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pacientes  al  incorporarlo  al  programa  curricular  de la
especialidad.  En  nuestra  experiencia  hemos  observado  la
pertinencia  de  incorporarla  en  los programas  curriculares
del  pregrado  desde  el  punto  de  vista  interdisciplinario  de
los  integrantes  del  equipo  de  salud.,  lo que  permite  análi-
sis  y  soluciones  más  integrales.  La  cultura  de  seguridad  del
paciente  no  es inherente  de  la  persona,  sino que  se adquiere
través  de  la  capacitación  y  del aprendizaje.
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Reflexiones sobre el derecho
a morir en  casa

Reflections  on  the right  to  die at  home

Sra. Directora:

El  proceso  de  final  de  vida  es el  tiempo  que  precede  a  la
muerte  del  enfermo  cuando  esta es previsible  y  la  vida  se
extingue  gradualmente.  Se  trata  de  una  intensa  experiencia
vital  que  puede  estar marcada,  en función  de  las  carac-
terísticas  clínicas  y personales  del paciente,  tanto  por  la
presencia  de  sufrimiento,  amenazas  e  incertidumbres,  como
por  la emergencia  de  valores,  significados  y decisiones  avan-
zadas.

Los  derechos  fundamentales  de  las  personas  contempla-
dos  en  nuestra  constitución  garantizan  que  toda  persona
tiene  derecho  a la  vida,  la libertad,  la  salud,  la  integridad
física  y moral,  el  honor,  la intimidad,  la  seguridad  y la  pro-
pia  imagen1.  La  dignidad  de  las  personas,  consustancial  a  la
propia  naturaleza  humana,  no  se otorga,  se tiene,  es invio-
lable  y debe  protegerse.  Toda  persona  tiene  derecho  a  vivir
su  muerte  con  dignidad.  No  cabe  duda  de  que  preservar  la
capacidad  de  decidir  con libertad  y  responsabilidad  es un
pilar  esencial  del  concepto  de  dignidad  humana,  tanto  a  la
luz  del  derecho  como  de  la  ética  sanitaria2---4.

Recientemente,  se han  publicado  2 estudios  que  exploran
las  características  de  los  enfermos  oncológicos  avanzados  y
terminales  en  el  medio  hospitalario  en España.  Estos  enfer-
mos  con  una  expectativa  de  supervivencia  cercana  a  los
3  meses  presentaron  un  deterioro  funcional  rápidamente
progresivo  y  múltiples  síntomas  intensos  y  cambiantes  en  el
tiempo.  El  66%  de  los  enfermos  fueron  clasificados  como  de
media-alta  complejidad  paliativa  a juicio  clínico  de  los  pro-
fesionales  especializados  en  cuidados  paliativos  que  los
atendieron  (32%  alta y 44%  media).  Cerca  del 30%  de  las  fami-
lias  manifestaron  problemas  de  sobrecarga  para  establecer
un  cuidado  del  paciente  de  forma  continuada.  Menos  de una
quinta  parte  de  los  enfermos  hablaron  abiertamente  de su

pronóstico  y  de la planificación  explícita  de su proceso  de
final  de  vida. Los  factores  que  más  influyeron  en  la clasifica-
ción  de alta  complejidad  paliativa  fueron  una  edad  inferior
a  65  años,  el  dolor refractario,  un  alta  carga  sintomática  (5  o
más  síntomas  en registro  sistemático  de  8  síntomas),  el  mal-
estar  emocional  intenso,  la sobrecarga  en  la estructura  de
cuidado  sociofamiliar  y  los dilemas  éticos  emergentes5. El
60%  de los  enfermos  fallecieron  en  su  domicilio.  En el  aná-
lisis  multivariante  de las  variables  estratificadas  por  lugar
de fallecimiento,  los  factores  que  se asociaron  de  forma
más  significativa  y fueron  predictivas  de la  muerte  en  casa
fueron:  la  preferencia  del paciente  y su familia,  el  soporte
social  y la  atención  paliativa  específica6.

La carta  del Dr.  Santos7 sobre  el  derecho  a la  muerte  en
casa  refleja  todos  los  elementos  de un  proceso  adecuada-
mente  elaborado  y controlado:  un enfermo  competente  e
informado  capaz  de planificar  explícitamente  el  proceso  de
final  de vida;  un  control  de síntomas  adecuadamente  contro-
lados;  la  ausencia  de  dolor  u  otros  síntomas  refractarios  al
tratamiento  establecido;  un intenso  y efectivo  soporte  fami-
liar  y social,  y un apoyo sanitario  comunitario  y  especializado
en  cuidados  paliativos  domiciliarios.

Es  obvio  que, en este  caso,  el  paciente  tiene  derecho
a  la muerte  en  domicilio  debido  principalmente  a  su propia
estrategia  de afrontamiento,  pero  también  debido  a  las  con-
diciones  sintomáticas  y de soporte  sociofamiliar  y  sanitario.
No  cabe  duda  de que  la  aspiración  de la  atención  paliativa
es  conseguir  que  la  mayoría  de los  pacientes  consigan  un
ajuste  adaptativo,  como  en  este  caso.

Sin  embargo,  de la  misma  forma  que  debe  existir  el  dere-
cho  a  la  muerte  en casa,  también  debe  existir  el  derecho  a la
muerte  hospitalizado.  La  mayoría  de los  pacientes  que  falle-
cen  en  el  hospital  presentan  una  alta  carga  sintomática,  con
síntomas  refractarios  de difícil  control  en  el  entorno  domi-
ciliario,  una  manifiesta  sobrecarga  de  sus cuidadores  que
hace  inviable  mantener  la  atención  en  su  domicilio,  o  una
combinación  de  ambos  elementos.

Los  factores  de índole sociofamiliar  que  más  direc-
tamente  pueden  determinar  la  decisión  de una  muerte
hospitalaria  se pueden  resumir:  ausencia  de cuidador;
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limitaciones  del cuidador  por  problemas  de  salud  (física  o
mental);  único  cuidador  de  edad  avanzada;  presencia  de
más  de  un  miembro  del núcleo  de  convivencia  que  precisa
cuidados;  problemas  laborales  para  establecer  un  cuidado
continuado;  limitaciones  estructurales  del domicilio;  situa-
ciones  de  exclusión  social;  miedo  a la muerte  en  casa;
protección  emocional  de  menores  en  el  núcleo  de  con-
vivencia  del  enfermo;  miedo  a  no  saber  responder  a  las
complicaciones  médicas  o  crisis  sintomáticas  en ausencia  de
cobertura  sanitaria  especializada  permanente,  etc.

En  un  modelo  de  atención  basado  en decisiones  compar-
tidas  y  centrado  en las  necesidades  reales  de  los pacientes,
los  dispositivos  sanitarios  deben  ser  tanto  facilitadores  de  las
decisiones  autónomas  y  responsables  de  los pacientes,  como
proveedores  de  los  recursos  para  su atención  sanitaria,  ya
sea  en  el  entorno  domiciliario  u  hospitalario.

Una  sociedad  que  persigue  el  máximo  grado  de  bienestar
para  sus  ciudadanos  y  la  excelencia  en la  atención  sanitaria
debe  seguir progresando  en  la  atención  al  final  de la vida,
desde  el  ámbito  social  y sanitario.  En  el  ámbito  social,  es
necesario  reconocer  el  alto impacto  emocional,  económico
y  laboral  que  tiene  el proceso  de  final  de  vida  en las  fami-
lias.  Se  debe  progresar,  por tanto,  en  todas  aquellas  medidas
que  puedan  aportar  soporte  psicológico  y sociolaboral  a las
personas  que  cuidan  a  estos  pacientes.  En  el  ámbito  sani-
tario,  se debería  facilitar  una  formación  básica  en  atención
paliativa  a  todos  los  profesionales  que  atiendan  a pacien-
tes  con  enfermedades  progresivas  e  irreversibles,  y  asegurar
la  atención  por equipos  de  Cuidados  Paliativos  especializa-
dos,  ya sea en  el  entorno  comunitario  u  hospitalario,  a los
enfermos  con  mayor  complejidad  sintomática8.  Definir  los
criterios  de  complejidad  paliativa  es un  aspecto  muy  rele-
vante  para  atender  a  los  enfermos  de  forma  adecuada  y
ajustar  la  intensidad  de  la  intervención  de  los  diferentes
dispositivos  sanitarios,  tanto  los  especializados  en cuidados
paliativos  como  los  no  especializados,  en  un patrón  de inter-
vención  compartida  ajustada  a las  necesidades  reales  del
paciente9.

En los  últimos  años,  se  ha  introducido  el  concepto  de
plan  de  cuidados  avanzados.  Se trata  de  un  proceso  refle-
xivo  establecido  entre  el  paciente  y los  equipos  asistenciales
que  explora  las  necesidades,  los  valores  y las  preferencias
del  paciente  en  el  proceso  de  final  de  vida,  y  un plan  de
intervención  basado  en  sus  decisiones  autónomas  y sus  cir-
cunstancias  clínicas  y  psicosociales.

En  resumen,  el  derecho  a decidir  el  lugar  de  la  muerte
es  uno  de  los elementos  esenciales  de  la  dignidad  de  la
persona  en  el  proceso  de  final  de  vida. La sociedad  y
las  organizaciones  sanitarias  deben  seguir  promoviendo  los
cambios  necesarios  para  preservar  la  máxima  calidad  en
la  atención  del proceso  del final  en  todos  los ámbitos  de
la  atención,  de  forma  que  ningún  enfermo  debería  falle-
cer  en  el  hospital  si  no  lo desea  y  ningún  enfermo  debería
fallecer  en el  domicilio  si  las  circunstancias  clínicas  lo
contraindican.
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