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1. Resumen

De la diversidad cultural y la busqueda de la neueligna actuales, surge la
relevancia de la enfermeria transcultural en ladaclos al final de la vida. Por una
parte, los cuidados paliativos tratan de mejoraraledad de vida de las personas con
enfermedades terminales. Por otro lado, culturausndnidad forman una unidad
indivisible. Uniendo estas dos premisas resultsautible que, prestar cuidados al final
de la vida atendiendo a los aspectos culturalesenmenta la calidad de vida de las
personas que los reciben.

Este trabajo consiste en una revision bibliograficancipalmente de fuentes de tipo
primario, cuyo objetivo es el de dar a conocemlapetencia cultural en los cuidados al
final de la vida y sensibilizar a los profesionaeasitarios de la importancia de estos.

Resultado de esta revision se constata que losdngdpaliativos en Espafia, a dia
de hoy, son deficientes. A su vez, se confirma existen numerosas diferencias y
semejanzas entre las culturas de las principalesnmaidades de los inmigrantes que
residen en Espafia y que la investigacion sobres egtatras minorias resulta
insuficiente.

Finalmente, se concluye que queda mucho por ddsaren el campo de los
cuidados paliativos en Espafia y que es necesajozan& relacion terapéutica a través
de la comunicacion intercultural con la finalidaé @roporcionar unos cuidados

transculturales al final de la vida 6ptimos.

Palabras clave:
Diversidad cultural, enfermeria transcultural, cetepcia cultural, cuidados al final

de la vida, cuidados paliativos, muerte.



Abstract

The relevance of transcultural nursing in end-fef-lcare emanates from two
present-day factors: cultural diversity and theassn about dignity in death. While
palliative care aims to improve quality of life fpeople suffering terminal illness,
humankind and its culture form an inseparable WBytconsidering these two premises,
one can hardly dispute that paying attention toucal aspects while providing end-of-
life care increases quality of life for those resy it.

This essay provides literature review, mainly frprimary sources, with the goal of
highlighting cultural competency in end-of-life eaand helping health professionals
understand its importance.

As a result of this review it has been ascertathedl palliative care in Spain is, up
to the present moment, insufficient. At the sammeti several differences and
similarities have been observed between culturetaipeng to the major groups of
immigrants that reside in Spain, and it has becapparent that research on these and
other minority groups is insufficient.

Finally, there is much to be developed in Spainmiheomes to palliative care, and
it is necessary to improve therapeutic interactimough intercultural communication

S0 as to provide optimal transcultural end-of-tifee.

Keywords:
Cultural diversity, transcultural nursing, culturabmpetency, end-of-life care,

palliative care, death.



2. Introduccion

El abordaje de la muerte ha evolucionado con eb pie$ tiempo. Desde la Alta
Edad Media hasta los siglos XX-XXI, la muerte hagmo de ser completamente
asumida a ser invisible e incluso un tema tabulakactualidad, nos encontramos ante
la busqueda de la muerte digna. Los cuidados pal&aino solamente se cifien al
control de sintomas sino que, ademas, proporcioakgad de vida y apoyo emocional
a la persona y su entorno préoximo. Dentro de literms de calidad en cuidados
paliativos, se encuentra la muerte en el hogartralelel contexto familiar. Pese a que
las muertes en los domicilios van en aumento gsacias equipos de atencion primaria
y a las Unidades de Hospitalizacion a Domicilio (MHentre otros, es habitual que las
familias se sientan desbordadas o0 no se sient@arpdas para asistir a la persona en
sus ultimos dias. Este tipo de cuestiones llevayue finalmente, la persona acabe
falleciendo en un hospital.

De forma paralela, la diversidad cultural es tambiéda vez mayor, entre otros
motivos, gracias a los flujos migratorios. Los saldhigratorios han sufrido variaciones
significativas en los ultimos afios. A comienzosiggo el saldo migratorio era positivo,
lo que indica que las inmigraciones eran mas nusasrque las emigraciones. Segun el
Instituto Nacional de Estadistica (INE), durante &fios 2013 y 2014 esta situacion se
invirti6 de forma que las emigraciones superabdasainmigraciones y por ende el
saldo migratorio era negativo. Progresivamente sigtiacion se ha ido revocando de
modo que, las cifras de 2015 y las provisionalépdmer semestre de 2016 (158.278
inmigraciones frente a 107.772 personas que emigyarindican que el saldo
migratorio nuevamente es positivo (50.506 persoras)este contexto, las principales
nacionalidades de los inmigrantes extranjeros glag a Espafa) en el segundo
semestre del 2015 y primero de 2016, segun el f&pn la marroqui (14.391), la
rumana (14.009) y la colombiana (10.18%)

A este mapa de pluralidad sociocultural, hay quadaf@ que los estudios e
informes sobre la poblacion de etnia gitana en f&pa parte de escasos y obsoletos,
son poco precisos ya que barajan cifras entre 603.(L.100.000 person&s

Asi pues, es irrefutable que en la sociedad acoavive una gran variedad de
culturas. Asimismo, resulta innegable que prestsdados al final de la vida,

atendiendo a los aspectos culturales, supone uerdanen la calidad de vida de las



personas que los reciben. Como profesionales, debéener presente esta realidad y
trabajar para mejorar en el ambito de los cuidg@ddiativos, un campo en el que queda

mucho por desarrollar en nuestro pais.



3. Justificacion

Mi experiencia durante casi seis afios como fisapemta en dos centros para
mayores me ha servido, entre otras muchas cosasirptar con personas de distintas
culturas y creencias y estar en contacto directo laomuerte. Esto me ha hecho
reflexionar en numerosas ocasiones sobre la pdizacian de los cuidados que
reciben las personas con enfermedades terminalee & atencion a sus familiares,
sobre la muerte en general, incluso en la mia dicpiar.

El fallecimiento de mi padre en el afio 2015 me dmaanto a nivel personal como
profesional. En una ocasion durante mis practiiagas, una enfermera me dijo que,
haber vivido una experiencia asi, me haria ser majéermera y que en el futuro
ayudaria a pacientes y familias que estuvieraniteaactoones similares. Ciertamente,
lejos de distanciarme de la tematica de los cuslggmiativos, mi fascinacion y
reconocimiento hacia esta area del cuidado haridmimento desde entonces.

Estudiando el Grado de Enfermeria, descubri lagnasiras “Cultura de los
cuidados, educacion para el desarrollo y pensamienitico” y “Cuidados de
Enfermeria en la cronicidad, dependencia, gerigtdaidados paliativos” y comprobé
que ambas materias suscitaban mi interés. A su c@wiguieron que ampliara y
madurase mis ideas al respecto. La lectura dal li8er mortal” y el visionado de la
pelicula “Las alas de la vida” me impactaron dddaha que fueron determinantes a la
hora de decidir el tema sobre el que versariategiajo.

“Las alas de la vida” es una pelicula/documentalaecual su protagonista, Carlos
Cristos, un médico de familia que padece una emf@éach neurodegenerativa,
invalidante y terminal llamada AMS (atrofia muléig#mica), nos permite conocer su
dia a dia, narrando en primera persona su exp&ieabre la enfermedad, el deterioro
progresivo, cOmo acepta y como afronta su propidaindad.

En “Ser mortal” nos adentramos, de la mano de Gawande (cirujano en activo),
en el mundo de la enfermedad, las limitacionesdidaapacidad, el envejecimiento, la
dependencia, la calidad de vida, los cuidadostpaigy el final de la vida. Para tratar
todos estos temas, se sirve de las historias d®nmees a las que ha entrevistado en
diferentes ambitos (hospitales, residencias geré&tre incluye historias de algunos de

sus familiares y conocidos asi como revelacionesodeparieros de la profesion). El



libro invita a reflexionar sobre el afrontamient® ld muerte y la toma de decisiones al
final de la vida, tanto de profesionales sanitacm®o de familiares y pacientes.

La finalidad de este trabajo es dar a conocer ¢@si¢ad de mejorar los cuidados
paliativos, de individualizarlos atendiendo a lagacteristicas especificas de cada

persona. Es aqui donde la cultura juega un pageeléndental.



4. Objetivos

Objetivo general:
. Describir la importancia de la competencia cultuesd los

cuidados al final de la vida.

Objetivos especificos:

. Describir algunos de los aspectos més relevantesaidelo de
enfermeria transcultural de Madeleine Leininger.

. Identificar la diversidad cultural en Espafia eadtualidad.

. Describir las caracteristicas de los cuidados fpabs, niveles de
atencién y recursos en Espafia.

. Comparar las distintas creencias y formas de afroiento del
final de la vida y la muerte en las culturas idergdas.

. Analizar la realidad de la enfermeria transcultyréds cuidados
al final de la vida.



5. Metodologia

La metodologia empleada para la elaboracién detegiajo se ha basado en una
revision bibliogréfica sobre los cuidados transaales al final de la vida. Para ello, en
primera instancia, se procedié a la obtencién dernmacion sobre la Enfermeria
transcultural y, de forma mas especifica, sobre tadturas identificadas.
Posteriormente, estos datos fueron cotejados pamoaocer los cuidados diferentes y
los analogos en las culturas comparadas.

En primer lugar, se obtuvieron los datos demogpafpgara la introduccion del tema
y la identificacion de las principales nacionalidadde los inmigrantes extranjeros a
través del Instituto Nacional de Estadistica (INE)el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad.

A continuacion, la busqueda de bibliografia se réemn las bases de datos:
CUIDEN, MEDLINE y Scielo. Esta investigacion se agafi0 de una menos
exhaustiva en Google Académico. A su vez, se bulxd&orma directa, por su
importancia y trascendencia en el tema en cueséinlas revistaultura de los
cuidadosy Journal of Transcultural Nursing

Resultado de esta busqueda, las principales fudatagormacion obtenidas fueron
de tipo primario, esto es, articulos de revistangnografias. Las distintas palabras
clave empleadas fueron: competencia cultural, digad cultural, cultura de los
cuidados, antropologia, enfermeria, enfermeriasttwdtural, cuidados paliativos,
cuidados al final de la vida, muerte, duelo, MadeleLeininger. En lo que a
descriptores en inglés se refiere, se usaron: ralltompetency, cultural diversity,
anthropology, nursing, transcultural nursing, jpdiNie care, terminal care, end-of-life,
death, grief. Para el analisis etnografico se ieiaadl los términos: extranjeros,
musulman, romani, latino y gitano.

Se incluyeron en este trabajo los articulos y demntos relacionados con el tema en
cuestién, publicados en los afios comprendidos &886 y 2016, escritos en espafiol o
inglés y encontrados en las bases de datos y asvistteriormente citadas con las
palabras clave y los descriptores indicados. Sduygxon todos aquellos que no

cumplian los criterios de inclusion.
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6. Resultados

6.1 Enfermeria Transcultural

Segun la propia fundadora del campo de la enfearmteanscultural, Madeleine
Leininger, esta proviene de la union de dos cuedeosonocimiento, la antropologia y
la enfermeria. Asi, cultura y cuidado se relaciogamerando un “area formal de estudio
y trabajo centrado en el cuidado, basado en laredil{Leininger, 1999¥>. Esto es,
aplicar cuidados de enfermeria teniendo en cuastarkencias, estilos de vida, valores
y practicas de las personas que los reciben. Es, dewdar desde una perspectiva
mucho mas holistica, incluyendo la cultura, trad@mdo lo meramente fisico.

Para Leininger todos los seres humanos nacen,nceaaueren esperando ser
cuidados segun una perspectiva cultural. Es par gsé incorporar los valores, las
creencias y modos de vida de las personas a sdadog, aumenta la calidad y el
potencial curativo de estos. Por otro lado, pegaealos cuidados integrales y culturales
son escasamente valorados por la sociedad, resigttarminantes a la hora de ayudar a
las personas. De ahi el valor de las enfermerasaueapaces de captar y comprender
la cultura de aquellos de quienes cuidan, para alesd a mantener su salud,
recuperarse de una enfermedad, afrontar una digdagao incluso la muerte. Otro de
los presupuestos del modelo transcultural es cqu@dasonas que son atendidas en el
ambito sanitario demandan, por encima de otras asucbsas, recibir unos cuidados de
enfermeria que demuestren comprension, sensibiidgatocimientos. Y, en relacion a
esto ultimo, Leininger relaciona los cuidados aualies con la satisfaccion y el grado de
colaboracién por parte de las personas que seesiecumprendidas y aceptadas
independientemente de cual sea su cufftita

En consonancia con esto ultimo, podriamos decir proporcionar cuidados
culturalmente competentes favorece la relaciOnpé&riéca. La aceptacion y la
comprension por parte de los agentes de salud ddrawempatia, propicia una mejor
comunicacién, una mayor confianza y, en definitivaincremento del bienestar en las
personas atendidas. De igual modo, este tipo deidel también beneficia a los
profesionales ya que experimentan un crecimientbota nivel profesional como

personal.
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6.2 Diversidad cultural en Espafia

Hoy en dia la diversidad cultural es un hecho méseayidente. Indudablemente, los
fendmenos migratorios han contribuido de forma iativa al aumento de esta
pluralidad cultural. Esto se debe a que la culesaalgo inherente a la condicion
humana. Siguiendo esta premisa es de esperar quellas personas que vienen a
nuestro pais, lleven consigo sus costumbres, desep@racticas lo que, en ocasiones,
puede conllevar choques culturales con la cultofiriana®.

Los resultados del Instituto Nacional de EstadistiblE) indican que en el primer
semestre del afilo 2016, pese a darse un descerto@nero de extranjeros (un 0,5%
menos) este se mantuvo en 4.396.871 personas. Elathbuye esta bajada en el
namero de extranjeros a que muchos de ellos hamidbtla nacionalidad espafiola en
los ultimos meses. Tras sufrir saldos negativosdelesl afio 2010, la poblacion
extranjera ha mantenido un saldo positivo por seguafio consecutivo (50.506
personas). Sin embargo, la poblacién espafiola bstnedo un saldo migratorio
negativo de -20.002 personas. En términos relgtiasscomunidades auténomas que
mayor crecimiento han experimentado a 1 de juni@&6 son las Islas Baleares
(0,77%), Canarias (0,42%) y Comunidad de Madril2d%). Por su parte, la
Comunidad Valenciana ha sufrido un crecimientotirgadel 0,2 %, no obstante,
conserva el décimo puesto en el ranking de crenbmigoblacional relativo por
comunidades auténom&s

Durante la primera mitad del afio 2016, la pobla@nrEspafia aumentd en 22.274
personas, alcanzando asi los 46.468.102 habitdraesprincipales nacionalidades de
los inmigrantes extranjeros en el segundo semesir2015 y el primero de 2016,
fueron la marroqui (14.391), la rumana (14.009& ydlombiana (10.134). Asimismo,
cabe destacar el aumento en términos absolutos peblacion italiana (5.100), china
(1.957) y la poblacién de Reino Unido y Ucrani®8&R las dosi".

Por otro lado, en 2011 se estimaba el tamafio d®rdaunidad gitana en unas
800.000 personas aproximadamente. La escasez w@iossly las dificultades que
encuentran los investigadores a la hora de locatigantamientos y viviendas de esta
comunidad suponen que las cifras manejadas enccaapbblacion gitana sean poco
fiables e imprecisas (llegando a oscilar entre @®y 1.100.000 personas). El Consejo
de Europa estimaba que la poblacion gitana en Bsparel afio 2010 era de 725.000

personas, una de las mas numerosas en Europa&ztdh wegunda tras Rumania. La
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importancia de esta poblacién radica en que l@ng# estan presentes en todos los
paises de la Unién Europea y son la primera miréniga del continent®.

Una aproximacion a las culturas de las principal@sionalidades que emigran a
Espafa (arabes/musulmanes, de origen latinoamericale Europa del Este) y de la
comunidad gitana nos permitird conocer y comprersier creencias, su forma de

proporcionar cuidados al final de la vida y de afap la muerte.
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6.3 Cuidados paliativos y duelo

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMSk tuidados paliativos
“constituyen un planteamiento que mejora la calidadida de los pacientes (adultos y
nifios) y sus allegados cuando afrontan problemasremtes a una enfermedad
potencialmente mortal. Previenen y alivian el soiento a través de la identificacion
temprana, la evaluacion y el tratamiento corredelsdolor y otros problemas, sean
estos de orden fisico, psicosocial o espirit(fAl’Las esferas de lo fisico, lo psicosocial
y/o lo espiritual se encuentran estrechamente dgada cultura por lo que, suministrar
unos cuidados paliativos culturalmente competepigsde suponer una gran mejora en
los cuidados recibidos y percibidos en las persanas padecen una enfermedad
terminal.

Se considera enfermedad potencialmente mortal wmirtal toda enfermedad
avanzada, progresiva e incurable, con escasasilpzgibs de respuesta al tratamiento
curativo, que presenta multiples sintomas intensuastifactoriales y cambiantes, que
acarrea un gran impacto emocional en la personentsuno y el equipo que le atiende
y cuyo prondstico de vida es inferior a 6 mé&es

Para aliviar el sufrimiento de la persona con enégfad potencialmente mortal, uno
de los pilares fundamentales es el control de miaso Como dice la OMS, el sintoma
mas grave y frecuente en personas con una enfetimedainal es el dolor. Para
controlar el dolor asociado a enfermedades degivasaavanzadas los opiaceos son
esenciales. Se estima que unos 40.000.000 de persbrafio se encuentran en esta
situacion y requieren cuidados paliativos. Desaf@tiamente, un gran porcentaje de
estas personas viven en paises en vias de desdi®¥ de los adultos y 98% de los
nifios) con los correspondientes obstaculos paibitresstos servicios y farmacd®.
Asimismo, otro elemento crucial y que suele pasadvertido es el ambiente. Un
ambiente en el que la persona se sienta coOmodpetaesa y apoyada influye
positivamente en el control de sus sintofflas

La OMS vy la Sociedad Espafiola de Cuidados Palat{s&CPAL) coinciden en
que, para mejorar la atencibn a enfermos en fasmin@, son necesarios: la
implementacion de politicas y recursos especifieormacion en cuidados paliativos

de los profesionales y que la poblacién tenga acades analgésicos opioid€s"). A
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estas medidas, la SECPAL afade la mejora en lassaxya existentes y la educacion
de la sociedad y su participacion a través delntatiado'”.

Una de las partes mas importante en el contextoseuidados paliativos es la
unidad familiar. La familia requiere atencion edpea por parte de los profesionales
sanitarios en forma de apoyo y educacion ya que sgstéen fundamental del enfermo
() Teniendo en cuenta que la causa principal dénsefito en los familiares es la
pérdida de un ser querido, resulta necesaria teciate al duelo puesto que la finalidad
de los cuidados paliativos es atenuar el doloredé&rmo y sus allegados. Otro de los
motivos por los que resulta indispensable la afenal duelo es que este puede ser
causa de morbi-mortalidad, afectando asi a la s@¢utbs dolientes. Se trata de una
labor extremadamente delicada y con gran repemusio la salud mental de las
personas. Ademas, la deteccidn precoz vy la préwerde los duelos complicados
disminuyen el coste asociado a las complicaciorda do superacién del duéd

Asi pues, podemos decir que los cuidados paliatraban de otorgar, a través de un
equipo transdisciplinar, la maxima calidad de vpissible a aquellas personas que
padecen enfermedades terminales hasta el momenda dauerte. Para ello se debe
prestar una atencion holistica, integral y centierdda persona, teniendo en cuenta sus
necesidades, preferencias y respetando su digrigleamlmente, para proporcionar unos
cuidados paliativos 6ptimos, no podemos descualatdncion especifica que requiere
el ndcleo familiar. La adaptacion de los cuidadoBnal de la vida a la cultura de la

persona y su entorno, qué duda cabe, suponen umauen la calidad de o mismos.
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6.3.1 Tipos de cuidados, niveles de atencion y resas de cuidados paliativos

e Tipos de cuidados

Para comprender mejor el concepto ‘cuidados patigti es vital conocer las
diferencias entre los distintos tipos de cuidados ge pueden englobar dentro del
concepto.

Cuidados tipo <<Hospice>>: Este tipo de cuidadad&nedestinados a las personas
gue se enfrentan al final de sus vidas y sus familA través de los cuidados tipo
‘hospice’, los equipos multidisciplinares formadper profesionales y voluntarios,
cubren las necesidades fisicas emocionales, sogiaspirituales de los enfermos. Esta
atencion proporciona alivio, tranquilidad y digrddéanto a la persona como a su
familia; bien en casa, en centros de dia o ehosbice Esta definicién tiende a
solaparse con la de cuidados paliativos ya quel@mas paises ambos términos se
emplean de forma indistinta, mientras que en @ir@e hace distincion entre ellos. Esta
distincion suele hacer referencia a las instalasprentendiendo como cuidados
paliativos los asociados a los hospitales yhlaspicescomo centros independientes. En
otros casos, como por ejemplo en Alemania, ‘hosmdguiere un significado mas
ideoldgico como la “filosofia de cuidar” mas queanganismo independiente donde se
proporcionan cuidados.

Cuidados de soporte: Estos cuidados no deben atirdeancon los cuidados
paliativos puesto que los primeros son parte ekaudel cuidado oncologico. Los
cuidados de soporte tratan de prevenir y abordaeflectos adversos del cancer y sus
tratamientos. Asi, solo se pueden administrar sop@s que se encuentran en
tratamiento con terapias antineoplasicas mientnadap cuidados paliativos se destinan
a personas con enfermedades con compromiso vielnquresponden a tratamiento
curativo.

Cuidados al final de la vida: Esta expresion, puedplearse como sinénimo de
cuidados paliativos o cuidados ‘hospice’ siempreigndo se entienda como el periodo
de no mas de dos afios en el que los profesionalés shlud, la persona y su familia
comprenden que la enfermedad limita la vida. Tambigede emplearse de forma mas
especifica para hacer referencia a los cuidaddesealtimos dias u horas de vida del

enfermo terminal.
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Cuidados terminales: Esta expresion se emplealahpaer mencion a los cuidados
de enfermos de cancer muy avanzado con una espedanvida limitada por lo que
podemos afirmar que ha quedado desfasada. Losdosidzaliativos abarcan mucho
mas que la etapa final de la enfermedad oncolqgcdo que ‘cuidados terminales’ no
debe emplearse a menos que queramos referirnos altilmos momentos de la
enfermedad.

Cuidados de descarga familiar: El cuidado de unepse en tratamiento paliativo
pueden conllevar una sobrecarga por parte de Idadwres principales (habitualmente
la familia). Para dar un respiro a los familiarés guidadores de la carga constante del
cuidar existen los cuidados de descarga familgyatiibles en centros de dias, unidades

de ingreso y equipos de especializacion a domidifi8.
e Niveles de atencion

Existen varios niveles de atencion en cuidadosatpabs. Segun la bibliografia al
menos dos de ellos deben ser considerados: lasobaslos especializados.

Nivel basico de cuidados paliativos: Se refierasatécnicas y procedimientos de los
cuidados paliativos fuera de los medios especidizaEsto es, control de sintomas,
comunicacion, plan de cuidados, toma de decisia@iesacorde a los fundamentos de
los cuidados paliativos. Para poder dar este rdeehtencion es necesario que los
profesionales sanitarios tengan unas nociones dsasie estos cuidados tal y como
recomienda el Consejo de Europa.

Nivel de cuidados paliativos generales: Proporaionaor profesionales de atencion
primaria 0 especialistas que tiene mas contacto panientes que padecen
enfermedades que comprometen la vida y que posgenmas de conocimiento sobre
los cuidados paliativos. Algunos ejemplos de eptofesionales pueden ser oncdlogos,
enfermeras de hospital de dia, personal de resaiepara mayores, etc.

Cuidados paliativos especializados: Cuidados poigoados con personal
altamente cualificado por procesos oficiales denmidon y recursos especificos para
abordar casos mas complejos que no pueden resolyvemntrolarse con otras opciones
de tratamiento. La principal actividad de estowisEs o unidades es la atencion a
pacientes en cuidados paliativos.

Centros de excelencia: Cuarto nivel de atencionirae capaces de proporcionar

cuidados paliativos especializados en mudltiples i@®b(hospitales, ambulatorios,
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servicios de consulta, domicilios, etc.) con inftagcturas para la formacion y la

investigaciort?),

e Recursos de cuidados paliativos

Contemplando los niveles de cuidados paliativog@apzado y no especializado,
niveles imprescindibles segun la bibliografia, esson los recursos que podemos
encontrar.

Recursos no especializados en cuidados paliativos:

- Unidades de enfermeria de éarea.

- Médicos de familia.

- Unidades de enfermeria a domicilio.

- Unidades de hospitales generales.

- Residencias de mayores.

Recursos especializados en cuidados paliativos:

- Unidades de hospitalizacion de cuidados paliativo

- Centros tipo «hospice».

- Equipos de soporte de cuidados paliativos hdapibs.

- Equipos de cuidados paliativos de atencién ddiauii.

- Equipos de soporte de cuidados paliativos doraiimls.

- Centros de dia de cuidados paliativos.

- Unidades de hospitalizacion a domicilio (UHD).

- Consultas externad“?),

18



6.3.2 Cuidados paliativos en Espafia

Segun los datos obtenidos por la Sociedad Espafi®la&Cuidados Paliativos
(SECPAL) en 2015, se registraron un total de 2&rsms asistenciales de cuidados
paliativos en Espafia, siendo 9 de estos especdieasiidados paliativos pediatricos.
Unicamente 196 de los recursos pudieron ser daslifis segln los criterios de la
SECPAL, los 88 restantes no pudieron clasificagefgita de cumplimiento de algun
requisito (porcentaje de dedicacion o formaciérsae profesionales). De los recursos
clasificados, 114 fueron catalogados como Equipasid®s de Cuidados Paliativos
(EBCP), 14 como Equipos Completos de Cuidados tRals&a (ECCP), 32 como
Unidades Basicas de Cuidados Paliativos (UBCP)s@@ como Unidades Completas
de Cuidados Paliativos (UCCP), 2 como Equipos B&side Cuidados Paliativos
Pediatricos (EBCPP), 1 como Equipo Completo de &lod Paliativos Pediatricos
(ECCPP) y solo 1 como Hospice (H). Por su parte,26mh5 en la Comunidad
Valenciana se podian encontrar un total de 34 sesuasistenciales. Esto es, 14 EBCP,
3 UBCP, 1 UCCP y 16 recursos sin clasificar pocmmplir todos los requerimientos.

En ese mismo afio, se identificaron 2.711 profesesndedicados a los cuidados
paliativos en nuestro pais. De los cuales 1.466 erdermeras, 799 meédicos, 240
psicologos y 206 trabajadores sociales. Con esitesdas ratios de habitantes por
profesional eran las siguientes: 1 enfermera p@@llhabitantes, 1 medico por 58.353
habitantes, 1 psicélogo por 194.268 habitantes tyabajador social por 226.332
habitantes. No obstante, atendiendo exclusivaneids profesionales con dedicacién
completa, los ratios aumentaban aun mas (1 enfarpoerd2.579 habitantes y 1 médico
por 80.387 habitantes).

Pese a que la cantidad de profesionales en logsmecuasistenciales de cuidados
paliativos va en aumento, a dia de hoy persistes glorcentajes de profesionales sin
formacion avanzada y/o con una dedicacion no cdmpleas elevadas ratios de
habitantes por profesional y el reducido numeragedeirsos especializados, conllevan
qgue la atencion integral y transdisciplinar a lasspnas con enfermedades terminales
todavia sea deficiente. Tristemente en Espafaesadat aproximadamente, a la mitad

de la poblacién susceptible de recibir cuidadomfads 2.
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6.4 Andlisis etnografico del afrontamiento, las crencias y/o los cuidados al final de

la vida en las culturas identificadas
6.4.1 Pacientes musulmanes

En el segundo semestre del 2015 y el primero dé,2@lprincipal nacionalidad
extranjera en Espafia fue la marro§uiEn Marruecos la religién predominante es el
Islam y la mayoria de sus habitantes son musulmsaneses.

El umbral del dolor en estos pacientes habitualeneatbajo, suelen manifestarlo de
forma muy evidente y esperar alivio inmediato. Raro lado, los desenlaces
desfavorables son interpretados, aceptados y @atoiba la voluntad de Ala. Asimismo,
los musulmanes creen en la resurreccion y el peifals

En cuanto a los rituales relacionados con la muedeposible que los pacientes
soliciten sentarse o que orienten la cabecera dmsa hacia la Meca. También es
probable que deseen confesar sus pecados, quemiliarfael varon de mas edad
presente) rece y lea versos del Coran al oidordetrao y que el resto de familiares se
acomoden alrededor de la cama para 674 En caso de no haber ningan familiar
disponible, cualquier practicante de la religireqe realizar este tipo de asisterttia

Una vez producido el fallecimiento, el cuerpo ndealeer tocado por ninguna
persona no musulmana, solo puede preparar el ceerposulman del mismo sexo mas
allegado. En el amortajamiento, la persona desagfed el cuerpo tres veces, venda la
mandibula inferior del fallecido con la cabeza paemtener la boca cerrada, estira por
completo el cuerpo, no corta ufias ni pelo del ddyn tras retirar cateterismos y joyas,
lo envuelve por completo en un suddtd*®. El entierro debe llevarse a cabo lo antes
posible (en las siguientes 24 horas), en un cementaisulman, sin ataud y con el
cuerpo orientado hacia la Meca (decubito latereda® o con la cabeza girada hacia el
hombro derecho). La incineracién no esta permitial Islanf*?®4)

Respecto al duelo, este se manifiesta por sepaadombres y mujeres, de forma
publica y en el ambito familiar, pero sin excedékluto es simbolizado con el color
blanco, con apariencia austera y es mantenido tutees dias por los familiares del
fallecido. En el caso de las viudas, este tendaédumacion de 4 meses y 10 dfas

En el Islam, el cuerpo es considerado una perténeecAla por lo que es preferible
que no sea alterado de ningun modo fuera del fitnrario. Las autopsias se llevaran

a cabo uUnicamente si la ley asi lo requiere y ex@ivergencia en cuanto a los
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trasplantes de 6rganos. Los mas modernos pernosetrasplantes siempre que sirvan

para salvar a otra persona de forma legal, nuneagoanercializar con ellg&®?¥4
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6.4.2 Pacientes de Rumania

En Rumania, segun las creencias tradicionales deotaunidad romani, la
enfermedad se considera algo vergonzoso, que femgayltar. Es por ello que se aisla
socialmente al enfermo, exceptuando a la famile@gisu principal apoyo. De acuerdo
con este pensamiento, prefieren morir en la inthide sus casas ya que el propio
enfermo es participe de esa “autoestigmatizaciba’muerte en el hospital se puede
llegar a considerar una negligencia familiar ya gaea ellos el hogar simboliza la
calidad de vida, un lugar sagrado donde poderrlewabo sus tradiciones.

Los romanies, al igual que ocurre con la comunigitaha en Espafa, tienen una
vision de pertenencia al grupo y de la familia namaigados. Por lo general, prefieren
gue se informe primero a los familiares sobre &dss de salud del enfermo ya que
consideran la enfermedad una amenaza de la quesrpymdteger a su ser querido
privandole de informacion. En este caso, la famd&& la que quiere decidir qué
informacion se le proporcionara al enfermo. Coodaltacion del diagndstico pretenden
evitar la desestabilizacion emocional de la pers&séa actitud paternalista inclina la
balanza de la bioética a favor del principio dedfieencia, en detrimento del principio
de autonomia.

De igual modo, consideran que la familia es ladextique debe decidir hasta donde
van a llegar los esfuerzos terapéuticos, es dgee,los médicos deben mantenerse al
margen en cuanto a la toma de decisiones y ladadiimédica.

En Rumania, la muerte inminente es la Ultima opdaad de pedir perdén a Dios y
de ser visitado por un sacerdote. En el caso deKédderash, un subgrupo de la
comunidad romani, estos tienen un punto de vistatemeroso de la muerte. EI mero
hecho de pronunciar la palabra “muerte” les causadonya que creen que trae la
desdicha a la familia y al hogar. Por este moties, Kalderash son reacios a los
servicios de un sacerdote puesto que este, de fionpi&cita, anuncia la defuncion al
moribundo®*®.

Algunos catdlicos ortodoxos (religion predominaetdre la poblacién rumana) no
aceptan la donacion de érganos debido a que laidéfi de muerte cerebral es
considerada incompatible con su fe. Contrario a, estque aprobarian la donacién de
un donante cuyo corazon haya dejado de latir, déaamportancia de la definicion de

muerte y muerte cerebral para los creyentes deealizn .
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6.4.3 Pacientes latinoamericanos

Segun los ultimos datos obtenidos del INE, el repeeesto de los extranjeros que
méas emigran a Espafia es para los colombi&hos

En América Latina existe una gran diversidad, eentma creencias y costumbres
se refiere. Esta variedad cultural, es fruto den&zcla de los pueblos indigenas, los
colonizadores e inmigrantes europeos, Yy la migrafoézada de los africanos. Por otro
lado, también existen muchas similitudes como fguea (espafiol) y la religion. Los
latinos, en su mayoria, son muy religiosos y recenda intensa influencia que ejercen
la religion y la espiritualidad en sus vidas. Labgiones mas practicadas son, en este
orden, la catdlica y la cristiana evangell$t4©)

Por lo general, los latinoamericanos parecen temaen las fusiones culturales. Asi
pues, se habitian facilmente a los habitos y andemas occidentales, lo que evita
conflictos en este sentido cuando son atendidd&spafid™®. Hablar el mismo idioma
supone una gran ventaja ya que la comunicaciorajuaegpapel muy importante a la
hora de desarrollar un plan de cuidados culturaieneompetente. Sin embargo, cabe
destacar que los diferentes estilos de comunicapidaden llevar a equivocos,
malentendidos y una disminucién de la calidad extdacion*®.

Pese a que la comunidad latina esta completameatdptamla a la medicina
convencional, se continda practicando de formalglarda medicina mas tradicional
como por ejemplo la indigena o el curanderi$ifio

En toda cultura existen ciertos patrones de intéacsocial y la comunidad
latinoamericana no es una excepcion. Aunque sdeexis es un hecho, no se puede
generalizar ni hacer extensible a toda la poblatatina. El hecho de tener presentes
estos patrones resulta muy Gtil ya que, conocelidodita su deteccién y la adecuaciéon
de las actuaciones de los profesionales a cada caso

Los patrones de interaccion social que podemosngraccen la poblacion latina y
gue pueden afectar en mayor o menor medida a la tiendecisiones de estos pacientes
al final de la vida son:

“Familismo”: Otorgan gran valor a la familia, ingiendo a los allegados. El apoyo
del grupo es muy importante y tienen un gran serdel la solidaridad y la lealtad. En

la toma de decisiones, la unidad familiar debergmen cuenta.
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“Fatalismo”: Creencia en que el destino esta peedehado y no hay nada bajo
nuestro control. Este pensamiento afecta de fomgativa a las acciones preventivas y
a la participacién en cribajes y campafias de détepcecoz.

“Machismo”: Ademas de su connotacidén negativa retspa los roles tradicionales
de género observable en muchas culturas, los hanlbtmos tienen el deber de
proteger y ejercer de sostén de la familia. Derlaferes se espera que sean capaces de
cuidar y mantener unido el ntcleo famili&¥. En la hipotética situacién en la que una
mujer latina se encuentre en cuidados paliativesn&s que posible que sea el hombre
quien tome todas las decisiones. Por el contrasiose trata de un hombre
latinoamericano en estado terminal, es muy prob@iesu autoestima se vea mermada
y se sienta avergonzado por no poder cumplir cdo tquello que se espera de un
hombre en su cultura.

Dentro de la cultura latinoamericana, la biblioggaindica que muchos han
confesado que creen que la desesperanza y eladsglroducidos por el conocimiento
de un mal diagndstico o prondstico puede inclugteaar la muerte de una persona. De
ello se deriva que se mantenga la “conspiracionsdehcio” en muchos de estos
pacientes pese a que la evidencia muestra queylariaale la poblacion latina querria
conocer su prondstico si se encontrase en unaisituasi™”.

Como catolicos y cristianos, tras el fallecimied®una persona, tienen permitida la
donacion de Organos y el difunto puede ser entercathcinerado previo velatorio en

casa o0 en un tanatoiid.
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6.4.4 Pacientes de etnia gitana

Como se ha dicho anteriormente, la comunidad gitsta presente en todos los
paises de la Unién Europea y son la primera minétrica del continente. Segun el
Consejo de Europa, la poblacion gitana en Espafisnasde las mas numerosas de
Europa, posiblemente la segunda tras Runfania

La salud es concebida por la comunidad gitana clanoapacidad de realizar sus
actividades de la vida diaria y la ausencia dererdad. Teniendo en cuenta este
concepto de salud, se entiende que puede varianal@ersona a otra dependiendo del
rol y las actividades cotidianas que desempefieerifarmedad, por el contrario, la
consideran el deterioro de la salud, la pérdidia dertaleza de una persona. Es habitual
gue, cuando aparece un problema de salud, acudaimesr lugar a las farmacias. Si el
problema no se consigue resolver de este modonagacuden a la consulta médica.
Al igual que ocurre con los pacientes musulmaregadblacion gitana espera de la
medicina que sea efectiva y que sea capaz de propar un alivio rapido del
padecimiento. En muchos casos, si la economiaiars#é lo permite, buscan segundas
opiniones en el sector privado o, en su defectmtiers centros de salud. Su percepcion
del trato y la atencidn en los centros privadosiés positiva que en los publicos.

Para los gitanos el acompafiamiento a un familiabrmcido es un compromiso
ineludible, forma parte de su tradicion y es unasina de apoyo y respeto hacia el
enfermo y su familia. La familia juega un papebtendental en todas las etapas de la
vida y, especialmente, durante un proceso de eattado en la fase final de la vida.
Cuando el enfermo se encuentra en fase terminadadécion dice que debe pasar sus
altimos momentos en casa, con su familia. En estegs, es comun que la mujer sea la
gue preste los cuidados al enfermo o incluso quebst&aten servicios privados en el
domicilio. En el supuesto de que el enfermo se eamice hospitalizado, cabe la
posibilidad de que soliciten el alta voluntaria ¢alnde cumplir con la tradicion y que el
enfermo pueda estar en casa rodeado de sus fasillass mayores son respetados y
valorados por encima de todo, no contemplan s@eguogen residencias.

Tras el fallecimiento, al difunto se le viste comssmejores ropas y el
amortajamiento es llevado a cabo por sus familiarés cercanos. El velatorio

usualmente se hace en casa; es poco habitual,eanngmposible, que se realice en un
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tanatorio. Finalmente, el cuerpo es enterrado eeraknterio. Para la comunidad gitana
el cuerpo es algo sagrado y no son partidariasciaeracion.

En lo referente al duelo, este se caracteriza ptensas muestras de dolor
independientemente del lugar y las circunstansiasatender a las normas de conducta
social. La duracion del luto depende de la tradicie cada familia. Durante este
periodo visten con ropas negras y sencillas, esi@tas con pafuelo en el cuello o en
la cabeza, rechazando cualquier tipo de actividackcreo.

Los gitanos obedecen las denominadas “leyes gitamaisnas no escritas entre las
que se encuentran el cumplimiento de las ultimaswades del difunto y la veneracion
y el respeto al cadaver. De ahi que no permitaad&spsias ni la donacién de érganos,
cosa que pueden considerar una ofensa solo partestp®.
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6.5 Enfermeria transcultural y cuidados al final dela vida

Ante la diversidad cultural actual en todo el munes indudable que los cuidados
culturalmente competentes son mas que necesaldos.d@nseguirlos, los sanitarios
debemos desarrollar habilidades como la comuninagila autoobservacion y trabajar
cualidades como la sensibilidad y la humila§®.

La comunicacion intercultural se podria definir @el conjunto de interacciones
acontecidas entre personas de distintas culturadrgtan de resolver las dificultades
que encuentran en las relaciones interpersortalesY es que los malentendidos
ocasionados por los problemas de comunicaciontaafelirectamente a las practicas de
cuidados culturalmente competentes. Tanto la aenwmiindada por los profesionales
como la percibida por los pacientes pueden expetan@na mejora considerable si los
sanitarios trabajamos la comunicacion interculfumralostrandonos respetuosos y
tolerantes. Comprender el significado de “etno¢cemin” (creer que nuestros valores y
creencias son superiores a los de los demas) pareapaces de evadirlo, aumentar
nuestro conocimiento sobre otras culturas, refledigobre la nuestra propia, utilizar la
relacion de ayuda e incluso el empleo de mediadouéisrales son algunas de las
medidas que los profesionales tenemos a nuestrancac para optimizar la
comunicacién con pacientes de otras culttiras

Pero si hablamos de comunicacion, enfermeria tudtnsal y cuidados al final de la
vida, ante nosotros se abre un debate en el querilogpios de la bioética entran en
conflicto. En algunas culturas colectivistas conas listas en Latinoamérica o
Rumania, es culturalmente aceptado que al enfeamonal prondstico se le prive de
informacion como medio de proteccion. En el supudstque un paciente de alguna de
estas culturas se encuentre en situacion de cugmdiativos, el dilema llegaria cuando
este diera sefales de que quiere mas informacibre ssu estado. Es decir, nos
encontrariamos un panorama en el que si le prap@semos la informacion,
estariamos cumpliendo con el principio de autongpei®, culturalmente, estariamos
provocando un imposicion cultural y faltando al lweneficencia. Por el contrario, en
caso de omitir informacion, podriamos mitigar nteesingustia moral pensando que el
principio de beneficencia y los cuidados culturalteecompetentes tendrian mayor

peso frente al principio de autonorfiia
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La cuestion es que la bioética y la enfermeriastraltural no son areas de estudio
exactas e inamovibles en las que solo exista ul&iép para cada problema. De la
combinacion del conocimiento de otras culturas jadeflexion sobre la nuestra propia
pueden surgir diferentes resultados validos paranigmo escenario, sin renunciar a

unos cuidados al final de la vida dignos.
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7. Conclusiones

Tras lograr todos los objetivos planteados, una aealizados los resultados
obtenidos, se pueden extraer las siguientes coochls

- Para Leininger, integrar la cultura en los cuaaohcrementa el poder curativo de
los mismos. Adicionalmente, los cuidados culturaiteecompetentes aumentan la
satisfaccion de las personas que lo reciben aso sanctooperacién con lo sanitarios
qgue los atienden. Dado que las personas percibefidaua través del prisma de su
cultura, tal y como presuponia Leininger, esta repilar determinante para ayudar y
cuidar a las personas.

- A lo largo de la historia los flujos migratoribgn variado por diversos motivos
entre los que destacan la politica y la economiaelEmomento actual en Espafia,
gracias a la migraciéon, hay una gran pluralidaducal. Las tres principales nacionales
de los inmigrantes que residen en Espafia son laquéy la rumana y la colombiana.

- Del andlisis etnografico sobre el final de laavig la muerte en las culturas
identificadas cabe destacar:

e En todas las culturas el papel y la funcién damailia es crucial.

e La religion y la espiritualidad tienen un peso mimportante en los ultimos
momentos de la vida de las personas.

e Musulmanes y gitanos esperan de los serviciogasers una respuesta veloz y
acertada, un alivio rapido de los sintomas y exrasi dolor (fisico o emocional por la
pérdida de un ser querido) de forma abierta a leiedad. De igual forma,
tradicionalmente se encargan del amortajamientsudeseres queridos y rechazan la
incineracion de los difuntos.

e Los musulmanes simbolizan el luto con el colombtay tiene una duracion
determinada (tres dias para los familiares, 4 mgshsz dias para las esposas). Por el
contrario, los gitanos simbolizan el luto con dbcmegro, su duracion varia en funcién
de la tradicién de la familia y en ese periodo idenpo rechazan cualquier actividad
recreativa. Ambas culturas coinciden en que durahbeto la apariencia debe ser con
ropas sencillas y austeras.

e Los gitanos en Espafia y la comunidad romani enaRiarprefieren cuidar a sus
familiares en situacién terminal en el &mbito dahaiGo. La pertenencia al grupo es

algo muy arraigado en sus culturas.
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e En la comunidad romani y en la latina se apruaharilyacion de informacion a
los enfermos cuando el prondstico es grave o faabjue consideran que asi los
protegen. Creen que ser conocedores de su sityawilita acelerar su muerte.

e En la cultura latina pueden darse de forma paradh medicina convencional, la
indigena y el curanderismo.

e En la poblacion latina es posible encontrar tegsopes de interaccion social que
deben tenerse en cuenta a la hora de establecefataon terapéutica: familismo,
fatalismo y machismo.

e Los musulmanes mas modernos aceptan la donaci@mgdeos para salvar la
vida de otra persona, jamas para traficar con.ellos

e Los catdlicos ortodoxos de Rumania no aceptamfiaidion de muerte cerebral
por lo que no admiten la donacion de oOrganos. 3nbaggo, pese a resultar
contradictorio, si podrian aprobar la donacion parte de alguien cuyo corazéon ha
dejado de latir; de ahi la importancia de la comaeion intercultural y la definicion de
muerte cerebral.

e En Latinoamérica (catolicos y cristianos evanggisaceptan la incineracion de
los cadaveres y la donacion de érganos.

e Los gitanos no contemplan las autopsias (Unicaen&rdsi lo requiere la justicia)
ni la donacion de 6rganos.

- Las principales caracteristicas de los cuidadabkatpros son el alivio del
sufrimiento (fisico y/o emocional) del moribundsly entorno y aumentar, en la medida
de lo posible, la calidad de vida de quienes padeoa enfermedad terminal. Existen
cuatro niveles de atencion en cuidados paliativesto es: basicos, generales,
especializados y de excelencia. Respecto a losrseguse pueden agrupar en
especializados y no especializados. En Espafieetagsos encontrados, en orden de
predominancia, son: Equipos Basicos de Cuidadositiak, Unidades Basicas de
Cuidados Paliativos, Unidades Completas de Cuid&ddiativos, Equipos Completos
de Cuidados Paliativos, Equipos Basicos de Cuid&ddstivos Pediatricos, Equipo
Completo de Cuidados Paliativos Pediatricos y tespActualmente en nuestro pais,
continian habiendo elevados ratios de habitantesppdesional y pocos de estos
poseen una formacién avanzada en cuidados pabativo

- Para optimizar la comunicacién y la relacion péxgtica a través de la enfermeria
transcultural podemos ampliar nuestro conocimisotwre otras culturas, meditar sobre

la nuestra propia, emplear la relacién de ayudayne a mediadores culturales y, sobre
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todo, debemos evitar caer en el etnocentrismoimpesicion cultural. En cuanto a la
enfermeria transcultural en los cuidados al firalla vida, en numerosas ocasiones
pueden surgir conflictos relacionados con los [pins de la bioética. No existen
soluciones estandar para un contexto tan compldgligado como puede ser el de los
cuidados a un paciente terminal de una culturantisa la nuestra. De la tolerancia, el
respeto, el conocimiento y el trabajo de un equimsdisciplinar pueden surgir
diversas soluciones validas para una misma sitnacié

Segun los datos de los articulos, estudios y maifi@grconsultados, queda patente
que la formacién de los profesionales y los recuid® cuidados paliativos en Espafa
continlan siendo insuficientes. Asimismo, cabe lsefigue lamentablemente solo
reciben este tipo de asistencia en nuestro paddeamlor de la mitad de los pacientes
susceptibles de la misma.

En lo referente a la busqueda, la mayor dificudadontrada fue hallar informacion
real, fidedigna y lo mas actual posible a cercdadeomunidad gitana en Espafia y en
Rumania.

Comprender las costumbres y creencias de diferentltgras nos ayuda como
profesionales de la salud a proporcionar, en es$e,cunos cuidados de enfermeria
culturalmente competentes al final de la vida yadte el duelo. La cultura es algo
inherente al ser humano por lo que no podemos @eeps de ella pese a cambiar de
pais de residencia. La convivencia entre cultumagsta exenta de choques culturales,
para evitar este tipo de conflictos es necesamoag@ndamos a lo que nos distingue y a
lo que nos hace semejantes para facilitar asélasiones interculturales.

Pese al tabu que todavia pesa sobre el final dédés la sociedad comienza a
entender que se trata de una situacion complegligada que produce gran demanda
de atencion y soporte a los que debemos respoddenadamente.

Tras realizar esta revision bibliogréfica, quedardmifiesto la necesidad de realizar
mas estudios y analisis en mayor profundidad sebtas y otra minorias, tanto en el
ambito hospitalario como en el domeéstico. Considgre, en la actual busqueda de la
muerte digna, se requiere mas bibliografia que atenel conocimiento de los
profesionales, movilice sus recursos latentes y lggeayude a generar sus propias

herramientas de enfermeria transcultural en cuglatfinal de la vida.
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