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Resumen

La enfermedad terminal genera un intenso
sufrimiento en el paciente, en sus familiares y en los
profesionales sanitarios. A pesar de ello, la atencion
estandar sigue siendo muchas veces subdptima. La
respuesta profesional, cientifica y humana a las
multiples necesidades durante la fase final estd en la
medicina paliativa, que es la respuesta frente al
derecho de todo ser humano al alivio del suftimiento.

El objetivo fundamental de los cuidados paliativos
es acompanar al paciente y a la familia a lo largo de
una situacion compleja, mediante el alivio de
sintomas, la comunicacion y el apgyo emocional, la
atencion a las necesidades sociales, el reconocimiento
de cuestiones espirituales, el apoyo a la familia
durante la enfermedad y en el duelo.

Recientes avances permiten un mejor alivio de
problemas fisicos como el dolor, la caquexia, la
obstruccion intestinal y las alteraciones cognitivas. Junto
a ello, debe conseguirse un ambiente de respeto que

Javorezca la comunicacion y la expresion de emociones y
sentimientos. En ocasiones, la vivencia de la enfermedad
Javorece el desarrollo y crecimiento personal.

Son necesarios programas de cuidados paliativos,
tanto en hospitales de agudos, como en centros
sociosanitarios y en el domicilio, para responder a la
alta demanda asistencial. La accesibilidad y equidad
son fundamentales para garantizar su calidad.

Palabras clave: Sufrimiento. Enfermedad
terminal. Cuidados paliativos.

Abstract
PALLIATIVE CARE

Terminal diseases generate a deep syffering in
patients and their families, but also in health
professionals. In spite of this, the standard treatment
remains too frequently insyfficient. The professional,
scientific and human response to the numerous needs
during the terminal phase is to be found in palliative
medicine, responding to the human right to religf of
pain and syffering.

The basic objective of palliative care is to stand
by the patients and their families through a complex
experience, which includes, inter alia, symptoms religf,
communication and emotional support, attention to
social needs, recognition of spiritual matters, support
to the family during the disease and the mourning.

Recent advances allow a better religf of physical
problems such as pain, cachexia, intestinal obstruction
and cognitive failure. We should create an atmosphere
of respect favouring communication and expression of
emotions. Sometimes even, the disease’s experience

Javours a personal development.

Palliative care programs are neccessary in
hospitals, in hospices and at home to respond to a high
demand of assistance. Accessibility and equity are the
key for a guarantee of quality.

Key words: Suffering. Terminal disease. Palliative
care.
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Introduccion

A pesar de los importantes avances de la medicina,
la atencion adecuada al creciente niimero de personas
ancianas, pacientes con enfermedades
cronico-degenerativas y cancer sigue representando un
importante reto de salud publica. Muchos de estos
enfermos atravesaran, a lo largo de su evolucion, una
etapa terminal, caracterizada por un intenso sufrimiento
y una alta demanda asistencial.

La situacién terminal de cada enfermo, y por tanto
su incurabilidad y un prondstico de vida corto,
habitualmente inferior a 6 meses, debe ser
rigurosamente confirmada'. Se identifica habitualmente
con el cancer incurable, dada su elevada incidencia y
mortalidad. En el momento actual, la mitad de los
enfermos diagnosticados de un cancer fallecen por
progresion de éste; el 44% en los primeros 12 meses
desde su presentacion. La Agencia Internacional para la
Investigacion en Cancer estimé que en 1996 murieron
por cancer en el mundo mas de 7 millones de personas?.
En nuestro medio, el cancer es la segunda causa de
muerte (aproximadamente 200 fallecimientos por
100.000 habitantes/ano ), lo que representa el 25% de
todos los fallecimientos®#.

La enfermedad terminal ocasiona un intenso
sufrimiento en el paciente y también en sus seres
queridos, cuyo alivio es un derecho de todas las
personas. Una concepcion moderna del tratamiento del
cancer deberia incluir obligatoriamente estrategias
paliativas orientadas al confort y a mejorar en lo posible
la calidad de vida durante el periodo final de ésta.

Otros procesos en fases avanzadas como el sida,
las demencias, las enfermedades neurologicas
invalidantes y las insuficiencias irreversibles de érganos
pueden, durante su etapa terminal, beneficiarse de un
enfoque terapéutico paliativo. La cuantificacion de estos
enfermos queda pendiente de una mejor definicion,
aunque se calcula que su nimero global se aproxima al
de pacientes con cancer terminal®®.

El sufrimiento en la fase terminal

Los enfermos en situaciéon avanzada y terminal
presentan una alta necesidad y demanda asistencial, por
lo que es imprescindible la implicacion de todos los
niveles sanitarios. Un estudio realizado en el Reino
Unido ha puesto de manifiesto que el 25% de las
hospitalizaciones corresponde a enfermos en su tltimo
ano de vida, y que ademas generan unos costes muy
elevados’.

El alivio del sufrimiento requiere, ademas de una
gran competencia clinica, altas dosis de sensibilidad
para acercarse a los multiples y cambiantes problemas
de enfermos y familias. El primer paso sera la
identificacion de los numerosos factores, tanto fisicos
como emocionales, sociales y existenciales que
contribuyen a este sufrimiento®. Es interesante destacar
que, independientemente del diagnostico y los
protocolos de tratamiento aplicados, la vivencia final
representa una experiencia individual, Gnica y
trascendente de cada ser humano.

HUMANITAS, HUMANIDADES MEDICAS - Volumen 1 - Ntimero 1 - Enero-Marzo 2003

Los pacientes presentan habitualmente numerosos
sintomas como dolor, dificultad para respirar, pérdida de
apetito, sensacion de agotamiento y falta de fuerzas,
estrefiimiento, nauseas y vomitos, insomnio y sequedad
de boca. El dolor es la molestia prioritaria para el 40%
de los enfermos en el momento de ser atendidos en
nuestra Unidad.

La evaluacion continuada y el alivio de estos
sintomas, siempre posible en mayor o menor grado, es
una de las bases de los cuidados paliativos. Sin
embargo, seria una simplificaciéon apartada de la
realidad reducir el sufrimiento a estos problemas.

La cercania de la muerte, con distintos grados de
conocimiento individual, hace aflorar numerosas
emociones y sentimientos como miedo, inseguridad,
desesperanza, tristeza, ira y frustracién ante situaciones
de incapacidad. Se afiaden con frecuencia
modificaciones significativas de la dinamica social y

La cercania de la muerte, con
distintos grados de conocimiento
individual, hace aflorar numerosas
emociones y sentimientos como
miedo, inseguridad, desesperanza,
tristeza, ira y frustracion ante
situaciones de incapacidad.

familiar. Entre las preocupaciones llamadas espirituales
0 existenciales mas frecuentes destacariamos las
relacionadas con alteraciones de la integridad personal
(imagen corporal, sexualidad, funciones corporales o
intelectuales), sentimientos de culpa, frustracion por
tareas inacabadas y angustia respecto al futuro propio o
de la familia. El abandono sanitario al que
desgraciadamente estan atn expuestos muchos de estos
enfermos contribuye a su sufrimiento integral.

Las familias son también golpeadas por la
enfermedad terminal. El dolor ante la pérdida se
entremezcla con la carga fisica, emocional y existencial
que supone el cuidado y con posibles conflictos tanto
interpersonales como éticos.

Los profesionales sanitarios, de forma mas o
menos consciente, se ven también impactados por la
muerte de sus enfermos, que puede ser vivenciada como
un fracaso. La escasa formacion recibida en este campo,
la necesidad de tomar decisiones dificiles, con frecuentes
dilemas éticos, y la carga de trabajo pueden llevar a una
situacion de burn-out («estar quemado») que se
traduzca en una falta de implicacién profesional y
afectiva hacia enfermos y familias.

Como se ha indicado, la atencion estandar recibida
por estos enfermos continta siendo muchas veces
subdptima. Resulta llamativo que el cuidado, una de las
misiones tradicionalmente «sagradas» del médico, recibe
menor atencion a medida que aumentan los avances y
la sofisticacion de la medicina. Entre distintas razones
destacarfamos la negacion social de la muerte, unida a
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un cierto delirio de inmortalidad y una orientacion
excesivamente técnica y biologicista de la medicina
actual. En un importante estudio multicéntrico
americano se ha evidenciado en mas de 9.000 enfermos
en fase terminal la coexistencia de situaciones de
encarnizamiento (40% de fallecimientos en unidades de
cuidados intensivos) con abandono terapéutico (50%
con dolor en los ultimos dias)°.

En una investigacién que realizamos en 1995
sobre enfermos oncolégicos en fase terminal
diagnosticados y tratados en el servicio de oncologia de
un hospital terciario, constatamos un deficiente control
de los sintomas, un reducido ntimero de visitas
domiciliarias por parte de los profesionales de atencion
primaria y una elevada frecuentacion del servicio de
urgencias en el Gltimo mes de vida'®.

Frente a esta situacion existe una demanda
generalizada de una atencion centrada en el ser

un derecho fundamental de las personas y una prioridad
para las administraciones y organizaciones sanitarias y
sociales» 4.

Cuidados paliativos: principios
y objetivos

La OMS los define como «cuidados activos totales
destinados a enfermos con procesos avanzados e
incurables y a sus familiares, con énfasis en el confort y
la calidad de vida»'2.

Los cuidados paliativos constituyen una clara
alternativa al «ya no hay nada que hacer», y son la
estrategia terapéutica de eleccion en la situacion
terminal. Responden a los imperativos éticos de
solidaridad para el alivio del sufrimiento y rechazo de
tratamientos innecesarios que aumenten éste. Afirman
el valor de la vida de todo ser humano, rechazando la

En el proceso de pérdida de un ser querido con una enfermedad terminal, suele haber una etapa caracterizada
por la tristeza, que finalmente desemboca con frecuencia en una vivencia serena de los problemas y, en algunos
casos, en la aceptacion. (La muerte en la habitacion de la enferma, de Edvar Munch.)

humano, de calidad y a costes razonables, que permita
una vida y una muerte dignas'*'2. La respuesta
profesional, cientifica y humana a las necesidades de
muchos enfermos en fase terminal y de sus familiares se
encuentra en la medicina paliativa. La OMS insiste
desde hace mas de 10 anos en la urgente necesidad de
implementar y generalizar programas de cuidados
paliativos'®. La Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa ha subrayado el derecho de todos los enfermos
en fase terminal a unos cuidados paliativos integrales
(Recomendacion 1418, adoptada el 25 de junio de
1999).

La Organizacion Médica Colegial de Espana y la
Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
han afirmado recientemente: «La atencion integral y la
promocion de la calidad de vida en las fases mas
avanzadas de las enfermedades cronicas evolutivas y de
los enfermos terminales, deben ser consideradas como
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tendencia social actual a considerar indtil la existencia
de personas con minusvalia y dependencia. No tienen
como objetivo prolongar la vida artificialmente ni
acelerar la muerte.

Todas las estrategias terapéuticas de los cuidados
paliativos se basan en los principios basicos que se
resumen a continuacion:

1. La muerte es una etapa de la vida. La angustia
de los profesionales ante la muerte puede llevar a
actitudes de huida, como abandono del paciente,
rituales terapéuticos y encarnizamiento. La reflexion y
empatia ante el sufrimiento conducen al compromiso de
acompanamiento.

2. Nuestras actuaciones se basan en las
necesidades del paciente. El tiempo, el espacio, el
planteamiento de objetivos, la disponibilidad del
personal, giraran alrededor del principal protagonista de
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los cuidados. Una importante investigacion cualitativa
ha recogido las perspectivas expresadas por 126
pacientes con enfermedades en fase terminal ante su
muerte. Por orden de importancia eran: alivio del dolor
y de otros sintomas, evitar situaciones de obstinacion
terapéutica, mantener el control de la situacion, no ser
una carga para los suyos y estrechar relaciones con los
seres queridos'®.

3. El paciente y la familia son una unidad de
cuidados. El alivio del sufrimiento de los seres queridos,
impactados por la situacién terminal, forma parte de los
objetivos. Son factores clave el respeto y el que puedan
expresar su propio sufrimiento, las orientaciones sobre
aspectos practicos de cuidados, la prevencion y los
consejos sobre actuaciones en caso de crisis y el apoyo
emocional para la aceptacion de la pérdida y el proceso
de duelo.

4. La alta demanda asistencial requiere un equipo
de cuidados. Un equipo interdisciplinario cubre
sinérgicamente las multiples necesidades, con el
objetivo comun de buscar el bienestar del paciente y de
la familia. Las reuniones periddicas del equipo son
claves para la planificacién y evaluacion del trabajo.
Ademas, la interaccion positiva del equipo ayuda a
prevenir el estrés. La idea de equipo se extiende también
a la integracion y coordinacion de los distintos niveles
asistenciales.

5. Stempre hay «algo que hacer». Con una
atencion continua a los minimos detalles y una
comunicacion adecuada, siempre es posible el alivio.
Incluso en las situaciones mas complejas, la presencia
de un profesional puede aportar serenidad.

El objetivo fundamental de los cuidados paliativos
es acompanar al paciente y a la familia, intentando
mitigar en lo posible una situaciéon extremadamente
compleja mediante una atencion integral. Los objetivos
especificos se resumen en la tabla 1. Resulta facil
comprender que esta tarea requiere, contrariamente a lo
que incluso algunos profesionales piensan, una
dedicacién intensiva de la maxima responsabilidad. El
afecto y solidaridad juegan un papel muy importante en
esta noble tarea.

Avances en el control de sintomas

El alivio de los sintomas es siempre una urgencia,
teniendo en cuenta la relatividad del tiempo de nuestros
enfermos. Como se ha sefalado, siempre es posible
reducir la intensidad y las repercusiones sobre el
enfermo de estos sintomas, favoreciendo la adaptacion
y contribuyendo a mantener esperanzas realistas.

El primer paso para el alivio es la evaluacion
cuidadosa, intentando reconocer las causas y/o
mecanismos de produccién y su impacto fisico y
emocional. El enfermo nos dira cuales son sus molestias
prioritarias. Habitualmente utilizamos instrumentos
sencillos, como escalas analdgicas visuales, en las
cuales el enfermo y en su defecto los familiares, nos
indican la severidad de sus problemas!e 17,

El plan terapéutico debe ser comentado con el
enfermo y la familia, que participaran activamente en la
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Los cuidados paliativos
constituyen una clara alternativa
al «ya no hay nada que hacer»,
y son la estrategia terapéutica
de eleccion en la situacion
terminal.

toma de decisiones. Como un ejemplo caracteristico
puede citarse la colocacién de una sonda nasogastrica
para la alimentacion, que se indica frecuentemente ante
dificultades para la deglucion. El evidente beneficio
mecanico puede carecer de interés si el paciente, como
sucede en muchos casos, prefiere una alimentacion
natural blanda y rechaza esta opcion.

Intentamos combinar medidas no farmacologicas,
como fisioterapia, habitos higiénico-dietéticos,
distraccion, ambiente calido, atmdsfera de respeto y
confianza, con la administracion de los medicamentos
necesarios, habitualmente pautados a intervalos
determinados y administrados por via oral. Los posibles
efectos secundarios deben prevenirse con antelacion.
Dados los frecuentes y cambiantes problemas, la
estrategia terapéutica debe revisarse de forma
continuada, haciendo visible nuestra disponibilidad e
indicando claramente a qué profesionales han de
recurrir.

En los altimos afios se han producido avances muy
importantes en el control de sintomas'®. Debe destacarse
el eficaz alivio del dolor en la mayoria de los casos. La
base del tratamiento del dolor es la administracion de
morfina, habitualmente por via oral. En los tltimos
anos disponemos ademas de otros opioides potentes,

Tabla 1

OBJETIVOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Proporcionar confort fisico mediante el alivio de
los sintomas y la atencion a detalles como los cui-
dados corporales, los cuidados de la boca y la ali-
mentacion e hidratacion naturales.

Comunicacion y apoyo emocional, asegurando al
enfermo ser escuchado, participar en las decisio-
nes, obtener respuestas claras y honestas y ex-
presar sus emociones.

Atencion a las necesidades sociales, favoreciendo
el mantenimiento, reencuentro y/o creacion de la-
zos afectivos con los familiares y el equipo tera-
péutico, incluidos los voluntarios.

Acompafiamiento que reconozca el posible plan-
teamiento de cuestiones existenciales y la bus-
queda del sentido.

Ayuda a los familiares durante la enfermedad y en
el duelo.

Prevencion, reconocimiento y tratamiento del es-
trés en los profesionales sanitarios (burn-out).
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La base del tratamiento del dolor en los pacientes terminales es la administracion de morfina. A ella se han suma-
do en los dltimos afios otros potentes opioides. (La morfina, de Santiago Rusifiol.)

como fentanilo y metadona, y hemos aprendido a
realizar su rotacion, o cambio de uno por otro, en casos
de alivio ineficaz o de efectos toxicos'®.

Otra area de activa investigacion es el manejo de la
caquexia-anorexia del cancer, responsable de la
consuncioén de la masa muscular y proteica de los
enfermos?. Es un problema particularmente relevante
por el simbolismo vital de la alimentacién. Diversas
sustancias, entre las que citaremos el acetato de
megestrol, la talidomida, la melatonina y el acido
eicosapentanoico podrian ser capaces de inhibir las
citocinas implicadas en la produccion de este sindrome o
sus efectos metabolicos?!.

El manejo de la obstruccién intestinal inoperable
con combinaciones de morfina, hioscina y haloperidol
administradas por via subcutanea permite que un
elevado porcentaje de pacientes pueda tomar pequeias
cantidades de alimentos sin necesidad de recurrir a lo
que era habitual, 1a colocacion de una sonda
nasogastrica, que imposibilita para comer y beber, y de
una via intravenosa®?. Recientemente se ha comprobado
que la eficacia aumenta con la adicién de octreotida?®.

Citaremos como otro ejemplo de avances en el
control de los sintomas el abordaje de los cuadros
confusionales, con frecuencia acompanados de agitacion
y con un gran impacto sobre los familiares e incluso los
equipos terapéuticos. La evaluacion cuidadosa de los
cuadros confusionales y su identificacion temprana
permite que un 30-40% de ellos sean reversibles. Entre
los factores etiologicos cuya modificacion contribuye a
la reversibilidad destacan la deshidratacion y los
psicofarmacos, incluyendo en este grupo los opioides
por sus efectos neuropsicolégicos?4.

En algunos casos, a pesar de aplicar todos los
conocimientos disponibles, el alivio resulta insuficiente.
La sedacion o alivio de problemas refractarios mediante
la disminucién farmacoldgica del grado de conciencia es
imprescindible en un 15-36% de los casos, lo que
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contribuye a garantizar ademas el deseo de los enfermos
y de las familias de evitar el encarnizamiento
terapéutico?. Entre sus indicaciones mas habituales se
encuentran la disnea severa, la agitacion y la angustia
existencial. El farmaco habitualmente utilizado es el
midazolam. Debe insistirse en el respeto exquisito de los
requisitos éticos necesarios: refractariedad contrastada
de los problemas, discusion con la familia y el paciente,
reflexion en equipo y técnica adecuada®®.

Mas alla de los sintomas

El control de los sintomas es imprescindible para el
confort, aunque por si solo resulta insuficiente. El
término acompanamiento refleja muy bien el hecho de
que los profesionales tenemos que «estar al lado»
durante esta etapa trascendente y Gnica para cada
persona. La frecuencia, intensidad y ritmo de nuestras
actuaciones estaran en funcion de las necesidades
integrales y de los deseos de los pacientes, que
tendremos que saber detectar.

Hemos aprendido de nuestros mejores maestros,
los enfermos, que durante la etapa final de la vida
surgen reflexiones profundas, emociones intensas,
necesidades de resolver «asuntos pendientes» e incluso
en algunos casos vivencias de crecimiento y
enriquecimiento personal?”2¢, Desde un punto de vista
profesional, la complejidad de la situacion y la escasa
formacion en estos aspectos no nos autoriza a
obstaculizar estas experiencias mediante engafios
burdos o actitudes de huida.

La herramienta de trabajo basica es la
comunicacion, que ademas tiene en si gran eficacia
terapéutica. Un objetivo clave es conseguir una
atmosfera de serenidad y respeto. El paciente debe
percibir que los miembros del equipo estan dispuestos a
escucharle atentamente. De este modo se iran
desgranando las multiples emociones que caracterizan
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El objetivo fundamental de los cuidados paliativos es acompaiiar al paciente y a la familia,
intentando mitigar una situacion extremadamente compleja mediante una atencion integral.

la llamada «crisis del morir» que aparece ante la idea de
esta posibilidad: miedo, ira, ansiedad, negacién, humor,
desesperacion, frustracion?. Las estrategias de
informacién tienen como mision favorecer la mejor
adaptacion posible del paciente y de la familia a una
situacion generadora de sufrimiento. Se intenta, tras
averiguar mediante preguntas abiertas el conocimiento
de la situacién, proporcionar una informacién
progresiva, adaptada al ritmo de cada persona, capaz de
mantener esperanzas realistas®.

A la crisis citada anteriormente suele seguir una
etapa caracterizada por la tristeza, con una disminucién
de la intensidad de las emociones y preocupaciones. Por
tltimo, se llega con frecuencia a una vivencia serena de
los problemas y, en algunos casos, a la aceptacion.

Durante la etapa final emergen con frecuencia
cuestiones existenciales profundas que son compartidas
con los profesionales sanitarios. Aunque esta tarea poco
conocida puede generarnos preocupacion, debe
destacarse que la peticién mas frecuente que se nos
hace es escuchar con carifio y respeto. Es un auténtico
privilegio recibir la confianza intima de enfermos y
familias en esta fase.

Aun insistiendo en la individualidad del proceso,
hay mecanismos comunes de adaptacion del ser
humano ante la muerte, realizando lo que Byock ha
llamado «el trabajo pendiente»3!.

Uno de estos mecanismos consiste en solucionar
aspectos materiales, legales, fiscales, hacer frente a
responsabilidades sociales, dar instrucciones sobre el
futuro. Se realizan despedidas sociales y profesionales,
con una tendencia a recogerse en un mundo mas intimo
y familiar. La revisién de la vida y la transmisién de
conocimientos y experiencia son una expresion de
buisqueda del sentido. La presencia de un equipo
receptivo puede contribuir a facilitar esta tarea y a
aumentar, muchas veces recuperar, la autoestima.
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También puede asistirse a expresiones de
sentimientos de amor, de reconciliacion, de perdon, de
culpa, de agradecimiento, con una impresion de haber
completado la relacion con los seres queridos. Existe
con frecuencia necesidad de «decir adi6s», con
situaciones emocionantes para el enfermo y su familia.

La aceptacion de la propia pérdida y de la
dependencia se favorece cuando se es capaz de expresar
dolor y tristeza ante la misma.

En ocasiones asistimos a periodos finales
caracterizados por la desconexién con el medio, la
suelta de amarras y la vivencia de un nuevo yo. El
enfermo puede recurrir a un lenguaje simbdlico y hablar
de «viajes», de «caminos por recorrer», y son frecuentes
las referencias a personas queridas que han fallecido.
Estas situaciones impactan a los familiares y resulta
muy tranquilizador poderlas comentar serenamente con
los profesionales sanitarios.

Programas de medicina paliativa

La aplicacién de los principios y objetivos
sefialados anteriormente requiere cambios importantes
de organizacion y planificacion, con implicacion
institucional e individual de los profesionales sanitarios.
Quedan atn muchas resistencias organizativas,
econdmicas y de negacion individual y social de la
muerte, que llevan a sufrimientos innecesarios de
muchas personas enfermas, tanto por errores de
omisién como por errores de actuacion®?.

PACIENTE CON ENFERMEDAD

AVANZADA'Y TERMINAL

IDENTIFICACION DE NECESIDADES

v v v

Baja complejidad
Alto soporte

Alta complejidad Baja complejidad

Bajo soporte

Fig. 1. Ubicacion del paciente en cuidados paliativos (CE: consulta externa; CSS: centro
sociosanitario).

En todos los niveles asistenciales deberian ponerse
en marcha medidas generales de mejora de la atencion
paliativa, como formacién de nivel basico, dedicacién de
tiempos y espacios especificos a la fase terminal,
facilitacion de la presencia activa de las familias, método
de trabajo interdisciplinar, elaboracion de guias de
control de sintomas y facilitacion de la prescripcion de
analgésicos opioides.
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Ademas, es necesaria la presencia en cada area
sanitaria de profesionales con formacién y dedicaciéon
especifica a los cuidados paliativos, que ademas de
atencion directa realizaran funciones de asesoramiento,
formacion e investigacion.

En el momento actual existen numerosas
evidencias de la efectividad y eficiencia de los
programas de cuidados paliativos®®. Existe una cierta
tendencia a considerarlos como «cuidados minimos»
o0 «cuidados de segunda clase», lo que en el momento
actual refleja una mezcla de ignorancia y falta de
sensibilidad.

Los cuidados paliativos actuales se basan en la
experiencia de los «hospices» ingleses, fundados a
finales de los afios 60. Su filosofia y probada eficacia en
el control de sintomas mantienen toda su vigencia. Sin
embargo, el rapido desarrollo de los cuidados paliativos
en los ultimos afos plantea nuevos retos entre los que
destacan:

La aceptacion de la propia pérdida
y de la dependencia se favorece
cuando se es capaz de expresar

dolor y tristeza ante la misma.

- Necesidad de una sélida base de conocimientos y
experiencia, con evaluacion de resultados y control de
calidad.

Para responder adecuadamente a estos retos, los
cuidados paliativos deben integrarse plenamente en el
sistema sanitario y docente, garantizando la atencién en
todos los niveles asistenciales. El modelo idéneo,
integral-integrado, incluye actuaciones paliativas en los
hospitales de agudos , centros sociosanitarios y

En la fase terminal de una vida puede asistirse a expresiones de amor, de reconciliacion, de perdon, de culpa, de
agradecimiento, con una impresién de haber completado la relacién con los seres queridos. (Casamiento in ar-
ticulo mortis, de Nicanor Pifiole. Museo de Bellas Artes, Oviedo.)

— Acceso a los cuidados paliativos por parte de un
mayor nimero de pacientes, incluidos los mas jovenes y
con problemas complejos de impacto severo, asi como
un numero creciente de pacientes no oncoldgicos.

— Incorporacién de actuaciones paliativas de control
sintomatico o apoyo emocional en fases evolutivas mas
tempranas.

- Deseo de algunos pacientes y familias de ser
atendidos en el hospital en fases avanzadas,
manteniendo una continuidad de cuidados.

- Disefo de sistemas que respondan rapida y
eficazmente a situaciones de crisis.

- Existencia de una demanda educativa
generalizada sobre cuidados paliativos, lo que hace
imprescindible la implicacién en este campo de las
estructuras docentes.
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domicilio, con una exquisita conexién entre estos
niveles. La ubicacion del enfermo en estos niveles
puede variar en distintos momentos evolutivos y
dependera de la complejidad de la situacion y de las
posibilidades de soporte tanto familiar como sanitario en
el domicilio (fig. 1).

Segun el directorio 2002 de la Sociedad Espaiiola
de Cuidados Paliativos, hay actualmente en Espafia 213
programas especificos de cuidados paliativos, la mitad
de ellos hospitalarios y la otra domiciliarios®*. Se calcula
que estos equipos atienden al 25% de los
aproximadamente 100.000 enfermos que fallecen
anualmente por cancer. Debe destacarse que la
distribucion de estos programas es muy heterogénea y
que sigue habiendo zonas con una escasez indignante
de recursos. Recordemos que, junto a la efectividad, la
accesibilidad de los enfermos y la equidad son criterios
basicos de la calidad de estos programas.

ANTONIO PASCUAL LOPEZ - CUIDADOS PALIATIVOS




Recientemente el Ministerio de Sanidad ha
publicado las bases para el Desarrollo del Plan Nacional
de Cuidados Paliativos®, elaborado en el Consejo
Interterritorial a instancias del Senado. Confiamos en
que sus intenciones de «garantizar a los pacientes en
fase terminal los cuidados paliativos como un derecho
legal del individuo, en cualquier lugar, circunstancia o
situacion, a través de las diferentes estructuras de la red
sanitaria» lleguen pronto a ser reales. El progreso
cientifico de la medicina no serfa tal si no consiguiese
garantizar una vida y una muerte dignas a los enfermos
que atraviesan la fase terminal.
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