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Ante la presentacion este mes de la
futura Ley de Muerte Digna, ABC visita
el hospital Laguna de Madrid, tinico
centro que presta cuidados paliativos
a pacientes con cualquier tipo de
-enfermedades avanzadas

Calidad de
vida hasta
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¥ el final

res fotografias de sus nie-
tos lucen en Ia habitacién
de don José. Son su orgu-
llo e ilusién. Llegd hace
casiunmes al hospital de
cuidados paliativos Lagu-
na de Madrid. «Venia hecho polvo»,
dice. «No podia ni hablar», detalla su
mujer Maria Blanca, que no se separa
de élni de noche ni de dia. «Me duelen
los huesos, la préstata y los rifiones.
Uno casi no me funciona y estoy lleno
de drenajes». «Son tatuajes», le bro-
mea su esposa. Desde entonces, ha me-
jorado. El dolor se ha moderado, se mi-
tiga poco a poco con la medicacion. Ya
selevanta dela camaal sillon. «Y come
mejor, antes ni siquiera comia. Mi hija
le trae tortillas de patatas. Tenemos
unanevera gue parece de juguete. Pero
yo meto ahi mis cosas y me apafio»,
cuenta la dulce Maria, que no deja pa-
sar detalle en el cuidado del hombre
con el que lleva casada casi 50 afios.

Don José es consciente de que sufre
una enfermedad que no tiene cura.
«Llevo siete afios con ella. Aqui he me-
jorado cien por cien. Hay tranquilidad
y silencio. No como en el hospital, que
habia mucha gente. No me queda mas
remedio que seguir adelante».

Como don José, cerca de 250.000 per-
sonassevenen estasituacion cada afio
en nuestro pais. Y mirar de frente a la
muerte no es nada llevadero. «La mi-
tad de esos enfermos, que no sufren sin-
tomas dificiles, son atendidos por mé-

dicos de familia y especialistas. Perola:

otra mitad necesita una atencion espe-
cializada», explica el presidente de la
Sociedad Espafiolade Cuidados Paliati-

vos, Javier Rocafort. Sin embargo, las
420 unidades de cuidados paliativos
que existen no dan abasto. «Y aunque
estan bien dispuestas geograficamen-
te, hay problemas de acceso. Pacientes
que se encuentran en pueblos amdsde
60 kilémetros, los nifios tienen mas di-
ficultades para acceder, ya estasunida-
des falta dotarlas de mas profesiona-
les», dice Rocafort. Al final, «cerca de
60.000 enfermos—afirma—, con gra-
ves sintomas y dolencias, no tienen la
atencion integral que precisan».

«Un derecho»
No es de extrafiar que muchos profe-
sionales sanitarios estén preocupa-
dos por la polémica Ley de Cuidados
Paliativos y Muerte Digna, cuyo texto
aprobard este mes el Gobierno. La mi-
nistra de Sanidad, Leire Pajin, avan-
zorecientemente que esta normatra-
tara de mejorar la calidad y acceso’a
los cuidados paliativos, «un derecho
de la ciudadania y no un privilegio».
Don José es uno de los afortunados,
una de las 500 personas que cada afio
son atendidos en el hospital Laguna.
Es-el inico centro sociosanitario de cui-
dados paliativos en nuestro pais. Hay
otroen Benalmadena, pero solo se ocu-
pa de enfermos de céncer en su fase
mas avanzada. Un equipo multidisci-
plinar de médicos, enfermeras, psicolo-
g0s, terapeutas, trabajadores sociales,
fisioterapeutas y hasta un capelldn in-
tenta aliviar el dolor de estos pacien-
tes. No sélo se cuidan los sintomas fisi-
€os con tratamientos no agresivos —lo
ultimo es la sedacion—, también se
atienden los peores miedos, los anhe-
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losyangustias, siempre acompafiados
en ese camino hacia el final.Sencilla-
mente, se trata de morir en paz.

* Son muy pocos los que pueden mi-
rar a la muerte de frente y seguir esbo-
zando una sonrisa. Rosario esta en
ello. Plena de caricias y besos —«los be-
S0s no se cobran, son gratis», dice—,
conserva su buen humor, entristecido
cuando alaba ala doctora que la cuida:
«Esmuy carifiosa, todoslo sony». Enton-
ces, quiebralavoz. «Lo que tengono se
va a curar». Y su sobrina la abraza.

Martin es otro dé los pacientes, que
se paseaen silladeruedas deunladoa
otroesquivando al fotégrafo. Mientras,
su mujer, Uli, hace ganchillo frente al
ventanal. Rosario le invita: «Ven. Haz-

te una foto conmigo». Aqui se respira .

la cotidianeidad de un hogar con su fa-
milia. Un dia a dia en el que la muerte
parece que no esta presente.

«Su época mas feliz»

Notodos quieren hablar. Ylos médicos
tampoco desean que se perturbe la
tranquilidad de estos pasillos, salas y
habitaciones. A veces es el psicélogo
quien aconseja: «Quizd otro diay.

Amelia hace dos afios que se fue por
un cancer de mama. Su recuerdo estd
presente en la memoriade suhermana
Teresa como si hubieran estado juntas
ayer. Pero no es un recuerdo amargo.
«Ella sabia que era su final —dice entre
ldgrimas y con una suave sonrisa— y,
sin embargo, fue la época mas feliz de
su vida». Los oncélogos le pronostica-
ron tres meses de vida. Pero la fuerte
Amelia super6 las expectativas y vivié
seis meses mas. «Por los cuidados que
recibio en este hospital», insiste. «Des-
delamujer delalimpiezahastael cape-
lldn, todos fueron muy carifiosos. Y no
fue necesario la sedacién, porque aqui
saben cémo atajar el dolor. Por eso,
pudo disfrutar de la vida en sus lti-
mos dias». Teresa no repara en hala-
gos: «Tuvo calidad hasta el final. Sabia
gue se moria pero no estaba desampa-
rada, ni metida entre cuatro paredes,
donde le ponen una inyeccién y le dan
de comer. En su habitacién no faltaba
una cestita de frutas y caramelos para
agasajar a las visitas».

Noseolvidan los detalles, las peque-
flas cosas que dan sentido ala vida. Un
paciente, un ingeniero peruano, logré
su suefio de exponer sus pinturas en

1. Don José junto a su mujer Maria Blanca
en una de las habitaciones del hospital
Laguna. 2. Lourdes Corredera, trabajadora
social en el centro. 3. Antonio Noguera,
subdirector médico de Laguna. 4. Teresa,
la hermana que acomparié a Amelia,
enferma de cancer, durante seis meses
hasta el final de sus dias

un espacio habilitado en el centro y un
cuadro con un motivo inca sirve de ali-
ciente ahoraatodos colgado en un pasi-
llo. Otra paciente con cancer anhelaba
morir rubia. Asi que un dia la pelugue-
ra le tifid el pelo, castigado por la qui-
mioterapia, de su color preferido. Otro
enfermologréel deseodeverenel cam-
Do a su Atlético de Madrid. «Es muy
duro atender a una persona que puede
moriren cinco minutos yregalarle una
sonrisa. Esonoloregulaunaley. Bendi-
taslas personasy, afirma Teresa.

En este hospital no son ajenos a los
cambios con la nueva ley cosas. «Solo
me importa el paciente, que fallezca
bien, ylafamilia.Laleyesotro foro», de-
clara Lourdes Corredera, trabajadora
social que cada dia se pelea por lograr
recursos y agilizar tramites.

El factor tiempo es clave. «Tener ac-
cesoala Ley de Dependencia de forma

mas inmediata ayudaria mucho a las
familias», cree Lourdes, que se queja
de la continua lucha contra el «muro
dehormigén» delas administraciones:
«Lasfamiliastienen que dejar de traba-
jar,lasayudasllegan tarde, no dan faci-
lidades para adaptar las viviendas, ca-
mas articuladas, sillas de ruedas... Mu-
chos tienen que endeudarse».

A contrarreloj trabaja Antonio No-
guera, subdirector médico. «Los pa-

cientes llegan demasiado tarde. Se ali-

vian los sintomas clinicos pero en el
cuidado integral vamos a contrarre-
loj», explica. El augura lo que muchos
temen: «Si la ley sirve para mejorar los
ciudados paliativos serda maravilloso,
siesunaleyparaun encuentro deideo-
logias diferentes serd un desastren.
«Cuando no se puede curar -afiade-, lo
gue queda es cuidar lo mejor posible
del paciente».

SOCIEDAD 73

Carencias a las
que hacer frente

El presidente de la So-
ciedad Espaifiola de
Cuidados Paliativos,
~ Javier Rocafort, ad-
y vierte que «las fami-
lias precisan permi-
soslaborales especiales
para cuidar a los pacientes» y
que el acceso a la morfina y sus
derivados, que siguen unreceta-
rio especial, «supone una traba
en ciertos momentos en que se
acaba el farmaco y es de noche».
Reclama ademads, una forma-
cién que acredite a los profesio-
nales delos cuidados paliativos.

250.000

personas necesitan cuidados
paliativos. De ellos se ocupan
meédicos de familia, especialis-
tas y unidades especificas

60.000

pacientes, con enfermedades
avanzadas, sintomas dificiles
y dolencias no pueden ser
atendidos de forma integral

500

enfermos cada afio son cuida-
dos en el hospital Laguna de
Madrid, el tinico de cuidados
paliativos de Espafia

420

unidades de cuidados paliati-
vos existen en Espaiia. Y no
dan abasto. Necesitan mads
profesionales en sii dotacién
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XVI Concurso Nacional para la Adjudicacién de Ayudas a la Investigacion
en Ciencias de la Vida y de la Materia

* Reprogramacion celular y terapia regenerativa ¢ Modelos biomiméticos y sus aplicaciones en medicina

Areas de Investigacién:

e Enfermedades raras ¢ Epigenoma

e Cambio climético e Ciencias del mar

Plazo de presentacion de proyectos: 11 de julio de 2011

Informacién: FUNDACION RAMON ARECES. C/Vitruvio, 5 - 28006 Madrid. Teléfono: 915 158 980 - www.fundacionareces.es.
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