eutanasia.

En aquestes situacions, és interessant fer una aproximacié legal, ja que ens mos-
tra quina concepcid de les persones que es consideren «incapacitades» existeix en la
societat.

Els requisits per rebre una prestacio d’ajuda per morir a I’estat espanyol son
concrets: s ha de tenir nacionalitat espanyola o residéncia legal a Espanya, podent
acreditar un temps de permanencia a I’estat superior a dotze mesos, aixi com ser

major d’edat i conscient en el moment de la sol‘licitud. També cal que es disposi
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per escrit de la informaci6 sobre el procés médic, les alternatives i les possibilitats
d’actuacio. I comptar amb dues sol-licituds voluntaries i per escrit per poder deixar
constancia de eleccio i que no existeixin pressions externes.

La valoraci6 de la situacié d’incapacitat es fara per part del metge responsable
seguint els protocols d’actuacio que es determinin en el Consell interterritorial del
Sistema Nacional de Salut (Llei Organica 3/2021).

El metge té ’Gltima paraula en la presa de decisions quan la persona demandant
es considera que no disposa de totes les seves facultats i no ha deixat constancia amb

anterioritat del que volia.

Arguments qiiestionables a favor de I’eutanasia

El sentit i la dignitat de la mort remeten a la dignitat i el sentit de la vida, alhora
que no s’entén com es pot arribar al sentit de la vida si aquesta es construeix d’es-
quena a la mort (Devis-Morales, 2009: 32).

Cal destacar la importancia de reconéixer el valor de totes les vides. Cal respectar
totes les vides propies, sense negar el dret a la mort, pero també destacant que, en-
cara que es tracti d'una vida no tan sana i eficient, no s’ha de menysprear. La idea
de la qualitat de vida pot caure en el perill de diferenciar entre les vides considerades
dotades de valor i les que no, i que, per tant, no son tan mereixedores de ser viscu-
des.

Si caiem en aquests arguments, que acostumen a ser defensats des de posicions
eugeneésiques, es presenta el perill de discriminar entre vides i establir jerarquies
entre persones per les seves caracteristiques fisiques o mentals.

L’eutanasia va lligada al concepte de qualitat de vida, terme que al seu torn acos-
tuma a anar lligat a relacions de cost i benefici, establint aixi parametres de qualitat,
que son les funcions que considerem que ha de mantenir algh per decidir si la seva
vida té qualitat o no. D’aquesta manera, el concepte de qualitat de vida és subvalo-
ritzant, i provoca que es despersonalitzi la persona, se la cosifiqui i se la redueixi a
la dimensi6 d’objecte (Surdiaz Pareras, 2010: 22).

Pero reconéixer que en la nostra societat la mort i la malaltia generen incomodi-
tats tampoc no és excusa per no destacar la necessitat de disposar de I’opcio de

b \ . . ’ . . . . \
I’eutanasia, ja que es important poder posar fi a la vida quan es vulgui. Perque el
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culte sense limits a la vida pot arribar a condemnar a un dolor inaguantable que no

tothom esta disposat a patir.

«Hacerse cargo del otro» es un compromiso ético ante el otro en situacion de necesi-
dad, pero «hacerse cargo» no significa tomar decisiones en nombre del otro, sobre todo
si no tiene alterada su capacidad cognitiva. Cuidar al otro implica saber deliberar junto

con él cuando aparecen conflictos de valores. (Pifias, 2020: 12)

L’eutanasia ha de ser sempre I'ultima opcio?

L’experiéncia demostra que, si es donen les cures pal-liatives adequades i s’acon-
segueix una bona comunicacib, el malalt manté el seu desig de viure. Respecte a
aixo, és interessant recuperar la reflexié de Wilke: «Si no le pueden aliviar el dolor,
no se apresure a pensar en la eutanasia; pruebe primero a cambiar de médicoy
(Surdiaz Pareras, 2010: 25).

Si partim d’aquesta idea, veiem com sembla que I’eutanasia es pensi només com
I’Gltima opcid possible. I aquesta mateixa visi6 ja demostra la por que tenim a la
mort. Pero no tant pel fet de tenir-li por en si, sin6 pel fet que com que és un fet
desconegut ens preocupa. No tenim espais on poder-ne parlar, perqueé no es consi-
dera que sigui una questio a tractar, sind que simplement s’evita.

Des de posicions en contra ’eutanasia es defensa que la vida és un do, que no
pertany a cada persona i que, per tant, no podem exercir sobre cap vida humana
accions que impliquin la seva mort. Denominen qualsevol tipus d’accié que busqui
posar fi a la vida com a assassinat o homicidi, i diuen que qualsevol practica que
tingui aquests fins perverteix I’ética médica i és perversa perqueé va contra natura.

L’eutanasia sembla que historicament pogués estar lligada a la compassio, pero
és una afirmacié tan incerta com dir que ’eutanasia és un problema actual, lligat a
la practica médica, i que inicament se centra en la bona fe d’eliminar una situacio
de patiment insuportable de la persona. La realitat és que I’eutanasia s’ha practicat
des de I’antiguitat per diversos pobles i en diferents zones del planeta. No és propia
unicament d’estats absolutistes o dictatorials, i la seva motivacié no és inicament
I’empatia o la compassio per altre. El principal incentiu és purament de subsistén-

cia; la realitat és que aquest exercici ha significat una eina que han utilitzat maltiples
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societats per alleugerir la carrega que suposen tots aquells individus que en cada
moment s han considerat com a improductius per a les finalitats del grup (Gon-
zalez, 2020: 32).

Per tant, historicament és una eina que s’ha utilitzat per a unes finalitats que actu-
alment ens poden semblar reprovables, pero, al cap i a la fi, no és un fet nou. Simple-
ment que en ’actualitat s’ha perfeccionat, ha entrat dins el sistema de salut i ha co-
mengat a generar molts més dilemes bioetics que en temps anteriors. Ja que, tal i com
s’ha exposat en apartats anteriors, la idea que hi ha vides menys valides, improducti-

. . 4 o o/ \ . . .
ves i que resten al sistema és una visio prou problematica avui en dia.

Conclusions

A partir de 'analisi historica per conéixer com ha evolucionat la concepcio de la
mort i de ’'eutanasia mateixa, s’ha pogut explorar quines eines tenim com a societat
davant la mort.

S’ha vist com els avencos técnics propis de la biomedicina han aconseguit allu-
nyar el procés fisiologic de morir, que en primer moment és un fet positiu, pero és
alhora un fet que ha anat acompanyat d’un allunyament general de tot el procés de
morir, generant mancances importants en la manera com ens enfrontem com a
persones a un procés que ens preocupa perque el desconeixem.

L’eutanasia, malgrat que és una eina biomeédica més, ha obert molts debats al
voltant de la mort que tenen unes arrels molt antigues, les quals amaguen dilemes
étics i filosofics arrossegats al llarg dels segles.

Les veus a favor i en contra de I’eutanasia exposen diferents arguments que ens
aporten informacions molt importants. Hi ha els defensors de ’eutanasia, que par-
len de vides dignes per referir-se a la necessitat de poder optar a una mort digna.
Pero aquests arguments, molts cops, amaguen influéncies molt arrelades que sén
forca reprovables, ja que segueixen idees eugenésiques i imposen el que és o no és
una vida digna. Caient en el perill que totes aquelles persones que «no interessen al
sistema» o que no entren dins de la suposada normalitat, hagin de voler optar a
’eutanasia. Per tant, cal anar amb cautela en la defensa de I’eutanasia a tot cost.

Pero, alhora, son posicions que defensen la llibertat a decidir sobre la propia

vida i la propia mort, que doten la persona —sempre sota la supervisié del metge, ja
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que ens trobem en un sistema médic tecnificat— de I’agéncia de poder decidir per
ella mateixa, sempre que es consideri que disposa de les capacitats per fer-ho. La
demanda de 'opci6 d’eutanasia esta molt present i no es pot negar que és un dret
basic que hauria d’estar a I’abast de tothom.

La posici6 contraria defensa que I’eutanasia sempre és una instrumentalitzaci6 de
les persones, ja que consideren que no fa la persona més lliure i és una manera de
tancar anticipadament les possibilitats de plenitud de la persona. Es una visié que
parteix d’una concepcid de la vida i de la mort molt influenciada per la moral cris-
tiana, la qual entén que la mort és sempre un procés que no pot ser eleccié d’un
mateix, sind que hi entren en joc elements externs i/o divins.

Poder escollir de posar fi a la propia vida és quelcom necessari i que la societat
demanava; per tant, és positiu que ’eutanasia s’hagi pogut aprovar. Pero aquest pas
no treu que continuem vivint en un context amb moltes reticéncies a parlar de la

. . ’ .
mort 1 €n una societat que valora mes unes vides que unes altres.
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APUNTES DE PANDEMIA EN SENEGAL

Monica MOrRO MESA

1. Metgessa. Presidenta de Camina Senegal.

Desde que estall6 la pandemia por coronavirus, he viajado a Senegal en tres oca-
siones, lo que me ha permitido ver y vivir las similitudes, pero sobre todo las dife-
rencias, en la gestiéon de una crisis sanitaria entre Europa y Africa.

Cuando aterricé por primera vez en Dakar el 24 de julio de 2020, el coronavirus
efervescente en Esparia apenas se notaba en Senegal, a excepcion de la capital y las
grandes ciudades. De hecho, se preguntaban si el coronavirus realmente existia.

El 2 de marzo de 2020, se declaraba el primer caso importado de COVID-19 en
Senegal y desde entonces parece existir una cierta resistencia del continente africano
al SARS-CoV-2. Se han buscado posibles explicaciones a esta aparente resistencia,
y se han identificado las siguientes:

e La adopcién de medidas drasticas desde los inicios (toque de queda, confina-

miento y restriccion de la movilidad).

e La experiencia en la gestion de epidemias como el ébola, VIH, malaria, tuber-

culosis y colera.

o El hecho de que Africa sea quizés el continente menos globalizado.

e Cuestiones demograficas, al ser el continente con la poblacién mas joven del

mundo.

Desde el Ministerio de Salud y Accion Social, desde hace 449 dias (a 24 de mayo
de 2021) han emitido un comunicado oficial diario de la situacion de la pandemia
por COVID-19 en el pais, en los que se recogian los tests realizados, casos positi-
vos, curados, fallecidos, en tratamiento y, recientemente, el nimero de personas
vacunadas.

La cronologia inicial en la puesta en marcha de medidas para frenar la epidemia
nos demuestra que la reaccién en Africa fue mucho més rapida que en otros lu-

gares:
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Cronologia de la pandemia (2020)

cierre escuelas y estado de se retira el estado de
prohibicién de urgencia y toque urgencia y el toque
manifestaciones publicas de queda de queda
16-03 20-04 19-07
14-03 20-03 20-06
cierre de fronteras y mascarilla obligatoria apertura de
prohibida la movilidad fronteras
entre regiones aéreas con

reciprocidad

En la region de Kedougou, situada al sur de Senegal, en la frontera con Mali y
Guinea, el primer caso de COVID-19 se detecta en mayo de 2020, casi tres meses
después del primer caso diagnosticado en el pais. En enero de 2021 habia 26 casos
diagnosticados o en cuarentena en toda esta regién que cuenta con una poblacion
de 100.000 habitantes.

Ante estos datos, cabe preguntarse cuales han sido las claves de la gestién de la
crisis. En primer lugar, cuando ocurre una epidemia, se crea la unidad de gestién
de epidemias y se inician las actividades de sensibilizacion de la poblacion. Ademas,
implementan un sistema multisectorial de lucha con tres pilares basicos: las estruc-
turas de salud, la educacién y las fuerzas de seguridad y defensa. Con ello consiguen
que la poblacién tome conciencia rapidamente de la situacion de emergencia y
aplique las medidas que se les comunican en cortos espacios de tiempo, algo a lo que
en Europa no se esta acostumbrado.

Ast, en las zonas rurales idearon un primer sistema de dos bidones (uno con agua
y jabon y el otro con agua) para lavarse las manos, decantando los recipientes me-
diante un ingenioso sistema de palos y cuerdas.

Conforme la pandemia avanzaba, el sistema se fue perfeccionando y llegaron
elementos como dispensadores de agua con jabén, y ademas se hizo formacion so-

bre como y cuando lavarse las manos.
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Analisis epidemioldgico

La curva epidemioldgica en Senegal, iniciada el 2 de marzo de 2020, nos muestra
claramente dos olas pandémicas:

 La primera, del 28 de abril al 8 de septiembre de 2020.

e La segunda, del 23 de noviembre de 2020 al 5 de abril de 2021.

Durante la primera ola, el 12 de agosto de 2020 es el dia en que se registra un
mayor nimero de casos, con 207, mientras que en la segunda ola, mucho mas in-

tensa, el 12 de febrero de 2021 se alcanzan los 462 casos diagnosticados.

Curva epidemiologica en Senegal

En cuanto a los casos confirmados por franjas de edad, el que registra una mayor
incidencia es el grupo de 16 a 39 anos, seguido de la franja de 40 a 60. En tercer
lugar se sitta el grupo de mayores de 60 afios; esta es otra importante diferencia
entre Africa y Europa en lo que respecta a la poblacién més afectada por la pan-

demia.

HEALTH, AGING & END OF LIFE 113
Vol. 06.2021
pp. 11-115

GIMBERNAT_6_2021.indb 113 @ 15/3/22 13:38



Mujeres

Hombres

En cuanto a la transmisién de la enfermedad, los casos contacto son ligeramen-
te superiores a la denominada transmisiéon comunitaria, en la que se desconoce la
cadena. La incidencia por sexos es muy similar, aunque algo superior en el sexo
masculino.

La distribucion geografica de la pandemia en el pais se corresponde sobre todo
con las grandes ciudades, como Dakar, Thies, Kaolack, Touba, etc., donde se acu-
mulan mas personas.

En definitiva, las cifras de COVID-19 en Senegal podrian resumirse a 6 de junio
de 2021 en:

® 41.680 casos diagnosticados

* 40.281 casos curados

e 1.146 fallecimientos

Se empez6 a vacunar a la poblacion el 22 de febrero de 2021 con los mismos
criterios que en Europa: primero los colectivos mas vulnerables, es decir, personas
mayores (a pesar de que habia muchas menos que en Europa) y profesionales en
primera linea, como los sanitarios. Llevan 464.250 personas vacunadas (a 8 de ju-
nio de 2021) sobre una poblacion de 17 millones de personas.

Resulta interesante y necesario seguir la evolucion de la pandemia a largo plazo.

Por el momento, la gran pandemia africana parece no haber llegado, y seguro que
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no se bajara la guardia, ya que han sufrido demasiadas epidemias como para olvidar

la experiencia adquirida.
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RESENAS

JOAN CARLES TRALLERO

¢Morirme yo? No, gracias.

Aprendizajes de vida de la mano de la muerte

Libros de Vanguardia, 2021.

Acompanar al final de la vida es lo
que ha venido haciendo Joan Carles
Trallero desde hace bastantes anos. Tras
una larga trayectoria como médico de
familia, y después de padecer una dura
experiencia personal, los cuidados palia-
tivos le sedujeron, con todo lo que sig-
nifica sumergirse en el sufrimiento que
envuelve el final de vida de una persona
y de quienes la quieren y la cuidan.

El autor siempre ha sentido la necesi-
dad de hablar de ello, de compartir su
experiencia y aprendizaje, mediante la
palabra escrita o mediante sesiones de
formacion y conferencias.

Tiene el convencimiento de que ha-
blar del final de vida puede ayudar a
muchas personas a comprender, a en-
tender lo que pasa, y a superar, aunque
sea un poco, el miedo universal a lo des-
conocido.

Este libro que presentamos a conti-
nuacién plasma por escrito una vision
holistica de la vida, con la muerte como
eje, como un elemento mas del ciclo vi-

tal totalmente normalizado y aceptado.

Nos hace reflexionar y entender la
muerte como una parte muy importan-
te de la vida y nos hace concienciarnos
de que el final de la vida no ha de ser un
tabd.

Es un libro lleno de reflexion, apren-
dizaje, sensibilidad y humanidad. Una
critica a la gestion de la pandemia pro-
cedente de un colega médico.

Segtin lo expuesto, la muerte tiene un
mensaje para nosotros, pero preferimos
no mirarlo. No en este momento, y asi
ocultamos una parte esencial de nuestra
existencia, que es vulnerable y finita.

La pandemia que estamos viviendo
nos ha sacado de nuestra jaula de cris-
tal de falsa seguridad y nos ha encarado
con la realidad. Pero adn asi continua-
mos negandola, la evitamos, la ignora-
mos, ansiamos soluciones inmediatas,
sonamos con la vacuna que nos permi-
tira refugiarnos de nuevo en la incons-
ciencia.

Atreverse a leer el mensaje es el desa-
fio. Nos dice que el tiempo es limitado

y es necesario vivir intensamente el pre-
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sente, cumplir nuestros suenos, expre-
sar los afectos, cultivar todas nuestras
dimensiones sin desatender la espiritual
y aceptar las pequenas pérdidas, desde
relaciones que terminan hasta achaques
de la edad, que son el anticipo de la gran
pérdida.

Compartir la visién del autor sobre
diferentes temas relacionados con el fi-
nal de la vida constituye uno de los mo-

destos objetivos de este libro, que, mas
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4
alla de que pueda gustar o entretener,
sorprender o contrariar, no pretende
mas que empujar a reflexionar, a cada

. . . ’

uno individualmente, sobre como nos
ocupamos (o desocupamos) de nosotros
mismos y de nuestros seres queridos, en
la salud y en la enfermedad, en el vivir
y en el morir.

En definitiva, un libro que nos mues-
tra que la vida de la mano de la muerte

brilla con mas intensidad.
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RESENAS

ALBERT CORTES BORRA

Humanizar la gestion sanitaria. Personas para personas: Justicia, transparencia

Yy respeto
Editorial Herder

En este libro, Albert Cortés plasma
su amplia experiencia tanto como enfer-
mero como a nivel de gestion sanitaria;
nace de su necesidad de plasmar la idea
de un cambio de paradigma hacia un sis-
tema cada vez mas humanizado, frente
a la burocracia y los déficits del modelo
actual de gestion, obsoleto debido a la
burocracia, el mercantilismo y la masi-
ficacion.

En el primer capitulo, se nos presen-
tan los modelos de gestion sanitaria y de
enfermeria, asi como los niveles de ges-
tion y las teorias en la gestion sanitaria
y enfermera, juntamente con el modo
en que estos afectan a la practica enfer-
mera. Se nos presenta el ambito de la
gestiéon como imprescindible para el
buen funcionamiento del ambito asis-
tencial y una gestion 6ptima de los cui-
dados, asi como para la correcta conse-
cucién de los objetivos marcados.

En el segundo capitulo, se observa la
importancia del liderazgo y la motiva-
cion frente a la consecucion de objeti-

vos; se manifiesta el liderazgo como

piedra angular de cualquier organiza-
cion que busque calidad y excelencia. Se
nos presentan también los distintos ti-
pos de liderazgo, asi como los estudios
previos necesarios para identificar cual
de ellos se aproxima mas a las necesida-
des de la organizacién en cuestion.

En si mismas, las caracteristicas del
liderazgo seran un factor importante de
humanizacion de la gestién, juntamente
con la motivacion, la cual se define co-
mo una herramienta de gestion muy
estudiada, con impacto tanto en la pro-
ductividad como a nivel de implicacion
de los profesionales. Un liderazgo hu-
manizador se comprometera con los
profesionales tanto como con la organi-
zacion, ya que la confianza y la motiva-
cion son indispensables para conseguir
mejores resultados.

En el tercer capitulo, se aborda el as-
pecto de la humanizacién como una
perspectiva especialmente necesaria
dentro de nuestra sociedad. Actualmen-
te, tal como se nos explica en este capi-

tulo, vivimos encerrados en nosotros
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mismos, y la realidad que nos rodea nos
pasa desapercibida; también el sistema
sanitario padece este problema global, y
esta perspectiva es especialmente impor-
tante en ese ambito. Poner el foco de
manera consciente en el individuo nos
permitira favorecer y abordar cambios
que beneficien la satisfaccion personal y
mejoren el acompanamiento.

Es por ello por lo que es importante,
segtin se nos desarrolla en este capitulo,
abordar a la persona como ser racional,
trascendente, con una dignidad intrinse-
ca, y no desde una simple perspectiva
biomeédica de salud/enfermedad. Cada
vez se van llevando a cabo mas iniciati-
vas para humanizar la gestién y la prac-
tica asistencial, derribando las barreras
que caracterizan la atencién sanitaria
tradicional y teniendo en cuenta las ne-
cesidades y los deseos de las personas
que son atendidas, algunas de las cuales
estan recogidas como experiencias de
grandes profesionales en este libro.

En el cuarto capitulo, se trata el con-
cepto de valores, como justicia, transpa-
rencia y respeto, sobre los cuales toda
organizacion deberia trabajar; basarse en
unos valores distintivos orienta la labor
de profesionales, asi como la toma de de-
cisiones. En las instituciones sanitarias,
es fundamental regirnos por valores vin-

culados a la practica asistencial y a la me-
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jora de la calidad de la atencion que se
dispensa. La escucha activa, la empatia y
el humanismo también debemos encon-
trarlos en el ambito de la gestion, siendo
importante que el gestor se guie por la
transparencia, la justicia y el respeto.

En el quinto capitulo, se nos presenta
la situacion del ambito de la gestion.
Actualmente el ambito de la gestion es-
ta sufriendo una transformacién; por
un lado, tenemos un paciente mas em-
poderado, mas informado y consciente
de sus propios derechos, y por otro, te-
nemos profesionales cada vez mas for-
mados y solicitantes de informacion,
tanto referente a la actividad asistencial
como propiamente gestora. Es por ello
por lo que el liderazgo en salud debe sa-
ber aprovechar los conocimientos de
los profesionales, muchas veces forma-
dos y especializados, aunque no valora-
dos por el sistema; el aprovechamiento
de la formacién y las habilidades de las
personas que conforman el sistema sani-
tario es muy importante no solo para el
buen desarrollo de la institucion sino
también a nivel de motivacién de los
profesionales.

Respecto al sexto capitulo, se nos
presenta la figura que representa la ges-
tién en el ambito hospitalario, es decir,
la enfermera supervisora. Esta debe po-

seer una gran capacidad para liderar,

15/3/22 13:38



GIMBERNAT_6_2021.indb 121

organizar y evaluar la calidad, que seran
la base del éxito del equipo de trabajo y,
consiguientemente, de la institucion.
De las tareas de la enfermera superviso-
ra, se nos explica que mas de la mitad de
la jornada laboral suele ir enfocada a la
gestion de personas. Este ambito es el
que requiere mas tiempo y recursos, pe-
ro también ofrece mayor mejora me-
diante una planificacién adecuada y la
gestion Optima de los profesionales.

La supervision se ejerce de diversas
maneras que llevan a distintos estilos, y
que surgen de combinar conductas con
el objetivo de influir en los demas para
alcanzar objetivos marcados. En la prac-
tica diaria, cualquiera de estos estilos
por st solo no garantiza la consecucién
de las metas marcadas, lo cual puede lle-
var a la frustracién y el descontento por
parte de los profesionales; el éxito se
compone de muchas otras variables, en-
tre ellas la influencia que se ejerce sobre

los demas, o el comportamiento de uno

mismo, asi como las caracteristicas indi-
viduales de cada profesional.

En el séptimo capitulo, se aboga por
la profesionalizacion del gestor sanita-
rio. En un mundo como el sanitario,
donde los avances se desarrollan rapida-
mente y cada vez se es mas competitivo,
el gestor sanitario debe ser un lider en
su ambito. Debe generar motivacioén y
confianza, y estar dispuesto a desarro-
llarse a si mismo tanto como a su servi-
cio; tras todo lo expuesto tanto en este
como en los capitulos anteriores, es evi-
dente que el liderazgo no esta al alcance
de todos los profesionales.

Cada uno de estos capitulos esta pla-
gado de experiencias de 21 profesionales
de la mas alta talla que nos dan su punto
de vista sobre el mundo de la gestién, y
proporcionan multiples matices a un
mundo en constante cambio como es
este ambito, y al que esperamos se in-
corporen mas profesionales de la enfer-

’ J ~
meria €n lOS proximos anos.
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NORMAS DE PUBLICACION

NORMAS GENERALES PARA EL ENVIO Y PRESENTACION
DE ORIGINALES

Todas las contribuciones seran evaluadas previamente antes de ser aceptadas y
revisadas de forma externa y anénima mediante un proceso de evaluacion por pares
(peer review).

Las contribuciones seran originales y no deberan estar presentadas simultanea-
mente en otra revista para su publicacién. No obstante, el Comité Editorial valo-
rara la posibilidad de publicar trabajos, de particular interés, publicados anterior-
mente de forma parcial o en otros idiomas.

Todos los autores, antes de enviar los manuscritos, deben haber leido la versiéon

definitiva y dado su conformidad al manuscrito final.

PREPARACION DE LOS MANUSCRITOS

Se podran enviar manuscritos en castellano y en inglés. Se presentaran en forma-
to Word, a doble espacio, con las paginas numeradas en la parte superior derecha
y con margenes de 3 cm.

Carta de presentacion. Debe incluir una descripcion de su aportacion al cono-
cimiento y la relevancia del trabajo, la seccion a la que va dirigida el manuscrito, el
titulo del trabajo, nombre y apellidos de los autores, filiacion, direcciones de con-
tacto, niimero de palabras del resumen y del texto (sin incluir resumen, bibliogra-
fia, tablas ni figuras).

Primera pagina. A fin de mantener el anonimato, en la primera pagina tan solo
aparecera el titulo del trabajo, no los nombres de los autores. Asimismo, los auto-
res han de velar porque en el resto del manuscrito no aparezcan referencias, nom-
bres ni datos que identifiquen el trabajo. No obstante, si estos datos se consideran
necesarios podran publicarse una vez aceptado el manuscrito final para su publica-
cion.

Resumen. Se incluira un resumen en castellano y en inglés, no superior a 300

palabras.
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Palabras clave. Se deben incluir de 3 a 5 palabras clave en espafiol y en inglés.

Extension. La estructura y la extension dependeran de la seccion a la que se di-
rija el trabajo: Originales y articulos especiales, maximo 5.000 palabras; originales
breves, maximo 3.000 palabras; revisiones o casos clinicos, maximo 2.000 palabras;
cartas al director o resefias de libros, maximo 1.000 palabras.

Figuras y tablas. Se incluiran al final del manuscrito, cada una en una pagina,
numeradas e indicandose, en el texto, su lugar de aparicion. Cada tabla y figura
debera contener un encabezamiento explicativo de su contenido. En el caso de
originales y articulos especiales se incluiran un maximo de 4 tablas o figuras. Si se
trata de revisiones o casos clinicos, un maximo de una tabla o figura.

Bibliografia. Las referencias bibliograficas figuraran al final del manuscrito y se

ajustaran a las normas de la American Psychological Association (APA).

SECCIONES DE LA REVISTA

Los trabajos se remitiran al Comité Editorial indicando la seccién donde se pre-
tenden publicar:

* Originales

* Originales breves

o Articulos especiales

 Revisiones

» Notas/casos clinicos

+ Cartas al director

o Editorial

e Resenas de libros

ENVIO DE MANUSCRITOS

El manuscrito y la carta de presentacion deben ser remitidos al Comité Editorial
de la revista a través de la siguiente direccion de correo electrénico: hael@eug.es
La cesion de derechos de propiedad intelectual se solicitara a los autores una vez

aprobada la publicacién del trabajo.
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GUIDELINES FOR AUTHORS

GENERAL GUIDELINES FOR SUBMITTING ORIGINALS

All contributions shall be assessed prior to acceptance and reviewed externally
and anonymously through a peer review process.

Contributions shall be original and must not be simultaneously submitted to
another journal. However, the Editorial Board will consider publishing works of
specific interest that have been previously published partially or in another lan-
guage.

All authors, prior to submitting the manuscripts, must have read the final ver-

sion and approved the final manuscript.

MANUSCRIPT PREPARATION

Manuscripts in Spanish or English shall be accepted. They shall be submitted in
Word format, double-spaced, with numbers on the upper right-hand side of the
page and with 3-cm margins.

Cover letter. A description of the work’s contribution to the field of knowl-
edge and its relevance must be included, along with the section the manuscript is
intended for, the work title, authors’ names and surnames, affiliation, contact ad-
dresses, word counts for the abstract and the text (not including abstract, bibliog-
raphy, tables or figures).

First page. To protect anonymity, only the title of the work, and not the au-
thors’ names, shall appear on the first page. Authors must also ensure that the rest
of the manuscript does not include references, names or dates that may identify the
work. However, if these data are considered necessary, they may be published after
the final manuscript is accepted for publication.

Abstract. An abstract shall be included in Spanish and English, not exceeding
300 words.

Keywords. 3 to 5 keywords in Spanish and English must be included.

Length. The structure and length shall depend on the section the work is in-

tended for: Originals and special articles, 5,000 words maximumy; brief originals,
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3,000 words maximum; reviews or clinical cases, 2,000 words maximum; letters to
the editor or book reviews, 1,000 words maximum.

Figures and tables. The end of the manuscript shall include - each on a separate
page — the figures and tables, numbered, and indicating, in the text, where to be
placed. Each table and figure must have a heading to explain the content.

Bibliography. The bibliographical references shall be featured at the end of the
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:

® Originales

® Brief originals

® Special articles

® Reviews

® Clinical notes/cases

® Letters to the editor

e Editorial

® 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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