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ATENCION DOMICILIARIA.
Elequipo del PADES de Valls, en una
visita a Francisca Escoda, paciente
de curas paliativas en el Alt Camp.

Dar alivio al
reto de los cuidados paliativos

El1,5% de la poblacién precisa la intervencion de un equipo multidisciplinar que da asistencia sanitaria, social y psicoemocional
cuando la medicina ya no puede curar una enfermedad. La mayoria de los afectados prefieren ser atendidos en su propia casa

Carme
ESCALES

entirse mejor. Un obje-

tivo tan obvio cuando

una persona sufre a con-

secuencia de una enfer-

medad es la misién en
maytsculas en el momento en que
ninguna intervencién médica pue-
de curar. Es el tiempo, entonces, de
aliviar el dolor fisico y emocional
a través de cuidados paliativos, un
trabajo en manos de equipos mul-
tidisciplinares: médico, enfermera,
psicdlogo y trabajadora social, para
quienes la expresion no hay nada que
hacer no existe.

«Tres tipos de situaciones deri-
van hacia la atencién de las unida-
des de curas paliativas», explica Jo-
sepPlanas, responsabledelaUnidad

de Curas Paliativas del Hospital de
I’Esperanca. Alli disponen de 16 ca-
mas para esta atencion especifica.
«Son casos de enfermedades onco-
16gicas que ya no responden al tra-
tamiento médico con radioterapia,
quimioterapia o medicacién; fallos
deun érgano sin posibilidad de tras-
plante —pacientes con insuficiencia
renal alos que no se les puede hacer
hemodidlisis por complicaciones
derivadas, insuficiencias respirato-
rias o cardiacas-, y enfermedades
neuroldgicas degenerativas o conse-
cuencia de accidentes vasculares ce-
rebrales irrecuperables —embolia o
isquemia cerebral-», repasa Planas,
especialista en oncologia.
«Cualquier médico o enfermera
debe ser capaz de atender al final de
lavida.Todos morimos. Pero hay cir-
cunstancias que hacen que ese tra-
mo de final devida, tanto parael en-

Es el médico de
cabeceraoel
especialista que
haseguidoel
transcursodela
dolencia quien
deriva al pacientea
la atencion paliativa

fermo como para su entorno fami-
liar, puedaresultar tremendamente
complejo. Y en ese caso —se calcula
necesarioparaentreel1,2%yel1,5%
de la poblacién- la intervencién de
un equipo de cuidados paliativos
es primordial», declara Miquel Do-
menech, presidente de la Societat
Catalana de Cures Palliatives de la
Academia de Ciéncies Mediques de
Catalunya. «Paliativos ni alarga ni
reduce el tiempo de vida, sino que
trata de aportar, en esta situacion,
elmaximo confort parael paciente»,
aclara el oncé6logo Josep Planas.

CENTROS ESPECIALIZADOS Y HOGARES / Ade-
mads de ciertos hospitales generales,
como el de la Esperanga, provistos
de dreas especificas denominadas
Ufiss (unidad funcional interdisci-
plinar sociosanitaria), la atencién
paliativa también se puede recibir

en hospitales o centros sociosani-
tarios enfocados especificamente a
ello, como geridtricos, y en el propio
domicilio del paciente, en este ulti-
mo caso a través de los equipos del
PADES (Programa d’Atencié Domi-
ciliaria i Equips de Suport) prepara-
dos paraello.Cudl eslasolucién mds
adecuada en cada caso para recibir
los cuidados paliativos es una de las
primeras cuestiones que el propio
equipo que los aplica se plantea. «<La
mayoria de la poblacién prefiere pa-
sar ese tiltimo tramo de vida en ca-
sa», incide Planas.

«Pero la decisién que determina-
rd el mejor lugar para que el pacien-
te reciba esa atencion especifica se-
rd tomada conjuntamente por el
equipo de los diferentes profesiona-
les que intervendrdn en ella, el pro-
pio paciente-enlamedidaenquelo
pueda expresar o haya dejado cons-
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ATENCION AL DUELO
TRAS LA DEFUNCION

En el protocolo de asistencia
de los equipos de unidades

de cuidados paliativos se
recoge el seguimiento de

la unidad familiar asistida
durante todo el proceso de la
enfermedad, también una vez
se produce la defuncion del
paciente. «Aproximadamente
un mes después de que el
enfermo fallezca, un psicélogo
contacta con los familiares
para comprobar que el proceso
de duelo, natural y necesario
siempre, es el considerado
dentro de los parametros
normales de la separacion,

y poder descartar cualquier
evidencia de riesgo de un
duelo patolégico», explica

el doctor del Hospital de
I'Esperanca Josep Planas. Dicho
seguimiento forma parte de

la concepcion holistica de la
atencion proporcionada por los
equipos de cuidados paliativos.
«Es especialmente delicado el
duelo de los padres de nifios,
asi como de los hermanos

que estos puedan dejar. La
muerte de un hijo es siempre
un potencial duelo complicado.
Nuestra unidad de duelo sigue
el proceso con la familia», dice
Sergi Navarro, pediatra de Curas
Paliativas de Sant Joan de Déu.

tancia de ello en un documento
de voluntades anticipadas-y la
familia. Deseos y situacién fami-
liar se tienen en cuenta, asi como
los recursos que médica y sanita-
riamenterequierela enfermedad
del paciente», annade Planas. «Fac-
tores como el apoyo familiar sin-
gularizan cada caso, por lo que
el protocolo de actuacién del
equipo de cuidados paliativos se
orienta de manera personaliza-
da en cada situacién. Un pacien-
te puede ser mayor y vivir a solas
con un cuidador, que puede ser
un cényuge en igual o peor situa-
cién de salud que él», pone como
ejemplo el oncélogo del Hospi-
tal de I’Esperanca. «Por ese mo-
tivo, los equipos de cuidados pa-
liativos son unidades de trabajo
que cuentan con especialistas en
psicologiay trabajo social», preci-

La posibilidad de
asistenciaenel
domicilio depende
delos deseos

del paciente, los
recursos meédicos
que precisayla
situacion familiar

sa Planas. Es el propio médico de
cabecera o el especialista que lle-
va el caso del paciente el respon-
sable de derivarlo a un equipo de
atencioén paliativa que, a partir
de entonces, ayudard al enfermo
sin perder el contacto con su his-
torial y especialista médico que
lo haya llevado en el transcurso
de su enfermedad.

INDICADORES DEL ESTADO VITAL /Afron-
tar el dltimo tramo de vida acom-
pandndolo de la mayor calidad
de vida posible requiere habili-
dades psicolégicas para sobrelle-
var todo aquello que determina
un factor llamado tiempo. <Hoy
endia, contamos conindicadores
que permiten determinar con ni-
tidez el estado vital de un pacien-
te eintuir el tiempo que le puede
quedar de vida», comenta Sergi
Navarro, pediatradelaUnidad de
Curas Paliativas del Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona.

Un consenso médico interna-
cional establecié que «la dura-
cién de un enfermo en manos de
curas paliativas puede oscilar en-
tre unos pocos dias y hasta seis
meses, dependiendo de las carac-
teristicas de la enfermedad», de-
talla el jefe de paliativos del Hos-
pitalde ’Esperanga.

En términos médicos, a medi-
da que desciende la curva que di-
buja el efectosobre el pacientede
un tratamiento farmacolégico o
asistencial —con tecnologia hos-
pitalaria— aumenta la idoneidad
de intervenir con atencién de los
profesionales de paliativos. Alli
dondela medicina curativayano
da frutos, el gran reto del confort
estd en sus manos. =

LOS RECURSOS SOCIOSANITARIOS

llustraciones
Francina Cortés
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MAS DE 70 EQUIPOS ESPECIALIZADOS ACUDEN EN CATALUNYA A HOGARES Y RESIDENCIAS

Atencion domiciliaria del PADES

El Programa d’Atencié Domici-
liariaiEquips de Suport(PADES)
es el recurso sociosanitario dis-
puesto en Catalunya porla Con-
selleria de Salut en el &mbito
domiciliario, ya sea en casa del
paciente o una residencia. En
la web www.canalsalut.gencat.
cat figuran los equipos del PA-
DES que dan apoyo social y sani-
tario en domicilios y centros re-
sidenciales, repartidos por el te-
rritorio.«Son mdsde 70 equipos
formados por un médico, dos o
tres enfermeros o enfermeras y
un trabajador o trabajadora so-
cial, coordinados desde unains-
titucién. Por ejemplo, el PADES
de Valls depende del Pius Hos-
pital, gestionado por una fun-
dacién piblica municipal», ex-
plica el geriatra Miquel Dome-

nech. En ese PADES trabaja la
también geriatra Gloria Rovira.
Tienen a su cargo un nimero
de personas a las que visitan a
domicilio semanal o quincenal-
mente, como establecen tam-
bién el resto de equipos del PA-
DES en ciudades y pueblos de
Catalunya. Francisca Escoda,
vecinadeVallsde 92 anos—enla
foto—,esunadelas pacientesdel
equipo de Rovira. <Me han ope-
rado dos veces de cancer de co-
lon. Vivo con mi cunada, de 93
anos,viudade mi hermanoein-
vidente.Una cuidadoravive con
nosotras, pero el equipo del PA-
DESvieneollama cadasemana.
Es mucho mejorestaren casa, y
mads porque tenemos familiares
que viven en nuestra misma es-
calera, dice.

ELHOSPITAL SANT JOAN DE DEU, REFERENTE EN EL CASO DE LOS MAS PEQUENOS

Apuesta por paliativos infantiles

El afo pasado, 96 nifios y nifas
con una enfermedad irreversi-
ble, sin horizonte curativo mds
allddelainfancia, fueron acom-
panados por el equipo de curas
paliativas pedidtricas del Hos-
pital Sant Joan de Déu de Bar-
celona. Es la inica unidad hos-
pitalaria en Catalunya dedica-
daexclusivamentealaatencién
paliativa infantil. «Fue inaugu-
radaen 1991, por inquietud de
los hermanos de la orden y ha
pasado de atender a 35 ninos y
ninasy sus familias, en el 2009,
alos 96 casos que llevamos en
el 2014», destaca el pediatra del
equipo de paliativos de Sant
Joan de Déu Sergi Navarro. Una
enfermera porlamananayotra
porlatarde, otromédicoatiem-

po parcial, una trabajadora so-
cial, una psicéloga y un agen-
te espiritual trabajan conjunta-
menteacompanandoafamilias
que viven, a través de un hijo,
las limitaciones de una enfer-
medad sin curacion ni expecta-
tivas dealcanzarlaedad adulta.
Asegurar el madximo bienestar
posible del menoryde su entor-
no familiar, proporciondndoles
herramientas paraafrontarme-
jorlosmiedosydificultades,son
objetivos del equipo. Desde él,y
propiciado por Elisabet Pedro-
sa, madre de una nina que fue
paciente del equipo, se ha im-
pulsado el proyecto Seguirem vi-
vint, paradaraconocerlaimpor-
tancia y necesidad de reforzar
las curas paliativas pedidtricas.

PSICOLOGOS, TRABAJADORES SOCIALES Y OTROS TERAPEUTAS CUIDAN DE LO INMATERIAL

Mucho mas alla de la medicacion

Ansiedad, depresion y malestar
general son cartas que una en-
fermedad de cardcter terminal
entregan a quienes la padecen.
Los equipos de curas paliativas,
que ejercen su acompanamien-
toy despliegan sus pautas para
confortar a la persona enferma
ysuentorno familiar mds proxi-
mo tratdndolos como una dni-
ca unidad, cuentan con profe-
sionales de otras disciplinas pa-
rano descuidar ningin aspecto
de esas personas donde hacer
recaer una mejora del bienes-
tar. Radioterapeutas y especia-
listas en el tratamiento del do-
lory la rehabilitacién alternan
su atencion con la de profesio-
nales de la psicologia y agen-
tes espirituales, que aportan
en esas delicadas vivencias del

dolor emocional y el desdnimo
que conllevan acompanamien-
to también para el estado ani-
mico de las personas. Para ello,
algunos de estos equipos multi-
disciplinares se ayudan de téc-
nicas como la musicoterapia o
laarteterapia.Porqueel aspecto
emocional pesa mucho en una
situacién de enfermedad termi-
nal «que plantea conflictos éti-
cos, por ejemplo sobre cudndo
interrumpir un tratamiento o
siaplicar o no sedacién con ca-
rdcter paliativo», detalla el doc-
torMiquel Doménech. Comoél,
los profesionales delas curas pa-
liativas abogan porla deteccién
precozdelos casos que precisen
esta atencion especializada, pa-
ra evitar complicaciones en el
tltimo tramo de lavida.
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