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Sobra decir que todos moriremos y que hablar de los cuida-
dos al final de la vida no es ni una primicia ni una novedad,
aunque la reciente pandemia haya contribuido a visibilizarlo
aln mas.

Desde hace 30 anos, en los afnos 90, ha ido in crescendo en
nuestro pais el cuidado y atencion del paciente al final de la
vida, de hecho, la revista Enfermeria Clinica nos acercaba
en sendos articulos la formacion necesaria para ayudar a
morir con dignidad', asi como orientar el curriculo necesario
para una formacion en la muerte adecuada’. Los tiempos y
las competencias de las enfermeras han ido progresando con
la conformacion del Espacio Europeo de Educacion Superior
(EEES) y el mayor acceso a los programas de master y docto-
rado de las enfermeras graduadas, mejorando la formacion
que ha ido adecuandose exponencialmente en las univer-
sidades espafiolas®, fortaleciendo las competencias que las
enfermeras deben adquirir para poder ofrecer unos cuida-
dos de calidad a los pacientes que atienden no solo en el
ambito de los cuidados generales, sino en particular en los
cuidados al final de la vida.

Cuidar es ante todo un acto de vida, tal como refiere
Colliere* en «el contexto del proceso de vida y de la muerte
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al que el hombre y los grupos humanos (en definitiva,
las personas) se enfrentan todos los dias en el desarro-
llo de su existencia», aliviar los sufrimientos y aplicar los
avances cientifico-técnicos que aportan los profesionales
para acompanar y atender a las personas con sus necesi-
dades, en un contexto determinado para que vivan sus vidas
«presentes» en su individualidad, con dignidad, sin dolor ni
sufrimiento en un entorno optimo que devuelva el protago-
nismo a sus vidas y al final de las mismas.

En los ultimos 20 afos, la enfermeria espafiola no solo ha
experimentado avances a nivel académico sino también ha
sido protagonista de avances legislativos relativos a la pres-
tacion de servicios dentro del Sistema Nacional de Salud v,
en particular, dentro de los cuidados al final de la vida. Den-
tro de este nuevo marco legal y organizativo, caben destacar
los siguientes documentos de referencia:

e Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su des-
arrollo de 2001°.

e Ley 41/2002, del 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica®.

e Ley 16/2003, de 28 de mayo de cohesion y calidad del
Sistema Nacional de Salud’.


https://doi.org/10.1016/j.enfcli.2023.07.001
http://www.elsevier.es/enfermeriaclinica
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.enfcli.2023.07.001&domain=pdf
mailto:almigar@ull.edu.es
https://doi.org/10.1016/j.enfcli.2023.07.001

A.M. Garcia Hernandez

e Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre por el que
se establece la cartera de servicios del Sistema Nacional
de Salud y el procedimiento para su actualizacion®.

e Estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional de
Salud de 2007°.

e Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se
regula el registro nacional de instrucciones previas y el
correspondiente fichero automatizado de datos de carac-
ter personal'®.

e Estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional de
Salud. Actualizacion 2010-2014"",

o Estrategia para el abordaje de la cronicidad en el Sistema
Nacional de Salud elaborada por el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad en el afio 20122,

e Estrategia en cancer del Sistema Nacional de Salud.
Actualizacion aprobada por el Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud, enero de 2021"3.

e La Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion
de la eutanasia™.

Antes esta nueva realidad, el avance de la formacion,
los conocimientos, la investigacion y el compromiso de las
enfermeras en el cuidado centrado en las personas que viven
su proceso final de vida, nos hace cuestionarnos los cuida-
dos que prestamos y debemos prestar a lo largo del ciclo
vital, sobre la necesidad de afirmar la vida de los demas, la
adecuacion de los cuidados y el respeto a las decisiones del
otro.

Las enfermeras abordan la necesaria reflexion de pres-
tar cuidados a personas cuyo horizonte busca la curacion
de la enfermedad, el mantenimiento de la calidad de vida
ante una enfermedad incurable que avanza, lo que habitual-
mente conocemos como cuidados paliativos, o la posibilidad
de una muerte deseada cuando se cumplen los criterios para
solicitar la eutanasia. En este contexto, y considerando que
la legalizacion de la eutanasia cumple dos afos y, aunque
es pronto para una valoracion global, se podria revisar la
formacion que reciben los sanitarios sobre este tema, para
que se comprendan sus resistencias, se valoren y debatan
los pros y contras de la ley y avancemos en una homogenei-
zacion de su aplicacion en el territorio nacional, pues aln se
desarrolla de modo desigual en algunas comunidades autoé-
nomas. En definitiva, para que profesionales y usuarios de
la sanidad empiecen a asumir que la eutanasia es, también,
una opcién mas al final de la vida.

Las enfermeras estan cada vez mas alineadas con las per-
sonas mas vulnerables, con los que sufren y mueren. Ellas
cumplen con la funcion de cuidar y de ser testigos del dolor
del otro, ser la voz de los que no tienen voz. En este sentido,
se senalan a las enfermeras, por sus competencias y dedi-
cacion, como lideres de equipo en la busqueda del consenso
necesario interno y con otros equipos de salud, con base en
el respeto, la protocolizacion de la atencion y la racionali-
dad en la toma de decisiones. Un camino que beneficia a una
interdisciplinariedad real, que redunda en la persona y sus
allegados, que nos orienta hacia un marco comin centrado
en los cuidados que prestamos, los aspectos éticos, las dina-
micas de trabajo, el apoyo emocional, el control del dolor
y los sintomas asociados como areas no menos importantes
de la practica de los cuidados al final de la vida. En este
sentido, cabe destacar el esfuerzo que realiza la Asociacion
de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL) por defender

la capacitacion especifica de las enfermeras en los cuidados
al final de la vida.

En esta misma linea, las enfermeras Ruland y Moore™
aportan en su teoria de nivel medio «la teoria del final
tranquilo de vida» un marco sencillo y (til para entender
y acompanar a quien muere, cuyo objetivo del cuidado al
final de la vida no es optimizar en el sentido de que debe
ser el tratamiento mejor y mas avanzado tecnologicamente,
o un tipo de cuidado que lleve a un tratamiento excesivo,
sino proporcionar el mejor cuidado posible mediante el uso
juicioso de la tecnologia y de las medidas de bienestar, para
aumentar la calidad de vida y lograr una muerte tranquila.
La teoria tiene unos limites especificos relacionados con
el tiempo, el entorno y la poblacion de pacientes, y fue
desarrollada para el uso en personas adultas en situacion
terminal y sus familias que estan siendo atendidas en un
contexto de pacientes agudos. Aunque el concepto de final
de vida tranquilo procede de un contexto noruego y puede
ser discutible en otras culturas, también se ha usado en la
practica y la investigacion de profesionales de enfermeria
en otros contextos. Sus conceptos y relaciones encuentran
eco en numerosas enfermeras y tratan exhaustivamente los
aspectos multidimensionales del cuidado del final de la vida.
Los criterios de valoracion estan asociados con los cinco
conceptos que tratan el aspecto técnico de los cuidados:

1. Proporcionar intervenciones farmacologicas y no farma-
cologicas para el alivio de los sintomas.

Comunicacion para la toma de decisiones.

El aspecto psicologico para el apoyo emocional.

La dignidad.

Respetar al paciente tratandolo con dignidad, empatia y
respeto.

U N WN

Por otra parte, las guias de buenas practicas en los
cuidados al final de la vida también han proliferado bus-
cando transformar los cuidados y ampliar el conocimiento
de las enfermeras, algunas basadas en los resultados de
investigaciones multidisciplinares. Sirva de ejemplo la reali-
zada por la Asociacion Profesional de Enfermeras de Ontario
(RNAO)'¢ que se desarrolla utilizando el método Grading of
Recommendations Assessment, Development, and Evalua-
tion (GRADE) y el método Confidence in the Evidence from
Reviews of Qualitative Research (CERQual).

Dentro de los nuevos desafios en los cuidados al final de
la vida no somos ajenos a los avances legislativos que se han
producido en la Ultima década en el ambito de los menores,
y que han sido reconocidos como un derecho por la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (OMS), la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO) y el Consejo de Europa, a través de diferentes
documentos'’2' que han de ser tenidos en cuenta para su
correcto abordaje.

El horizonte que se nos presenta es avanzar en la mejora
de la prestacion de cuidados al final de la vida mediante
la educacion y el apoyo a los profesionales de la salud, a
los cuidadores y su circulo proximo. Una tarea no exenta
de dificultades, pero gratificante, que busca fortalecer a las
enfermeras que trabajan por dar calidad a las vidas de las
personas que cuidan.
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