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EXTENDER LA CULTURA DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS, OBJETIVO
DE SALUD ESTA LEGISLATURA

® Preveé ampliar la atencion paliative
apacientes no oncologicos y llevaralos
hospitales de Tudelay Estella el modelo
que se acaba de implantar en el CHN

® Il hospital San Juan de Diosha
atendidoa 1.042 pacientes el iltimo aino

o M. Pérez
i® Ifiaki Porto

PAMPLONA - “Estamos tan empefia-
dos en mantener un latido cardiaco
que a veces se nos olvida que detras
deun latido hay unavida; eso es lo que
cuidados paliativos intenta primar,
mis el enfermo que la enfermedad”.
Esta reflexion de la doctora Maria
Gonzdlez Ascarza, jefe clinico de Aten-

cion Paliativa del hospital San Juan
de Diosde Pamplona, resume visual-
mente la esencia de estos tratamien-
tos, que velan por el paciente en su
totalidad -nosdlo porsu enfermedad,
sino también por su espiritualidad-y
que estin encaminados a mejorar su
calidad del vida. Ahora, el departa-
mentode Salud del Gobierno foral se
marca como objetivo para esta legis-
latura “extender la cultura delos cui-

dados paliativos en todos los niveles
de la organizacion y a todos los
pacientes que se puedan beneficiar de
ella”, afirmo Alfredo Martinez Larrea,
director de Asistencia Sanitaria al
Paciente del Servicio Navarro de
Salud-Osasunbidea, con motivo del
Dia Mundial de los Cuidados Paliati-
vos, que se celebro el sibado.

El modelo de atencion paliativa
navarro pivota sobre Atencidn Prima-
riay cuenta con el apoyo del hospital
San Juan de Dios, centro concertado
que dispone de dos reas de hospita-
lizacion especificas y de cuatro equi-
pos de soporte domiciliario que pres-
tan apoyo a los profesionales de los
centros de salud en aquellos casos
complejos que lo precisan. Un mode-
lo que el departamento considerd
“satisfactoric”, pero que se sigue refor-
zando para extender su alcance a las
enfermedades cronicas avanzadas.

A esta estructura hay que incluir que

recientemente se ha puesto en mar-
cha la implantacion de una Unidad
Mutidisciplinar de Cuidados Paliati-
vos Intrahospitalarios en el Comple-
Jjo Hospitalario de Navarra (CHN), con
laidea de que “sirva de motor parair
extendiendo la cultura de cuidados
paliativos a laformade trabajardelos
servicios del hospital”, indicd Marti-
nez, quien explicé que “durante
mucho tiempo considerabamos que
solo entraban en cuidados paliativos
aquellos pacientes que tenian una
esperanza o una expectativa de vida
menor de seis meses; este era el con-
cepto mas clasico. Pero cada vez mas
ese concepto de la atencidn terminal
estd cambiando a la atencion de aque-
llas personas que por libre decision,
informada y con conocimiento, optan
por tratamientos paliativos frente a
otros yno tiene que ser necesariamen-
te cuando laexpectativa de vida es tan
limitada”. Un cambio que, a sujuicio,

- il

La calidez humana es una seiia de identidad de la atencion pall.atlva En la imagen, dos enfermeras del hospital San .I‘ua.n dc Dios asisten a un pm‘.lcntc ingresado en el centro.

responde a que cada vez mas se apli-
ca atencion paliativa a pacientes no
oncoldgicos con enfermedades gra-
ves, como pueden ser insuficiencias
respiratorias, insuficienciascardiacas
o enfermedades neurologicas, que tie-
nen “una evolucion mas con episo-
dios. Tienen temporadas que pueden
estar con un alto riesgo vital, pero lue-
go se recuperan, se estabilizan, vuel-
ven a tenerepisodios, y también estos
pacientes son subsidiarios de trata-
mientos paliativos”, que “no tienen
puesto el focoen lacuracion”, sino en
“mejorar la calidad de vida™.

PARATODOSY PARA TODA LA GEOGRA-
FiA El responsable expuso que en los
iltimos dos anos se ha ido amplian-
dola atencion paliativa a pacientes no
oncologicos: “Inicialmente empeza-
maos con personas con enfermedades
neurologicas degenerativas, y en con-
creto con la ELA, y se van incorporan-
do nuevos perfiles”. No obstante, aho-
ra “tenemos que ir organizando la
extensidn progresiva a los pacientes
no oncolégicos. Hemos empezado,
perode manera muy lenta, porque asi
como hay mucha experiencia en
pacientes con cincer, en cuidados
paliativos no oncoldgicos tenemos
que ir construyéndolo con mucho cui-
dado,con mucho trabajo entre los tres
equipos”, refiriéndose a los equipos
de Atencion Primaria, al de reciente
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@ Tres niveles. Hay tres niveles de
intervencidn en el modelo de atencidn
paliativa de Mavarra ambulatorio, en
el gque estan los equipos de Atencién
Primaria con el apoyo de los equipos
de soporte de San Juan de Dios; la
hospitalizacién para periedes cortos y
en relacién con complicaciones, en los
hospitales de referencia y para frata-
mientos especificos, cuando sea nece-
sario, en el hospital San Juan de Dios.

1042

Entre septiembre de 2018 y agosto de
2079 el hospital San Juan de Dios ha
seguido a 1.042 pacientes en atencién
paliativa, tante en el domicilic como
en el hospital, de los cuales el 65%
eran oncoldgicos y el 35%, no oncold-
gicos. Mas del 50% fallece en su casa.

®Lema de este afio. El lema de este
afio para el Dia Mundial de los Cuidados
Paliativos es Micuidado, mi derecho.

® Acuerdo programdtico. El acuerdo
programédtico contempla que se garan-
ticen los cuidados paliativos y la aten-
cidn integral al final de la vida a todas
las personas, crear la unidad intrahospi-
talaria enel CHM, reforzar la atencidn
domiciliaria, asi como la formacién del
personal sanitario, enfre ofros puntos.

areacion del CHNy a los que estin tra-
bajando en San Juan de Dios. Concre-
tamente, en este hospital de septiem-
brede 2018 a agosto de 2019 han segui-
do a un total de 1.042 pacientes, tan-
to en el domicilio comoen el centro.
Porotro lado, Martinez destaco que
contar con un equipo especifico de
cuidados paliativos en el CHN “vaa
permitir, primero, que las personas
puedan elegir conociendo lasalterna-
tivasy, segundo, va a suponer parael
hospital un elemento de humaniza-
cién, ya que no solo es un hospital
pensado para situaciones agudas que
sean solucionables, sino también para
dar tratamiento yrespuesta alas nece-
sidades de los pacientescuando el sis-
tema sanitario no tiene una respues-
ta curativa. En ese sentido, es un ele-
mento de humanizadon de la asisten-
cia, porque se va a centrar mas en la
personay sus necesidades, que en la
enfermedad v sus tratamientos”. Ade-
mas, considerd que va a propiciar la
“racionalizacion en el uso de los
esfuerzos terapéuticos, porquea veces
se ponen tratamientos muy agresivos
con pocas posibilidades de éxito cuan-
do hay tratamientos paliativos que tie-
nen mejores resultados respecto a
calidad de vida”". Finalmente, anuncicé
también que Salud pretende “llevar el
modelo de funcionamiento que seva
aponer en marcha en el CHN a los
hospitales de Estellay de Tudela”. e

La doctora Maria Gonzilez destaca que la atencion paliativa es una labor de equipo. Foto: Iaki Porto

Marita Gonzalex Ascarza

JEFECLINICODE ATENCION PALIATIVA EN SAN JUAN DE DIOS

“El gran reto de la
atencion paliativa
es llegar a todos
los enfermos”

~J

Aliniciode la enfermedad
todoes curar, pero conforme
esta avanza, hay cosas que
nose pueden sanar y entrael
cuidar. Al final, solo podemos
cuidar, explica esta doctora

PAMPLONA ~ La doctora Maria Gon-
zalez Ascarza, jefe clinico de Aten-
cion Paliativa del hospital San Juan
de Dios de Pamplona, explica que
“estamos cambiando el concepto” y
que “mas que cuidados paliativos es
atencion paliativa. Una persona con
una enfermedad cronica avanzada
compleja al final de su vida necesi-
ta que alguien vele por el total de €l
mismo. Cuando no podemos curar,
solo podemos cuidar. No necesita
solamente un médico, necesita
todos los profesionales que le pue-
dan ayudar: una enfermera, una
auxiliar de enfermeria, un psicdlo-
g0, alguien que cuide de su espiri-

tualidad, que pueda ver a la perso-
na en su globalidad, no solamente
su enfermedad; es el cuidadoal final
de la vida de todos los pacientes” y
también de sus familias.

{Qué caracteristicas cumplen
estos pacientes? ;Se contempla
esta atencion paratodas las pato-
logias?

-Los cuidados paliativos nacieron
hace muchos afos. La precursora
fueCicely Saunders, que se preocu-
paba de que los enfermos morian
mal Inicialmentelos cuidados palia-
tivos se enfocaron en los pacientes
oncologicos, porque sabiamos que
llegaba un momento en que laqui-
mioterapia ya no era efectiva, que
generaba tanto efecto secundario
que le provocaba mas mal que real-
mente la propia enfermedad. Aho-
ra bien, muchos méas enfermos falle-
cen de enfermedades crdnicas que
deenfermedades oncoldgicas. Estin
las enfermedades neurodegenera-

tivas, las demencias, la ELA la escle-
rosis miiltiple, parkinson... muchas
patologias que son degenerativas e
invalidantes y que esos pacientes
también necesitan al final desu vida
alguien que se preocupede todo eso,
de aliviar ciertos problemas que
muchas veces no son médicos, son
cosas muy sencillas. A lo mejor en
una demencianos preocupamos de
que no vaya a mas e igual para el
paciente el problema fundamental
es que estd [levando fatal no poder
comer o la familia no consigue
adaptarse realmente a lo que esta
pasando, ;no? Son enfermos enlos
que su enfermedad estd tan avanza-
da que necesitan un algo mas: un
cuidarlos, mas que curarlos.

Decia que los cuidados paliativos
no son solo para los iltimos dias
de la vida, pero al pensar en ellos
nos producen cierto rechazo.
~No se conocen.

{Quéimagen tiene la gente?

—De muerte.

&Y cudl es la realidad?

De vida en general, de una atencion
integral a todos los pacientes con
enfermedades avanzadas, dandole
voz a lo que verdaderamente es
importante para ellos, como su die-
ta, sus valores, sus creencias, su fami-
lia... Somos atipicos: nos preocupa

“Hay momentos enquela
vida no hay que alargarla, sino
ensancharla; primar la calidad
frentealacantidad cuando

va no podemos hacer mas”

“Son los Gltimos coletazos de
lavida, pero vida de calidad.
Yasabemos quéesloque
tenemos ahi alas puertas.
Vamos a disfrutarlo”

el como vaa ser esa vida, no cuanta
vaaser Son los ultimos coletazos de
lavida, pero vida de calidad. Ya sabe-
mos qué eslo que tenemos ahia las
puertas. Vamos a disfrutarlo.

£5Se muere bien en Navarra?
~Quédificil pregunta. Me encantaria
decirte que si, pero no llegamos a
todos. Quiero creer que si que se
mueren bien, que lo estamos consi-
guiendo, que Navarra es una de las
comunidades autonomas que mas
mentalidad de cuidados paliativos
pueda tener y creo de verdad que
ahora, con la apertura de los cuida-
dos paliativos a los pacientes no
oncologicos, se estd consiguiendo,
pero tenemos mucho trabajo que
hacer. Tenemos que seguir concien-
ciandoa la gente, tenemos que seguir
concienciando a los propios profe-
sionales de que somos necesarios y
que aveces senecesita simplemente
esa mirada paliativa. No un equipoa
lo mejor, pero una mirada paliativa
que te diga ya; ya no puedes hacer
nada mds. A los médicos nos han
educado para curar, nunca nos han
educado para asumir que la muerte
esté en nuestra vida, se puede consi-
derar hasta un poco fracaso, pero
tenemos que dar un paso mas y tener
cierta atencion paliativa en esos
enfermos que lo vayan a necesitar.
¢Cudles son los grandes retos de
la atencion paliativa?

~Llegar a todos los enfermos.

£No sellega actualmente?

-Alos pacientes oncoldgicos lo tene-
mos muy etiquetado. Te hablo de
paliativos v piensas en ellos, no pien-
sas en un paciente que muchas
veces son nuestros abuelos. Esos
abuelos que no han salido nunca de
su casa, que tienen enfermedades
de hace muchos afios y que a lo
mejor cuando se descompensan lo
que necesitan es seguir en su cama,
con su pijama, su bata y sus zapati-
llas de estar por casa, y rodeado de
su familia mientras alguien le ayu-
da a estar. No alargar a lo mejor su
vida, pero ensancharla en la medi-
da de lo posible, que el tiempo que
le quede sea un tiem po de calidad,
quesea un tiempo con los suyos, sin
dolor, sin dificultad para respirar,
sin otro tipo de molestias que le
generen malestar en ese tltimo
momento. Con la tranquilidad de
que todo estd hecho, de que todo
esta resuelto, de que todo va a ir
bien, que estian con su familia y
estan tranquilos.

Con motivo del Dia Mundial de los
Cuidados Paliativos, ;qué mensa-
je le gustaria transmitir?

-Hay que entender, primero, que la
atencion paliativa, como bien dice
la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos, es un derecho para todos
y que ahora mismo sabemos que no
todos tenemos ese derecho de falle-
cer bien y que hay que buscarlo,
antes de buscar otras muchas leyes.
Y, después, que creo que hay
momentos en lavidaenquela vida
no hay que alargarla, sino que hay
que ensancharla, y que hay que pri-
mar la calidad frente a la cantidad
cuando sabemos que ya no pode-
mos hacer mas. Muchas veces cui-
dar, mas que Curar. - M. Pérez



