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La paliacion en los albores del nuevo siglo

DR. MARIO GUERRERO LIRA
Profesor auxiliar de Anestesiologia
Unidad de Manejo del Dolor, Hospital Clinico
Pontificia Universidad Catdlica de Chile

Contrariamente alo que muchos piensan, la medicinapaliativano es unanuevadisciplina
desarrollada para satisfacer |as necesidades impuestas por el aumento de la expectativade
vida de nuestra poblacién, ni tampoco consecutiva al relativo éxito de la terapia
anticancerosa. Lapaliacién, en sumas amplio sentido, fue tal vez el motor principal dela
actividad médica desde sus inicios. Los médicos ignoraban las técnicas quirdrgicas, las
reales causas de enfermedad y |0s principios farmacol 6gicos que hubiesen permitido sa-
nar enfermedades: por consiguiente, no les quedaba otra posibilidad que aliviar sintomas,
consolar y ayudar aasumir de lamejor formael curso de laenfermedad y sus consecuen-
cias. La entrega a ideal de diviar los males y sufrimientos de la humanidad doliente
aparece entonces como una caracteristica comun en muchos médicos heroicos que llenan
los anal es de la antigua medicina, que acogian amorosamente a sus pacientesy que termi-
naron muchas veces compartiendo las enfermedades que pretendian aliviar o curar. Esta
actitud podemos encontrarladescritaen el ideal del médico rural, del médico de familiay
de los que se desempefiaban en las diversas instituciones de la caridad.

Podria, pues, afirmarse que antafio la medicina era esencialmente paliativa, es decir
desplegaba sus mayores esfuerzos por aiviar los sintomas de enfermedades que no era
capaz de curar.

¢Qué sucedi6 con estamedicina, y con lamotivaci én que impul sé a nuestros antece-
sores a entregarse a una actividad la mayoria de las veces mal remunerada, sacrificaday
riesgosa? En una conferencia dictada hace unos diez afios, el Dr. Marcos Gimez Sancho
especialista espafiol de cuidados paliativos, sosteniaque el quiebre en laactitud se produ-
ce cuando aparecen en nuestra historialos antibiéticosy la“resucitacion”. ¢Corresponde
aestos hitos o al desarrollo de unaanestesia que posibilité intervenciones quirirgicas mas
osadasy efectivas? Esirrelevante precisar cudl fuelacausadel viragje fil oséfico que sufrid
la actividad médica; ciertamente es mas importante meditar respecto a las consecuencias
de este cambio experimentado a mediados del siglo pasado.

Ante el advenimiento de recursos eficaces —antibioticos, métodos quirdrgicos
sofisticados, técnica de reanimacion cardiopulmonar y cuidados intensivos— las nuevas
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generaciones de galenos se forman en un ambiente en el cual se ha logrado vencer las
enfermedades infecto contagiosas, corregir 6rganos o ductos que no funcionan adecuada-
mente —incluso reemplazandol os por otros nuevos-y si el enfermo fallece, seleresucitay
mantiene vivo ala espera de alguna solucion que el conocimiento cientifico nos brinde.
Esto infunde en el médico de nuestros tiempos una suerte de sensacién de omnipotenciay
laquimerade obtener en laprolongacion delaexistencialajustarecompensaalos esfuer-
zos que se realizan sobre el enfermo: en este contexto la muerte puede no significar otra
cosa que la derrota.

Por otra parte, €l desarrollo tecnol6gico y la complejidad de los procesos adminis-
trativos, financierosy |legal es aparejados ala medicina han contribuido a despersonalizar,
deshumanizar y comercializar larelacién entre pacientes y médicos, menguando laretri-
bucién moral y el prestigio del que gozaban |os facultativos de antafio, razones por las que
probablemente muchos de ellos abrazaron los estudios médicos. “Se estudia medicina
paraayudar alos pacientes’, “si pretendes ganar dinero, no estudies medicina, dedicate a
los negocios, porgque la medicina solo permite un buen pasar”, eran los consejos que me
dirigiami abuelo, médico e hijo de médico.

La historia nos ensefia que muchos de los procesos del desarrollo humano ocurren
en formapendular. Ladeshumanizacion, el alza de los costos, €l abandono de los pacien-
tes cuando se han agotado las instancias curativas y el clamor desatado por |as necesida-
des de contenciény alivio del sufrimiento en |os pacientes terminal es, han hecho necesa-
rio replantear el papel que lamedicina debe desempefiar frente alaenfermedad y el ocaso
de la vida. Para nuestra sociedad actual la medicina no solo debe curar, también debe
aliviar y acompafiar durante el proceso de muerte.

Diferentes corrientes ideol 6gicas y filostficas han propuesto la eutanasiay €l suici-
dio asistido como soluciones al dolor y sufrimiento de los enfermos que no tienen cura
para un mal que empobrece su calidad de vida o que se enfrentan a una muerte proxima.
En nuestra postura de cristianos, creemos fervientemente que larespuestano puede estar en
el exterminio deunavidaalaque no seleencuentrasentido o enlacua el dolor hatermina-
do por envilecer laexistencia. Esta Gltima observaci on es frecuentemente apoyada por estu-
dios que han explorado lamotivacion existencial y necesidades de | os pacientes terminales,
los que dejan de solicitar la muerte una vez que se les ha aliviado el dolor. La respuesta
humanitaria, consiste en realizar todos |0s esfuerzos necesarios por aliviar el dolor y los
sintomas que afectan la dignidad humana en nuestro paciente, y en ayudar a otorgar €l
sentido que le permita asumir el sufrimiento y vivir lavida de la mejor forma posible.

El imperativo de reincorporar € enfoque paliativo ala préactica médica, sin despo-
jarladel aporte de los adelantos de la Gltima centuria, parece un problema menor paralas
nuevas generaciones de galenos que se estan educando en facultades que propician una
formacion humanista, en comparacion con el reto que debemos enfrentar |os médicos que
carecimos de esta perspectiva durante los afios de escuela. En nuestro caso, laformacion
predominantemente curativay reanimadora recibida nos obliga a operar un cambio drés-
tico cada vez que consentimos en dejar morir aalguien, y més ain si decidimos acompa-
farlo durante €l proceso, ocasionando ademas un gran desgaste a tener que asumir la
derrota representada por la muerte del paciente a nuestro cuidado.
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L os desafios planteados, y lanecesidad de contar con unadisciplinapaliativaformal
ala hora de concurrir a debate de la eutanasia, nos motivan a exponer los temas que a
continuacion ustedes encontrarén en el curso de estas paginas: El andlisis ético de los
problemas en paliacion, las necesidades de | os paci entes terminal es, |acomunicacién como
herramienta terapéutica, los procesos psicoldgicos que determinan € sufrimiento y la
reparacion, el andlisis de aspectos terapéuticos con fines paliativos, la legislacion y
financiamiento en el plan AUGE del Estado de Chile. Estos articul os representan aspectos
que consideramos importantes a la hora de formar un criterio que facilite el enfoque
paliativista frente a un paciente terminal, favoreciendo el acompafiamiento de nuestros
moribundosy sus familiasy disminuyendo €l estrés derivado de laimpotencia de un tra-
tante que desconoce como actuar en estas circunstancias.
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Educacion médica y medicina paliativa

DRr. lenacio SANCHEZ Diaz
Director de la Escuela de Medicina
Pontificia Universidad Catélica de Chile

LaMedicinaPdliativaes el estudio y manejo de pacientes con enfermedades activas, pro-
gresivas y avanzadas en quienes el prondéstico es limitado y en que el principal interés es
lacalidad de vida, incorporando al pacientey a su familia. La palabrapaliativa deriva del
vocablo pallium, que significa manta o cubierta, que es el apoyo de tratamiento médico,
psicolégico y espiritual que se espera aportar a estos pacientes.

El desarrollo de un Programa de Medicina Paliativa de manera integral y
multidisciplinaria ha sido un objetivo central en el Proyecto de Desarrollo de la Escuela
de Medicinaparael periodo 2004-2008. Creemos que es un imperativo ético poder entre-
gar anuestros pacientes el apoyo médico, psicoldgico y espiritual frente a sufrimiento y
alasenfermedades terminal es que esta padeciendo. Existen a menos seis elementos esen-
cialesrelacionados con lacalidad delaatencidn necesariaparal os pacientesincurablesen
fase avanzada que son: la sensacion fisica de bienestar y capacidad de autonomia, la sen-
sacion psicol dgica de bienestar y autocontrol, el bienestar espiritual, la percepcion fami-
liar de que hay atencién adecuada del paciente y de que la familia se enfrente en forma
adecuada a la situacion del entorno terminal.

El Papa Juan Pablo Il en su mensgje a Consejo Pontificio para la Pastoral de la
Salud, en noviembre de 2004 destacaba: “La Medicina se pone siempre a servicio de la
vida, aun cuando sabe que no puede curar una enfermedad grave, dedica su capacidad a
aliviar sus sufrimientos. Trabajar con ahinco para ayudar a paciente en toda situacion
significa tener conciencia de la dignidad inalienable de todo ser humano, también en las
condiciones extremas de lafase terminal . En estadedicacion al servicio delos que sufren:
el cristiano reconoce una dimension fundamental de su vocacion pues, al cumplir esta
tarea, sabe que estasirviendo a Cristo mismo. El amor al préjimo, que Jests describié con
eficaciaen lapardbola del buen samaritano, permite reconocer ladignidad de toda perso-
na, aunque la enfermedad haya alterado su existencia. El sufrimiento, la ancianidad, €l
estado deinconscienciay lainminenciadelamuerte no disminuyen ladignidad intrinseca
delapersona, creadaaimagen de Dios’. Y en forma especificacompletabael Papa: “Los
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cuidados paliativos tienden a aliviar, especialmente en el paciente terminal, una vasta
gama de sintomas de sufrimiento de orden fisico, psiquico y mental; por eso, requieren la
intervencion de un equipo de especialistas con competenciamédica, psicoldgicay religio-
sa, muy unidos entre s para sostener al paciente en lafase critica. Parabrindar esta ayuda
coordinada es preciso estimular la formacion de especialistas en cuidados paliativos, y
especia mente estructuras didacticas en las que puedan intervenir también psicélogos y
profesionales de lasalud”.

Junto a la colaboracién profesional de nuestros académicos, liderados por €l Dr.
Flavio Nervi, y através de la confianzay generosidad del Padre Baldo Santi en las &reas
clinicas de la Clinica Familia y de las autoridades del Hogar de Cristo en su éarea de
Cuidados Paliativos sala Padre Hurtado, €l plan de desarrollo incluirdlaincorporacién de
estos conceptos en la ensefianza del curriculo de los aumnos de Pregrado de Medicina,
profundizando |os elementos que ya estan presentes en €l desarrollo del Programa de un
Continuo Humanista, através delos cursos del areade laBioética. En el Postgrado se ha
desarrollado un trabajo multidisciplinario que incluye a los departamentos de
Anestesiologia, Infectologia, Medicina Familiar, Bioética, Pediatria, Oncologia, Medici-
nalnterna, Enfermeriay otros grupos que han trabajado en forma coordinada, alos que se
incorporaraafines de 2005 unadocente, especialistaen MedicinaPaliativa, quefinalizara
su formacion en Europa, y que tendracomo mision aunar lasiniciativasy sentar las bases
de un programa de atencién docente-asistencial .

Nuestro Proyecto incluye €l inicio de laformacién de un postitulo en esta especiali-
dad en los proximos afios, 1o que debe significar que hemos implementado un trabajo
interdisciplinario a interior de la Red de Salud UC & servicio de nuestros pacientes y
también de nuestros alumnos. Asi también esto debe sentar las bases pararealizar proyec-
tos de investigacion clinica en esta area, que permitan innovar en el tratamiento integral
de estos pacientes. Estamos seguros de que lo anterior significara un aporte significativo a
la Educacion Médicay alamedicinadel palis.



ARS MEDICA N° 11 (2005): pag. 17-22

Evitar |a distanasia tecnocratica.
Objetivos de los cuidados paliativos

DRr. FERNANDO LoOLAS STEPKE
Profesor Titular de la Universidad de Chile
Director Unidad de Bioética
Organizacion Panamericana de la Salud

Algunas precisiones

El probable origen etimolégico de la voz “paliativo” en la palabra latina pallium, que
significamanto o cubierta, puede implicar que un cuidado paliativo o unamedicinapalia-
tiva solamente “cubren” (o “encubren”) sintomas sin remover sus causas. La medicina
cientificonatural haestimado siempre que el proceder técnico en lasanacion o lacuracion
delasdolencias consiste en descubrir quélas causay “ solucionar” laenfermedad atacando su
etiologia: destruir e microbio, remover e tumor, restablecer lanormalidad de losindicadores
fisoldgicos (Lolas, 1992). Cuando la causa no se puede establecer (como a veces en la psi-
quiatria) o no se puede eliminar (como en la enfermedad cronicay terminal) pareciera que
algo fdtaen e proceso técnico. Se produce perplgidad, insatisfaccion, sensacion de insufi-
ciencia. “Paliar” significa, en este contexto, una actividad adventicia, marginal, de segunda
clase, pues en el fondo significa ocultar, distraer, no actuar cientificamente.

Deali que laexpresion “medicina paliativa’ seatan contraproducente. La medici-
na, en tanto locus de latécnicareglada, no puede permitir —salvo que renuncie asu estatu-
to disciplinario— una accién insuficiente como simplemente la de atenuar, cubrir. ¢(Qué
aportaria un médico que solamente encubre sin efectivamente “tratar”, esto es, intervenir
con decision y conocimiento? Serialairrelevanciamisma. Dealli que mucho delo que se
consigue con tecnificar lo paliativo es conducir alafutilidad médica, a encarnizamiento
terapéutico, como s se intentara, con un activismo intenso, reivindicar €l papel de la
técnica.

Para no crear esta innecesaria tension semantica es conveniente usar la expresion
“cuidados paliativos’. No alude ellaamedicinaen un sentido técnico-profesional. Permi-
te reconocer laimportancia de lo simplemente humano, aquello que se redescubre cuan-
do, por asi decir, se instala la reflexion y la accion, en un “més al&’ de la técnica. Se
redescubre lavulnerabilidad y lafinitud que las* distraccionestecnol dgicas’ permanente-
mente nos ocultan. Los textos “serios’ sobre cuidados paliativos se extienden sobre ma-
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nejo de hidratacion, sedacién, nutricion, normas general es de cuidado, agregando que el
calor humano y la compasion han de tener un sitio en la practica, pero a menudo sin
explicitar como, cuando, por quéy, lo mas importante, por quién.

Hay que reconocer que los cuidados paliativos corren el riesgo de rutinizar la com-
pasion y la solidaridad humanas, movimientos del alma que dificilmente se dejan estan-
darizar, provocar o inducir. Las emociones de quienes se involucran como “dadores de
cuidado” (caregivers), sean profesionales o profanos, significan esfuerzo, causan desgas-
te'y deben ser reconocidas como factores de la préctica social paliativa. El diadel cuida-
dor (generamente “la’ cuidadora, por la tradicional asignacion del cuidado al género
femenino en |as culturas humanas) es un “dialargo”, no de 24 sino de 36 y més horas. La
vocacion a veces no basta, el burn-out se hace sentir, los derechos del cuidador en tanto
participante de un proceso de construccién de calidad de vida podrian olvidarse.

Dealli que simplemente describir qué debe hacerse (en el sentido técnicay politica-
mente correcto de este aserto) no basta. Es menester indagar por |os condicionantes socia-
les, culturales, econdmicos que permiten aceptar la existencia de ciertas formas de cuida-
do que no remueven causas sino solamente acompafian. Como a menudo este acompafia-
miento es un acompariamiento para la muerte (aunque no es necesario que lavoz “palia-
tivo” seentiendasolamente en el estadio terminal), laposturafrente alamuerte (tanatofobia
negadora o tanatofiliaaberrante), lainfraestructuraasistencial y val orica de una sociedad,
laformacién profesional y el climamoral y religioso de unacomunidad deban ser tenidos
en cuenta. La “medicalizacién de la muerte” no puede ser la Unica forma aceptable de
terminar la vida. Mas tampoco puede ser la negacion total de la técnica o la simplista
afirmacion de “autonomias” ilusorias 0 “ episeguridades’ superficialesy falsas, como las
que ofrecen los seguros de la casa, el automavil, € patrimonio, € cuerpo o lavida La
combativa postura antimédica con que a veces se asocia lo paliativo, laindiferenciao el
desdén de laprofesion médica, el rechazo de laindustria aseguradora, la paraddjicainsis-
tenciaen “hacer todo lo posible’ restando aveces dignidad alamuerte, son algunos delos
hitos en que debe detenerse lareflexion.

Dificultades para conceptualizar los cuidados paliativos

Latabuizacion de lamuerte, las esperanzas en el progreso indefinido de las técnicas aso-
ciadas ala medicina, las emociones que despierta la agonia humana son algunos de los
factores que complican la discusion ética sobre los cuidados paliativos y €l trato que seda
alos pacientes criticos y terminales (Lolas, 2000, 2004).

Por de pronto, nadie desea oir hablar delamuerte, propiao ajena. Menos alin, discu-
tir en qué consiste la dignidad de las personas bajo circunstancias excepcionales o habi-
tualmente reprimidas como escenario, cuales son las del moribundo o del enfermo sin
remision posible. De alli que nos enfrentemos a un tépico que deja de ser técnico para
entrar de [leno en el campo de los deseos y las emociones.

Abandonar €l tratamiento cuando la Natural eza habia hablado fue precepto para el
meédico hipocrético. La ananke —por oposicion ala tyche— impedia al médico intervenir,
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con el fin de no contravenir el dictamen delo natural y por ende de |o moralmente bueno.
Laesperanzaen latécnicay en las tecnologias (fundamento racional de lastécnicasy sus
contextos de aplicacion) es en buenamedida creacion delosinvestigadoresy laindustria.
Callahan habla de “falsas esperanzas’ para audir a infundado deseo de que la enferme-
dad y lamuerte sean erradicadas de la vida humana (Callahan, 1998).

Sin duda alguna, la compasion y la caridad son virtudes que influyen sobre el trato
que esperamos dar a los enfermos o recibir cuando enfermamos. La idea de no intentar
todo lo imaginable es repulsiva a la imaginacion moral de casi todas las personas en un
entorno cristiano. De alli que un movimiento automatico, prerreflexivo, delamayor parte
de las personas consista en repudiar cualquier sugerencia de interrumpir [os cuidados en
un paciente critico o terminal o de no hacer nada que garantice descubrir causasy subsa-
narlas. A menudo se ignora que el activismo técnico sirve solamente como distractor que
mitigalaangustiay produce la sensacién, en la conciencia, de que se hizo “todo o posi-
ble”. Llegar a esa conviccion de lo inevitable por el dificil camino de lainutilidad com-
probada hace sufrir y causa sufrimiento. El papel de la deliberacion bioética—aqui en un
registro interaccional, dialdgico y transdisciplinar— es precisamente anticipar escenarios
y producir aquello que sea apropiado alacircunstancia, bueno paralos agentes moralesy
justo paralasociedad y las personas.

El resultado de estas tres influencias, la muerte como tabu inmencionable
(tanatofobia), la tecnologia como Ultima esperanzay la compasién como emocién, esuna
constante inquietud cuando se abordan los problemas que plantea el final de lavida. De
hecho, ellos fueron cruciales en el establecimiento de la bioéticacomo disciplina (Drane,
1999) y esun campo en €l cual paradigméticamente se enfrenta la ética de las conviccio-
nes con la ética de la responsabilidad, en €l sentido que les dio Max Weber.

Lamuerte es problema para los vivos

Un buen principio de definicion delos cuidados paliativos o proporcionaManzini (1997),
cuando dice: “Originados en el llamado “movimiento hospice”, consisten en el cuidado
activoy total delos pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo. Con-
sideran al pacientey a su grupo familiar como objeto y sujeto de los cuidados, tratando de
satisfacer sus necesidades fisicas, psiquicas, espiritualesy sociales’.

En esta definicion hay muchos puntos de interés, desde la alusion al movimiento
gue inaugurara Cecily Saunders en 1967 bajo el nombre hospice hastalaidea de cuidado
activo y total en que intervienen tanto los médicosy el personal sanitario como los fami-
liaresy cercanosdel paciente. Habria que recordar que no setrata solamente de un proble-
ma técnico —de alli que la palabra interdisciplinario no seala mejor— sino esencialmente
una tarea de humanidad respetuosa de otra humanidad sufriente. De ali que la clasica
distincién entre “ expertos’ y “profanos’ sedifuminey que ante el hechoirreversible dela
muerte préxima tanto valga el saber cientifico como el compasivo acompafiamiento. Tal
vez lanocién clave sealade “cuidador” genérico, mas alla de las distinciones debidas a
educacién, conocimientos, experiencia o proximidad al sufriente.
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Las metas clasicas de lamedicina (curar y sanar), reflejadas en €l clasico “papel de
enfermo” (sick role) con que lasociologia clésicadescribi6 | as relaciones entre médicosy
pacientes, no pueden cumplirse en dos condiciones: la primera es |la enfermedad crénica,
pues alli no existe la curacion ad integrum sino alo sumo larestitutio ad integritatem, es
decir, el retorno aunavida aparentemente normal; la segunda es precisamente laenferme-
dad que amenaza la vida, la condicion de paciente termina (que no es lo mismo que
paciente critico). Las tradicionales obligaciones y derechos de “ser paciente” se suspen-
den, del mismo modo que se ponen en entredicho muchos de los modos habituales de
proceder por parte delos profesionales. Librados alaresponsabilidad de tomar decisiones
nunca plenamente satisfactorias, suelen optar por €l “mal menor” o recurrir alas nociones
de tratamiento proporcionado y desproporcionado y de “doble efecto” cuando deben dar
cuenta de sus actos.

Tal vez uno delos principales problemas sea el de definir lamuerte. Tanto el princi-
pio como €l fin delavidasuelen producir discrepancias de naturaleza doctrinariamas que
técnica. Porque la muerte, en €l plano microcésmico de los cromosomas y los genes, no
existe: lavida es un flujo continuo. Tampoco existe en |os agregados sociales, las comu-
nidades que siguen existiendo aunque desaparezcan algunos de sus miembros. La muerte
personal esla Unicaquetiene significado en el plano humano. Eslaque sentimosy llora-
mos. Las otras son muertesimpersonal es, simplerenovacion delanaturaleza (Lolas, 1997).

Se conocen las dificultades para definir el “momento” de la muerte. También las
construcciones juridico-médicas necesarias para permitir ciertas intervenciones (“ muerte
cerebral” y trasplantes, por citar un gemplo). Aunque definir el momento exacto de la
muerte constituya problema, méas problemético es definir cuando una vida se extinguira
sin posibilidad de recuperacién. Un terror engendrado por la tecnologia es justamente
guedar condenado a la vida o sufrir una muerte crénica, una mala muerte, o, como tam-
bién sueledecirse, una“distanasia’ amanos de diligentestecndcratas o j uristas empecinados
en defender un proceder profesional que satisface el purismo procedimental sin conside-
rar 1os deseos de las personas. Hay varias formas de distanasia (Pessini, 2004), pero la
maés deletérea es |a “ distanasia tecnocrética’, aquella engendrada por €l activismo y en-
carnizamiento con que se atentia la angustia del técnico abismado ante su propiainutili-
dad o presionado por emociones incontrolables de quienes desean preservar aun ser que-
rido. Provocativamente puede decirse que a veces tales deseos no se manifiestan en pro
del que sufre sino de los que sobreviviran. Muchas demandas de intervencion total no se
hacen pensando en el bienestar de quien muere sino en el de quienes se satisfacen con su
existencia, al modo de una presencia aliviadora pero que sirve intereses egoistas de los
sobrevivientes, aunque nunca sean admitidos.

Hay que recordar la poética dadiva que recibio el centauro Quiron, expuesto al su-
frimiento de unaheridaincurable: fuela“mortalidad”, 1a posibilidad de poner fin al sufri-
miento, el don de morir. A veces, lavidade malacalidad y sin esperanzas, hace clamar por
el alivio de lamuerte. Descartada una condicion patol dgica (depresion, por gjemplo), se
puede entender ese deseo y compadecer a quienes [legan atenerlo. Lo que se decida debe
tener la densidad de lo justo, de lo propio y de lo bueno, producir simbolos positivos,
generar identidades setisfactorias. Saber que se esta haciendo lo que sedebe essindudala
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sati sfaccion més plena de cualquier imperativo categérico y la conclusion mas completa
de ese didogo con la propia conciencia que es la marca de un profesiona o una persona
de bien.

L os contextos: valdérico, social, cultural, econémico, administrativo

Establecer cuidados paliativos como parte de |a oferta de servicios sanitarios en una co-
munidad parece de una obviedad simple. Sin embargo, la concrecién no selograsi antes
no hay un didlogo socia amplio, parainiciar €l cual se requiere emocion. Emocion, esto
es, movimiento causado por alguna situacion espectacular, alguna necesidad sentida, al-
gun gjemploinolvidable. Trasplantar el éthosdel hospiceal estilo delos paises anglosajones
alareaidad latinoamericana sin andlisis seria impropio. La humanidad no es unay la
mismacuando devivir y morir setrata. Lo mudable eslo estable en la natural eza humana.

Lo econdmico, en tanto racionalidad y guia de lo usual, debe ser tenido en cuenta.
Hay paradojas en los sistemas de salud. Se gasta en unos dias lo que se ahorrd durante
toda unaviday se muere en medio del dolor y el aislamiento de una tecnologizacion a
menudo trivial e indtil. Se niega €l cuidado domiciliario o se o realiza con descuido e
improvisacion. A veces, se prolonga la peor de las agonias, |a agonia con esperanza, con
mentiras piadosas, la distanasia tecnocréticairrelevante.

Tal vez el papel delareflexion bioéticaseainvitar eincitar a dialogo entre personas
gue honestamente difieren sobre como habria que encarar el vivir y el morir dignamente.
Reconocer que hay problemas técnicos que ninguna técnica soluciona abre la puerta para
los consuel os de la compafiia compasiva, del rito aliviador, de lareligion como satisfac-
cion de lanecesidad de creer y confiar (Christian-Widmaier, 1988).

Examinar estos asuntos esta fuera de laintencion y los limites de este escrito. Que
guede, sin embargo, como una sintesis, la expresion que le otorga titulo. Los cuidados
paliativos, ademas de toda otra determinacion, deben propender a evitar la distanasia
tecnocrética, arestablecer lacompasion, ladignidad y lasolidaridad en el armamentarium
delos seres humanos, profesionalesy legos, como parte del oficio devivir y delainevita-
ble tarea de morir.
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Curar a veces.. aliviar frecuentemente...acompafiar siempre.

Principios de medicina paliativa

No estudiamos para “paliar” a nuestros pacientes; no. Estudiamos porque queremos ser
los médicos que todo lo curamos, exitistas, quizas como un reflejo de nuestra sociedad
que promete lafelicidad y satisfaccion instantanea, donde todo se ha vuelto un bien o un
servicio que podemos comprar, resumiéndose en un problema de poder adquisitivo. O
quizés por la candidez con que la mayoria de nosotros tomamos lamision personal de ser
doctores, de querer intrinsecamente hacer un bien, de sanar. Pero pronto nos damos cuenta
de que no existe cura para toda enfermedad, que muchas deben ser sobrellevadas por nues-
tros pacientes por toda su vida de megjor o peor manera, y que solo nos resta acogerles,
oirles, aliviarles, y que muchos moriran por laenfermedad queleshallevado aconsultarnos.
Enfrentados a esta situacion, nos vemos obligados a cambiar nuestro enfoque frente al acto
terapéutico. Debemos cuidar de nuestro paciente durante el proceso de su enfermedad, de-
bemosaliviarle. Visto asi, “lo paliativo” yano seasociaexclusivamenteal pacienteterminal,
Sino que pasa a ser un continuo entre el acto curativo y el acompafiar a bien morir.

Los sintomas por paliar pueden deberse ala enfermedad de base (neoplasica 0 no),
complicaciones derivadas de esta, enfermedades sobreagregadasy debidosal tratamiento.
El sintoma més comun en la enfermedad avanzada es el dolor (60-75%); en los pacientes
con cancer se ha reportado una incidencia de hasta 80% de dolor severo a insoportable
antes de morir. Otros sintomas frecuentemente asociados son: astenia, anorexiay adelga-
zamiento (40-80%), disnea o tos (40-50%), nduseas y vomitos (30-40%) y alteraciones
del ritmo intestinal (50%)?. L as alteraciones psicol gicas también tienen unaaltainciden-
ciay requieren ser buscadas activamente en el paciente y su familia (cuidadores) para
ofrrecer ayuda oportunamente.

! De Tratado de Medicina Paliativa y tratamiento de soporte en el enfermo con cancer, pég. 427.
M. Gonzélez Bardn, 1996, Editorial Médica Panamericana, |SBN: 84-7903-223-5.
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Integracion de las actitudes médicas en el paciente con cancer
(modificado de Stjernswérd)?

Medicina paliativa

Fase
terminal

Medicina curativa

Tratamiento Cuidados
curativo . paiativos
e

La OMS describe los cuidados paliativos como “el cuidado total y activo de los
pacientes cuya enfermedad no responde atratamiento curativo. Son fundamentalesel con-
trol del dolor y otros sintomas, y de sus problemas psicol 6gicos, socialesy espirituales. El
objetivo de los cuidados paliativos es alcanzar lamejor calidad de vidapara el pacientey
su familia’s.

Objetivos de los cuidados paliativos

Reafirmar laviday respetar la muerte como un proceso normal.

No acelerar ni posponer la muerte.

Proveer alivio del dolor y otros sintomas desagradables.

Integrar |os aspectos psicol6gicos y espirituales a los cuidados del paciente.

Ofrecer un sistema de apoyo que permitaal paciente vivir lo mas activamente posible
hasta su muerte.

6. Apoyar alos familiares del paciente durante su enfermedad y duelo.

gk w D E

2 De Tratado de Medicina Paliativa y tratamiento de soporte en el enfermo con cancer, pag. 5.
M. Gonzédlez Barén, 1996, Editorial Médica Panamericana, ISBN: 84-7903-223-5.
SOMS.
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De la definicién propuesta por la OMS se desprenden conceptos que sientan las
bases del tratamiento paliativo:

El enfermo y su familia constituyen una unidad a tratar:

En los cuidados del paciente juega un papel relevante lafamilia, especiamente si es
ellalaquelo cuidaen sudomicilio. Velan por su bienestar fisicoy afectivo. Lafalta
de autonomia del enfermo, 1os gastos de su tratamiento, a veces la pérdida del sus-
tento, y sobrellevar la fase terminal y duelo, son situaciones familiares que requie-
ren toda nuestra atencion y apoyo.

Promover la autonomia y respetar la dignidad del paciente:
Debe participar activamente de las decisiones terapéuticas, nuestra obligacion es
respetar sus opinionesy consensuar las conductas en el marco de su autonomia.

Mantener conducta terapéutica activa:

No debemos caer en €l “no hay nada méas que hacer”. Debemos realizar actos tera-
péuticos orientados aaliviar al paciente, independientemente del tiempo de sobrevida
gue tenga. El asumir los potenciales efectos col ateral es derivados de nuestras inter-
venciones queda ajuicio del pacientey su familia.

Cuidar el ambiente del paciente:
El ambiente que sea mas confortable para el paciente nos ayudara a obtener un
mayor alivio de los sintomas; habitual mente coincide con su domicilio.

Atender integralmente:
Debemos tratar todos los aspectos de la persona: fisico, psicoldgico, espiritual. La
afectacion de uno de ellos repercute sobre |os otros inevitablemente.

Laatencion de todos estos aspectos no puede recaer sobre una sola personani sobre
unasola disciplina de la salud. Esimprescindible trabajar en un equipo que cuente
con médicos de distintas especialidades, enfermeras, paramédicos, psicdlogos, tra-
bajadores social es, presbiteros, voluntarios de la comunidad, etc.

Tener por objetivo terapéutico el bienestar.
I nstrumentos basicos en medicina paliativa
1) Control de sintomas
Una adecuada anamnesisy escuchar |o que el paciente nos quiere decir son fundamenta-
les. Debemos prestar especial atencidn alos sintomas que més molesten anuestro pacien-
te, nunca minimizandolos, por insignificantes que puedan parecernos. Muchas veces po-

dremos aliviarlos (dolor, alteraciones del transito); otras, deberemos alentarl os a aceptar-
losy adoptar actitudes positivas frente a ellos (astenia, anorexia). Nunca debemos asumir



26 Claudio Fierro Neudorfer

a priori que los sintomas relatados se deben a la enfermedad de base, puede deberse a
alguna otra comorbilidad o iatrogenia.

Se han enumerado varios principios para un control de sintomas exitoso, entre los
que se encuentran:

— Evaluar antesdetratar

— Explicar las causas de los sintomas

— Disefiar estrategiaster apéuticasmixtas (far macol gicasy no far macol 4gicas)
— Individualizar €l tratamiento

— Monitorizar los sintomas

— Detallar lasinstrucciones del tratamiento

— Tratamiento constante a sintomas per sitentes

A su vez, entre las més frecuentes razones de falla en e control de los sintomas
encontramos:

— Falta de continuidad en los cuidados al paciente: es necesario que sepan a
quién acudir en caso de cualquier problema.

— Necesidades no reconocidas. casi siempre problemas psicol 6gicos o espiritua-
les, sobre los que los pacientes mantienen una mayor reserva. Es necesario esta-
blecer un vinculo de confianza para poder explorar adecuadamente los distintos
aspectos a cuidar.

— Ausencia de soporte psicosocial.

— Faltadetrabajo en equipo.

2)  Apoyo emaociona y comunicacion

Como ya se dijo, es necesario establecer una comunicacion fluida con el pacientey su
familia paralograr abordar |as preocupaciones, temoresy dudas que tengan; solo asi ten-
dremos éxito en el tratamiento. Para esto debemos respetar ciertos principios:

— Ser honestos.

— Permitir expresar sentimientos, aprensiones, dudas en un clima de confianza 'y
seguridad.

— Dar seguridad a paciente de que no sera rechazado ni abandonado.

— Escuchar activamente.

— Estar atento a lenguaje no verbal.

— Reafirmar a paciente haberle comprendido.

— Ser continente de ansiedades y sufrimiento ajeno.

Debemos ademés evitar errores frecuentes en la entrevista, como son: imponer, ha-
cer preguntas multiples, no acoger las preocupaciones del paciente minimizandolas o ig-
norandolas, hacer preguntas cerradas que implican respuestas deseadas, utilizar lenguaje
técnico ininteligible para el paciente, presuponer en vez de preguntar.
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La comunicacion con lafamilia requiere de atencion especial. Debemos educarlos
en los cuidados necesarios del paciente, y reafirmar su labor, comentando o bien que lo
hacen. Necesariamente debemos mantener canales de comunicacién abiertos para evitar
gue se cree la situacion de “conspiracion del silencio”, en la cua la familia limita el
acceso delainformacion al paciente, a punto de negarle conocer su diagndstico y pronds-
tico. La pauta del tipo de informaciény el ritmo al cual se dé, la dictaran la adaptacion
familiar alasituacion.

Situaciones especialmente dificiles de comunicacidn encontraremos en ciertos mo-
mentos especificos de la relacion médico-paciente/familia: @ comunicar el diagndstico,
durante la agonia, en €l duelo.

Todo esto requiere de habilidadesy conocimientos especial es, que pueden ser apren-
didos

3) Trabajo en equipo

Ya antes comentamos las razones por las cuales se hace necesario un equipo
multidisciplinario, todas orientadas a una mejor atencion del paciente y su familia. Sin
embargo, existe otra razén muy importante relacionada con el cuidado de quienes traba-
jan en medicinapaliativa: prevenir el “burnout” o “fatiga o agotamiento profesional”. Se
define como “la pérdida de autoestima, acompafiada de desanimo y tedio en el trabajo
diario”. Seglin Maslach?®, incluye fenémenos de hastio por la profesion, despersonalizacion
y reduccion de lacapacidad personal y ocurre en individuos que estan en contacto directo
con la gente.

Sintomas del sindrome de fatiga profesional

— Emocionales: desanimo, aburrimiento, hastio.

— Alteraciones psicosométicas:
e Astenia, anorexia, insomnio
e Cefalea, lumbalgia
* Molestias gastrointestinal es inespecificas

— Alteraciones del comportamiento:
¢ Alcoholismoy consumo de drogas
e Tendenciasuicida
e Cinismo, irritabilidad

4 De Tratado de Medicina Paliativay tratamiento de soporte en el enfermo con cancer, pag. 1333-
1343. M. Gonzélez Bar6n, 1996, Editorial Médica Panamericana, ISBN: 84-7903-223-5.

5 “Maslach C. Understanding burnout”. En: Paine WS (eds.). Job stress and burnout. Londres:
Sage Publications, 1992.
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Entre sus causas entre el personal de salud, encontramos:

— Personalidad previa
— Dificultades parallegar a gjercer la profesion
— Defectos en laformacion universitaria:
« Insuficiente o nulaformacion en cuidados paliativos
 Falta de informaci6n sobre problemas laborales
« Deficiente formacion psicol 6gica para afrontar criticasy stress
— Malas condiciones de trabajo: sistema sanitario, equipo
— Desconfianza de | os pacientes hacia tratantes: temor a demandas judiciales y pérdida
de prestigio profesional
— Altamortalidad de pacientes
— Stress de ser “portador de malas noticias’ y deber comunicarlas

Todo lo anterior determinaunagran cargaemocional entodo el equipo desalud, que
requiere de medidas preventivasy vias de canalizacion para evitar €l “burnout”.

Soluciones a sindrome de fatiga profesional

1. Generales
1.1.  Educacion en el pregrado
1.2.  Introspeccién

2. Particulares
2.1.  Papel conciliador del jefe de la unidad
2.2.  Afadir innovaciones alarutina
2.3. Trabajar en equipo
2.4. Aprender ainformar alos pacientes neoplasicos
25. Tiempolibre
2.6. Comunidad de intereses (asociacionismo)
2.7.  Consideracion por parte de la administracion
2.8.  Abandono de la profesion

Principios del tratamiento del dolor en paliacién

El dolor, definido por lal ASP como “unaexperienciasensoria y emocional displacentera
asociada a un dafio tisular actual o potencial o descrita en talestérminos’®, esel sintoma
gue con mayor frecuencia experimentan |os pacientes en cuidados paliativos, y ademas el
més temido. Lamentablemente alin es insuficientemente tratado, debido a varias razones,
las principales son: desconocer las caracteristicas especiales del dolor en enfermedades
oncol égicas 0 no susceptibles de tratamiento curativo, desconocer lafarmacologia e indi-

5 http://www.iasp-pain.org/terms-p.html#Pain
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caciones especificas de las drogas analgésicas y coadyuvantes, y considerar que en algin
punto de la evolucion de la enfermedad “ no queda nada més que hacer”.

Consideraciones especiales del dolor crénico (oncolégico y benigno)

Es multifactorial:

El dolor es clasificado segiin su mecanismo neurofisioldgico’ en nociceptivo (a su vez
dividido en somatico y visceral), neuropatico y mantenido por el simpatico, cada uno de
los cuales requiere tratamiento especifico. La mayoria de las veces encontramos estos

mecanismos mezclados en nuestros pacientes, especia mente en |los casos de enfermedad
avanzada.

Clasificacion neurofisioldgica del dolor

1. Nociceptivo

1.1. Somético

1.2. Viscera

Neuropético

3. Mantenido por el Simpético

N

El dolor nociceptivo se debe a la estimulacion por una noxa de fibras C o Ad
periféricas, con la consiguiente transduccion, transmision y modulacion a través de las
vias nociceptivas para finalmente hacernos conscientes del estimulo y experimentar do-
lor. Esta capacidad es fundamental para cuidar la integridad de nuestro cuerpo y evitar
exponernos a noxas. Dependiendo de la estructura estimulada se clasifica como somatico
(bésicamente partes blandas, tejido 6seo y articulaciones) y visceral (6rganos toracicosy
abdominales). Sus caracteristicas clinicas son diferentes. El dolor somatico esta circuns-
crito a la zona de la injuria y es facilmente localizable por quien lo padece. El dolor
visceral, en cambio, es difuso y dificilmente localizable, habitualmente descrito como
colico u opresivo. No es evocado por todas las visceras y no necesariamente esta rel acio-
nado con unainjuria, puede ser referido a otra zona distante de la afectada'y se acompafia
de reflgjos autondémicos y motores®.

7 Pain 2002 — An Updated Review, Refresher Course Syllabus. Pain: Basic Mechanisms, pag. 3.
IASP Press.

8 Pain 1999 — An Updated Review, Refresher Course Syllabus. Physiology and Physiopathol ogy of
Visceral Pain, pag. 39. IASP Press.
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Caracteristicas del dolor visceral

— No es evocado por todas las visceras

— No esta necesariamente relacionado ainjuria visceral
Referido

Difuso y dificilmente localizable

Acompafiado de reflejos motores y autonémicos

Estimul os dolorosos viscerales

Distension de érgano hueco
Isquemia

Inflamacién

Espasmo muscular
Traccion

El dolor neuropatico es aquel producido por una lesion primaria o una ateracion
funcional del sistema nervioso en cualquiera de sus porciones (central o periférico). Su
fisiopatologia esté explicada por mecanismos periféricos (sensibilizacién y generacion
ectopica de impulsos en nociceptores aferentes primarios, mantencion del dolor por €l
sistema simpéti co, inflamacion de troncos nerviosos) y centrales (sensibilizacion central,
hiperactividad por desaferentacidn, reorganizacion de conexiones centrales de aferentes
primarios, pérdidade inhibicion por aferentes de fibras gruesas). Clinicamente se caracte-
riza por parestesiasy sensacion de descarga el éctrica, ademas puede existir alodinia (do-
lor ante estimul os habitualmente no dolorosos, por gjemplo el tacto), aunque este Ultimo
hallazgo puede encontrarse también en algunos casos de dolor somatico. Su tratamiento
reguiere de drogas especial es denominadas “ estabilizadores de membrana’, entre los cua-
les se encuentran benzodiacepinas, antidepresivos, anticonvulsivantes y antiarritmicos,
drogas que afectan al receptor GABA, analgésicos opioides, ademas del uso de
blogueadores de receptores NM DA (ketaminay metadona)®.

El dolor mantenido por el simpatico'®es por definicion aquel que se aiviacon la
interrupcion farmacol 6gica o quirdrgica del sistema nervioso simpatico. Un gran nimero
de entidades clinicas ha sido relacionado con este mecanismo. Su tratamiento, asi como el
del dolor neuropatico, es complejo; es recomendable por ello la participacién de especia-
listas en manejo de dolor.

SWall R., Wall PD. Handbook of Pain Management; 581-589. Ed. Churchill Livingstone, 2003.
ISBN:0-443-07201-9.

'Wall R., Wall PD. Handbook of Pain Management; 279. Ed. Churchill Livingstone, 2003.
ISBN:0-443-07201-9.
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Relacién entre el dolor mantenido por el simpatico y algunos
sindromes dolorosos

Dolor DMS: Dolor mantenido por el
inflamatorio | Herpes Zoster simpético.

(artritis)
*SDRC: Sindrome de dolor

Neuralgi : ,
g regional complejo.

DMS

Dolor Neuropatias
IEQIESHE metabdlicas

Dolor visceral | Fibromialgia

Aumento progresivo del dolor:

El curso de laenfermedad es generalmente predecible y las complicaciones més frecuen-
tes conocidas. Considerando esto debemos en forma individualizada trazar un plan de
manejo analgésico en los diferentes escenarios posibles, considerando ademas las prefe-
rencias individuales del paciente (distintas vias de administracion, sistemas, técnicas
invasivas, etc.). Siempre se debe plantear la necesidad de readecuar el tratamiento por
desarrollo de tolerancia a los medicamentos usados, por efectos colaterales intolerables
por el paciente, por eventos intercurrentes descompensantes y comorbilidad. Se reco-
mienda instruir a los pacientes para llevar un diario en el cual registren laintensidad de
dolor que experimentan adiferenteshoras del diay lanoche, factoresagravantesy aiviantes,
calidad del suefio nocturno; interferencia con su actividad diaria 'y nivel de autonomia,
efectos colateral es experimentados.

Necesidad de un “ 4° escal 6n analgésico”:

Como explicaré a continuacion, la estrategia analgésica propuesta por laOMS incluye tres
etapas o escalones farmacol 6gicos, en |os cual es se incrementa progresivamente la potencia
analgésica de las drogas segun lo requiera el paciente. En ocasiones €l control del dolor
requiere més que solo farmacos anal gésicosy sus coadyuvantes, haciéndose necesario recu-
rrir a procedimientos invasivos. Estos incluyen procedimientos neuroliticos con quimicos
(acohol absoluto o fenol) y neuroablativos con radiofrecuencia de nervios sométicos (por
egjemplo intercostales) o de plexos (por gjemplo blogueo de plexo celiaco), instalacion de
catéteres neuroaxial es paralaadministracion de opioides por estavia, instal acion de catéteres
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para bloqueos continuos de nervios o plexos nerviosos con anestésicos locales, lainstala-
cion de bombas de infusion implantables y estimuladores de cordones medul ares posterio-
resy corticales. Con estos procedimientos logramos aliviar dolores intratables de otra ma-
nera, disminuir los requerimientos de anal gésicos sistémicos, y en ocasionesincluso retirar
todo tratamiento analgésico farmacol dgico. Pueden llevarse a cabo en forma ambulatoria,
aunque a veces requieren de periodos de hospitalizacion breves (1 6 2 dias).

Escalera analgésica
En 1986, la OMS propuso la “escalera analgésica” con el objetivo de normar el uso de

analgési cos sobre una base racional . Segin esta, se administran los analgésicos en orden
creciente en relacion con su potencia. Propone usar |os medicamentos:

En formaregladay no a demanda.

Privilegiar la viaoral como primera opcion.

En forma escal onada.

Utilizando coadyuvantes para mejorar el tratamiento del dolor.

Escalera analgésica OM St
1 Escalén 2° Escaldon 3* Escalon
Opioides Potentes
Opioides Débiles
AINES
N B il
— -
+ Coadyuvantes

1WHO’s Cancer pain relief and palliative care (technical report series 804). Geneva: WHO, 1990.
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Si bien es cierto esta propuesta exige iniciar el tratamiento analgésico por el primer
escalon y aumentarlo progresivamente hasta obtener |a respuesta analgésica suficiente, el
buen juicio y la experiencia indicardn cuando iniciar un 2° 0 3* escalébn como primera
intervencion.

1= Escalon: Incluidos en este grupo estén los antiinflamatorios no esteroidales
(AINE), metamizol y paracetamol.

2° Escalén: Sumamos a los analgésicos del primer escalon, los opioides comun-
mente Ilamados débiles 0 menores. Habitual mente usamos tramadol y codeina.

3% Escalén: Usamos los analgésicos del primer escal on més los |lamados opioides
mayores: morfina, metadona, oxycodona, fentanyl y buprenorfina.

Independientemente del escalon elegido, nuestro paciente se puede beneficiar del
uso de medicamentos coadyuvantes. La combinacion con ellos puede disminuir los re-
querimientos de analgésicos, aumentar su eficaciay disminuir los efectos colaterales de-
rivados de su uso.

Analgésicosy coadyuvantes
AINE

L os analgésicos antiinflamatorios no esteroidales actlian principalmente a través de la
inhibicion de sintesis de prostaglandinas, tanto a nivel periférico como del SNC, con un
efecto antiinflamatorio variable.

Sus ventgjas en relacion con |os opioidesincluyen principalmente la ausenciade tole-
ranciay riesgo de adiccion, menor sedacion, en combinacion con opioides disminuyen los
reguerimientos de estos (entre un 20 y un 30%) y sus efectos colaterales (principa mente
depresion respiratoria)'?. Su potenciaes menor que lade opioides, teniendo un efecto techo;
es decir, existe una dosis maxima sobre la cual no se obtiene mayor efecto analgésico.

Son Utiles por si solosparael dolor leveamoderado, especiamenteen e dolor somético.

Sus efectos colaterales incluyen hemorragia digestiva, alteraciones de funcion
plaquetaria, broncoespasmo, y posiblemente, asociacién con sangrado perioperatorio (por
gjemplo, es polémico su uso en cirugia otorrinolaringol égica).

Contraindicaciones asu uso son: Fallarenal, hipovolemia, hiperkalemia, fallahepg
tica severa, preeclampsia, riesgo conocido de hemorragia, broncoespasmo por aspirina e
historia de Ul cera gastrointestinal. Se debe tener precaucién en caso de usuarios de beta-
bloqueo, inhibidores de enzima convertidora de angiotensina, diuréticos, ciclosporina,
metotrexate, pacientes diabéticos, mayores de 65 afios, con patologia vascular, y pacien-
tes sometidos a cirugia cardiaca, hepatobiliar u otra cirugia vascular mayor.

12 Pain 2002 — An Updated Review, Refresher Course Syllabus. Treatment of Postoperative Pain,
pég. 351-355. |ASP Press.
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Losinhibidoresdelaciclooxigenasa2 (COX2 o “inducible”) (Celecoxib, Etoricoxib,
Rofecoxib, Valdecoxib, Parecoxib) corresponden aun grupo relativamente nuevo de AINE
que se caracterizan por su selectividad por esta enzima, con lo cual en teoria disminuyen
losriesgos asociados alainhibicion delaCOX1 (COX “constitutiva’). A diferenciadelos
AINE tradicional es, no estan contraindicados en pacientes con mayor riesgo de sangrado,
reacciones broncoespésticas aaspirinani con historiade Ul ceragastrointestinal . Su efecto
anivel renal no es todo lo inocuo que se pensd en un principio. La COX2 se expresa
constitutivamente en muchos érganos, particularmente anivel del SNCy anivel renal; en
este Ultimo se han detectado productos derivados de COX 2 en células yuxtaglomerulares
y epiteliales corticales y medulares, jugando un importante rol en mecanismos regulado-
res 'y adaptativos locales. En pacientes ancianos se ha descrito la aparicion de edemay
alzas de presion arterial sistolicadurante su uso e incluso dafio renal grave. En el caso de
pacientes hipertensos se debe monitorizar cuidadosamente la presion arterial durante su
uso, ya que disminuyen la efectividad del tratamiento antihipertensivo (diuréticos,
inhibidores dela enzima convertidora de angiotensinay bloqueadoresb), debiéndose des-
continuar su uso de detectarse alzas de presion arterial por sobre las basales del pacien-
te'®. Sus efectos sobre la coagulacion y la aparicion de reportes y estudios que revelarian
morbilidad y mortalidad de causa cardiovascul ar asociada a su uso prolongado estéan mo-
tivando su retiro del mercado.

AINE de uso comun: Vidamediay dosificacion

Droga VidaMedia (horas)  ViaOral Parenteral
Dosis Méxima | Dosislnicial | Maxima Diaria
inicial Diaria (EV/IM) (EVIM)
Aspirina 0,2 0,5-1gr 6 gr
Celecoxib 9-15 200 mg 400 mg
Diclofenaco s 11 25-75mg 200mg | 75mg/75 mg 150 mg/150 mg
Ibuprofeno 21 400 mg 32qr
Indometacina 6 25-75mg 200 mg
Ketoprofeno v 18 50-100mg | 300mg | 100 mg/100 mg | 300 mg/200 mg
Ketorolaco 51 10 mg 40 mg 30 mg/30 mg 120 mg/120 mg
Naproxeno 14 275 mg 1500 mg
Parecoxib 8 40 mg/ — 80 mg/ —
Piroxicam 57 20-40 mg 40 mg
Rofecoxib 17 12,5-25mg | 50 mg
Tenoxicam 60 20-40 mg 40 mg

EV: Endovenoso.

IM: Intramuscular.

s No debe administrarse en bolo EV. Velocidad de infusién minima de 30 minutos.
v No debe administrarse en bolo EV. Velocidad de infusion sugerida de 20 minutos.

13 Brune K. COX-2 Inhibitors and the Kidney: AWord of Caution; Pain Clinical Updates, Vol XI,
No. 4; http://www.iasp-pain.org/PCUOpen.html
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Paracetamol

El acetaminofeno o paracetamol carece de actividad antiinflamatoria, pero constituye un
analgésico efectivo y con minimos efectos colaterales en dosis clinicas.

Su mecanismo de accion estadado por lainhibicién deliberacion de prostaglandinas,
y tendria agun rol en los mecanismos anal gésicos relacionados con serotonina, ambos a
nivel espinal; su combinacién con AINE tiene efecto supraaditivo.

Su principal (méstemido) efecto adverso esla hepatitis fulminante secundariaauna
sobredosis de estadroga, habitualmente al administrar mas de 1 gr por cada 10 kg de peso
corporal en 24 horas por viaoral.

Tramadol

Su mecanismo de accidn dual esta dado por inhibir la recaptacion de noradrenalina 'y
serotoninaanivel delas astas dorsales de la médula (donde tienen un rol inhibitorio dela
transmision de neuronas noci ceptivas), ademas de ser un agonista opioide débil.

No suel e usarse como anal gési co Unico, sino en combinacion con AINE o paracetamol.
Actualmente contamos con preparados de liberacion sostenida que permiten administrarlo
en dos tomas diarias (Tramal-long ®). Suele darse como analgésico de rescate durante [os
periodos de titulacién de esquemas analgésicos, parael dolor irruptivo (exacerbacién im-
predecible de dolor crénico bien controlado, en tratamiento con dosi s establ es de anal gésicos)
y para el dolor incidental (exacerbacion predecible de dolor crénico bien controlado, en
tratamiento con dosis estables de analgésicos, relacionada ala actividad diaria).

Opioides**

Su mecanismo de accién esté dado por su efecto inhibitorio anivel presinaptico delibera-
cion de neurotransmisores desde neuronas de vias nociceptivas e inhibicién de conduc-
cion postsinaptica de ellas, tanto a nivel medular como cerebral.

Su uso no esta exento de efectos colaterales ni complicaciones (depresion respirato-
ria es la méas temida), pero su uso cuidadoso permite administrarlos en forma segura.
Entre sus ef ectos col ateral es mas frecuentes se encuentran nauseasy vomitos, xerostomia,
somnolencia, astenia, sintomas confusionales, vértigo e inestabilidad de lamarcha, diafo-
resis, prurito y constipacion. Rara vez obligan estos sintomas a tener que suspender €l
tratamiento con opioides.

Tratamiento de efectos colaterales comunes por uso de opioides®™

— Sedacion: Frecuente al inicio del tratamiento, en la mayoria de los pacientes remite es-
pontaneamente en pocos dias.

4 Miller R., Miller's Anesthesia, Sixth Edition. Elsevier Churchill Livingstone. |SBN: 0-443-06618-3.
15 ABC of palliative care: Principlesof palliative care and pain control http://bmj.bmjjournals.com/
cgi/content/full/315/7111/801
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— Nauseasy vomitos: Las nauseas son frecuentes en pacientes con tratamiento opioide oral,
menos frecuentes son los vomitos. Se presentan al inicio del tratamiento y usualmente
ceden espontaneamente. Son facilmente controlados con Metoclopramida 10 mg cada 8
horas por via oral o Haloperidol 1,5 mg en la noche o dos veces al dia.

— Constipacion: Casi todos los pacientes |a padecen, por |o que recomienda su tratamiento
profilactico desde el principio del tratamiento.

— Xerostomia: Puede llegar a ser muy molesta para los pacientes, se recomienda el uso de
medidas fisicas simples como beber frecuentemente sorbos de aguafria, comer golosinas
del tipo “pastillas’, cubos de hielo o trozos de fruta congelada como pifia o melon.

Existen muchos mitos arraigados tanto entre |os pacientes y susfamilias como entre
médi cos acercadel uso de opioides (especia mente paramorfina), lo que dificultaaveces
iniciar un tratamiento o mantener la adhesion a é. Entre ellos encontramos:

— El paciente se volvera drogadicto

— Los opioides orales son inefectivos

— El paciente usara |os opioides para suicidarse

— Lamorfina provoca euforia

— Sedesarrollarépidamentetoleranciaasu efecto anal gésico, volviéndoseinefectiva
— Los opioides matan alos pacientes por depresién respiratoria

En el caso de pacientes usuarios cronicos de opioides, se debe tener en consideracion
gue sus requerimientos serén habitual mente mayores que los de la poblacion virgen de tra-
tamiento con opioides. Ladosisinicial sugerida de morfinaoral es de 30 a60 mg/dia.

Rotacién de opioides

Un usuario crénico de un opioide puede desarrollar tolerancia especificaa efecto analgé-
sico de la droga con que es tratado, requiriendo dosis cada vez mayores para mantener
anal gesia adecuada. Ante esta situacion debemos realizar una“rotacion”, que consiste en
cambiar ladroga utilizada por otro opioide por un periodo de aproximadamente un mes.
Larazodn para hacerlo esta dada porque existe tolerancia cruzada parcial para el efecto
analgésico de opioides, |0 que permite cambiar de drogay usar una dosis menor que la
equianal gésica para obtener el mismo alivio de dolor. Paraello se debe realizar |a conver-
sién de ladosis del opioide usado por el paciente cronicamente, y €l que se administrara
considerando laviade administracion de cadauno de ellos. Se debetener laprecaucion de
usar agonistas opioides puros, para evitar desencadenar un sindrome de abstinencia o
dolor, y evitar el efecto techo a usar agonistas parciales (todos los mencionados en la
tabla son agonistas puros, salvo Tramadol). Unavez pasado este periodo es posible volver
ausar lamismadroga que usaba crénicamente y con menor dosis quelaque requeriapara
el mismo efecto anal gésico.
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Dosis equianal gésicas de opioides orales y recomendaciones
de dosificacién para rotacion'®

Opioide Dosis Equianalgésica (mg) Dosis de Conversion Inicial (No Equianalgésica)
Morfina 30 v.o. 50% a 67% de dosis oral equianalgésica estimada
Oxicodona 15a20v.o. 50% a 67% de dosis oral equianalgésica estimada
Metadona 20 v.0. en dolor agudo, El gjuste de dosis se hace en base ala
2a4v.o. en tto. cronico equivalencia de dosis con morfina oral
Morfina oral Metadona
< 200 mg/dia 5mgc8h
200 a 500 mg/dia dar ~7% de dosis
equianalgésica oral
de morfina dividida en
3 dosis diarias
> 500 mg/dia Consultar a especiaista
€en uso cronico de
opioides
Tramadol 100 a 150 v.0. 25mg am.
Buprenorfina Ver tabla para uso de parche
Codeina 180 a200 v.0. 30mgc4abh
Hidrocodona 30v.o. 50% a 67% de dosis oral equianalgésica estimada
Hidromorfona | 7.5v.0. 50% a 67% de dosis oral equianalgésica estimada

* La duracion del efecto de Metadona aumenta con dosis repetidas debido a su larga vida media (13-100

horas)*’.

Precauciones a realizar conversion de dosis de opioides:

1) Las dosis sugeridas en la tabla son para pacientes usuarios crénicos de opioides
en el contexto de manegjo de dolor crénico, suponiendo que no son tolerantes al
opioide de cambio.

2) Determinar ladosis total de 24 hrs usada con el opioide actual.

3) Buscar en latablala dosis equianalgésica correspondiente alavia de administra-
cion del nuevo opioide.

16 http://www.ogp.med.va.gov/cpg/cpg.htm

T Miller R., Miller'sAnesthesia, Sixth Edition. Elsevier Churchill Livingstone. |SBN: 0-443-06618-3.
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4) Se debe usar un 50 a60% de la dosis equianal gésica calculada del nuevo opioide
(10 a25% en el caso de metadona) debido aque existe tolerancia cruzadaincom-
pleta entre los distintos opioides.
5) La dosis total nueva calculada se debe dividir en el nimero de dosis diarias a
administrar.
6) Se debe contar con opioides de rescate durante el periodo de gjuste de dosis.
Dosisinicial de buprenorfina en parche (Transtec®)
para pacientes en tratamiento cronico con opioides'®
Opioide Dosis de 24 horas (mg)
Dihidrocodeina oral 120-240 360
Tramadol oral 150-300 450 600
Tramadol parenteral 100-200 300 400
Morfina oral 30-60 90 120 240
Morfina parenteral 10-20 30 40 80
Buprenorfina sublingual 0,4-0,8 1,2 1,6 3,2
Buprenorfina parenteral 0,3-0,6 0,9 1,2 2,4
Dosisinicial parche
Buprenorfina (Transtec®) 35 pg/h 52,5 pg/h 70 pg/h 2 x 70 pg/h

Farmacos coadyuvantes

Son utilizados por su efecto analgésico intrinseco o porque disminuyen las dosis necesa-
rias de analgésicos, y con esto sus efectos adversos.

Coadyuvantes de uso frecuente y sus indicaciones

Droga

I ndicaciones

Corticoesteroides

Antidepresivos
Anticonvulsivantes
Antiarritmicos
Bifosfonatos

Aumento de la presion intracraneana
Compresion nerviosa

Infiltracion de tejidos blandos
Compresion nerviosa

Compresion o infiltracion nerviosa
Neuropatias paraneoplasicas

Dolor 6seo

18 | nformacién proporcionada por el fabricante, Laboratorio Griinenthal.
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Coadyuvantes de uso frecuente y su dosificacion

Clorpromazina

Amitriptilina 12,5 - 100 mg/dia
Imipramina 12,5-100 mg/dia
Fluoxetina 20-40 mg/dia
Carbamazepina 100-600 mg/dia
Fenitoina 100-300 mg/dia

10-25 mg cada 4 —6 horas

Haloperidol 1-5mg cada 12 — 24 horas
Diazepam 5-10 mg cada 8 horas
Alprazolam 0,25 — 1 mg cada 8 horas
Midazolam 7,5—15 mg cada 8 horas
Clonazepam 0,5—2 mg cada 12 horas
Prednisona 5 — 75 mg/dia
Dexametasona 16 — 24 mg/dia
Betametasona 4 — 8 mg cada 8 horas
Gabapentina 600 — 3600 mg/dia (dividido en 2 a 4 tomas)
Pregabalina 75 — 150 mg cada 12 horas
Topiramato 12,5 — 75 mg/dia
Clomipramina 75 mg/dia

Evaluacioén del dolor

Es indispensable evaluar la intensidad del dolor tanto para decidir €l mejor tratamiento
para el caso como para determinar la efectividad de nuestra terapia. En un esfuerzo por
lograr medidas objetivas de la intensidad del dolor, se la haintentado correlacionar con
niveles plasméticosy en LCR de hormonas rel acionadas ala respuesta de stress (cortisol,
catecolaminas, substancia P, C-Cistating) y endorfinas; sin embargo, dada la subjetividad
de su vivencia, estos valores no nos dicen nadadel sufrimiento del paciente, ni del meca-
nismo involucrado en su génesis.

Actualmente se utilizan escal as subjetivas de medicion de dolor gjustadas ala edad
del paciente, debido a la diferencia en la capacidad de abstraccién y verbalizacién del
dolor entre distintos grupos etarios.

Laescalavisua andoga (EVA)

Esteinstrumento permite evaluar laintensidad del dolor y el grado de alivio experimentado.

Pese atodas las limitaciones impuestas por |as caracteristicas del método, es el ins-
trumento mas especifico y sensible con el que se cuenta en el control rutinario a lado de
la cama del paciente.
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Al paciente se le muestra el anverso de una “regla’ en que uno de los extremos
simbolizalaausenciade dolor y €l otro, laméximaintensidad imaginable del mismo. El
enfermo debe sefidlar con un cursor o con el dedo el punto de la linea que representa la
intensidad de su dolor. El evaluador observa en el reverso de la regla la puntuacion que
corresponde alaintensidad del dolor reportado (0 a 10) (ver figura).

Evaluacién de la intensidad del dolor

El instrumento de EVA debe ser presentado al enfermo de la misma forma durante las
evaluaciones sucesivas: sin mostrarle la escala numérica (de lo contrario se estaria apli-
cando unaescalanumeéricade medicion del dolor), presentarla horizontal o verticalmente,
referidos el extremo minimo a la “ausencia de dolor” y el méximo a “dolor méximo
imaginable”, el cursor se presentaen el mismo punto (al inicio o al medio) en cada control
(ver figura). Laintensidad del dolor asi registrada aumenta en forma exponencial a medi-
da que se avanza desde €l extremo de ausencia de dolor hacia el de dolor maximo, esto
quiere decir que cinco no eslamitad del méaximo dolor imaginable (10), y que siete no es
un 20% maés de dolor.

Si se permite que el paciente refiera el extremo de maximo dolor, a una intensidad
conocidapor é de antemano (puede ser un dolor historico o el dolor basal), en ese caso, la
relacion entre el desplazamiento através delalineay laintensidad de dolor tiende a ser
lineal.

EscalaVisual Andloga
A) Anverso
Sin Maxima
Dolar 2 Doldor

Notese que en el anverso solo existe la representacion gréfica de un continuo entre el estado
sin dolor y el de maximo dolor imaginable por el paciente. Este es el lado presentado al
paciente.




Medicina paliativa, mencion al alivio del dolor 41

B) Reverso

En €l reverso de la regla se lee la puntuacion que corresponde a la intensidad del dolor
reportado.

Evaluacién de alivio del dolor

Cuando se desea evaluar larespuestaalaterapia, se puede hacer comparando lavariacion
delosregistros de intensidad de dolor o se puede optar por unamedicion del divio. Para
esto se debe referir el punto de méximo dolor a que se experimentaba antes de adminis-
trar el analgésico.

Los valores de intensidad obtenidos por estas distintas modalidades de evaluacion
no son comparables. Esto debe ser considerado, especialmente, en protocolos de investi-
gacion.

En el manejo de dolor agudo se sugiere modificar el esquema anal gésico cuando la
EVA medida en condiciones de reposo excede el valor 3 de 10, y en condiciones de gjer-
cicio (dinamicas) si excede 5 de 10. Estos valores se han adoptado por convencion, y son
representativos de un dolor moderado.

En el contexto de paliacidn, ademas se debe llevar un registro histérico de lainten-
sidad de dolor reportada por el paciente, haciendo hincapié en determinar hasta qué punto
interfiere con su actividad diaria, su descanso nocturno, y cuéles son sus aspiraciones de
actividad (poder conducir un auto, actividades de la casa, tolerar el decubito, etc).

Recomendacionesfinales para lograr una adecuada analgesia

— Usar laviaméas comoda para el paciente (habitualmente la oral)
— Creerle a paciente laintensidad de dolor reportada

— Siempre considerar el uso de farmacos coadyuvantes

— No administrar analgésicos SOS, siempre en horario fijo

— Siempre agregar medicamentos de rescate

— Simplificar los esquemas de administracién de anal gésicos
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Interrogar al paciente acerca de efectos colaterales del tratamiento analgésico
Procurar el adecuado descanso nocturno del paciente, evitar el uso de psicotrépicos
derutina

Recordar siempre la necesidad de apoyo psicolégico de los pacientes

Darle indicaciones precisas de qué hacer si laanalgesia se vuelve insuficiente (a
quiény como contactarlo).
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. Metodologia de andlisis ético

Lacomplejidad de la medicina moderna hace que el proceso de toma de decisiones clini-
casno siempre seafécil. Esasi como, ademés de |as dudas netamente técnicas, en ocasio-
nes pueden surgir dilemas éticos que dificultan |as decisiones clinicas. Algunos ejemplos
de esto son lapreguntareferente alaproporcionalidad delas cargas—fisicas, psicol dgicas,
espirituales y/o econdmicas— que un determinado tratamiento podriaimponer al paciente,
sufamilia o lainstitucion que lo acoge; las dudas acerca del derecho de un paciente o sus
familiares a rechazar intervenciones que el equipo médico considera beneficiosas; €l
cuestionamiento del deber médico de comunicar laverdad en casos en que el diagnéstico
y prondstico son ominosos; etc.

El Dr. Bernard Lo definio operacionalmente un problema ético-clinico como una
dificultad en latoma de decisiones frente a un paciente, en cuya resolucion es necesario
referirse a valores o principios que especifiquen lo que debe ser hecho en oposicion alo
que simplemente puede ser hecho o frecuentemente se hace. (Cf. Arch Intern Med 1981;
141: 1063 -1064). A pesar de sus limitaciones, esta definicion tiene el mérito de explicitar
gueun profesional de lasalud se ve enfrentado aun problemade natural eza ética cadavez
que en su practicaclinicase le plantealapreguntapor el deber ser, en oposicién a simple
poder hacer. Otro aporte de esta definicion es que nos proporcionala clave paraencontrar
la salida de estas situaciones de conflicto: la referencia a valores o principios éticos. Sin
embargo, es justamente esta parte de la definicion la que con mayor frecuencia nos plan-
tea dificultades a los profesionales de la salud. ¢Cudles y cuantos son esos principios
€éticos? ¢Existen val ores éticos que puedan ser aceptados por personas de diferentes luga-
res, culturas y momentos historicos? ¢Se puede afirmar que los problemas ético-clinicos
admiten un andlisisracional o debemos aceptar que ellos caen mas bien en el campo delo
emociona y lo netamente subjetivo?
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En el contexto de estas breves lineas no es posible dar una respuesta cabal a las
compl gjas preguntas relacionadas con el carécter objetivo o relativo de la ética. Por tanto,
sin negar laimportanciay €l interés que reviste el dar una respuesta satisfactoria a esas
preguntas, me limitaré a proponer aqui una metodologia que nos ha permitido introducir
una cierta racionalidad en el andlisis de los problemas ético-clinicos. La pauta que sole-
mos utilizar en el Hospital Clinico delaUniversidad Catolica parasistematizar el andlisis
y la resolucion de los problemas ético-clinicos consta de los siguientes seis pasos que
serén aplicados en forma préactica a cinco situaciones frecuentes en medicina paliativa

1. ldentificacion y descripcién del (los) problemas ético-clinico(s)
— Formulacién operaciona de la pregunta.
2. Referenciaalos principios éticos involucrados

— Principios de inviolabilidad de la vida humana.
— Principio de no-maleficencia.

— Principio de beneficencia

— Principio de autonomia.

— Principio de justicia.

— Principio de proporcionalidad terapéutica.

— Principio del doble efecto.

— Principio de veracidad.

— Principio de prevencion.

— Principio de no-abandono.

3. Evaluacion de alternativas de accion y sus resultados

— Andlisis de los posibles cursos de accion y la forma en que se preservarian los
principios éticos involucrados.

4. Andlisisdelainformacién clinica éicamente relevante

Certeza del(los) diagnostico(s).

Prondstico de sobrevida basado en evidencia.

Costos: fisicos, psicoldgicos, espirituales, econdmicos, etc.
Competencia del paciente.

Red de apoyo social.

5. Resolucion del problema

— Propuestadel curso de accion que mejor preservalos valores éticosinvolucrados.
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6. Implementacion practica dela solucion
— Detallar el modo en que se debe implementar la solucion propuesta:

* ;Quién?
» ;COMoO?
 ;DONde?
» ;Cuando?

1. Andlisis de casos clinicos seleccionados
1. Competenciay autonomia
a) Casoclinico

Paciente de 26 afios. En control frecuente en policlinico de ETS por conductas de
riesgo. En uno de sus examenes sediagnosticaVIH (+), indicandosel e el plan de controles
posterior y el eventual inicio de medicamentos antivirales. El paciente se niega a creer el
diagndstico y no se realiza los exdmenes complementarios (recuento CD4). Comienza a
faltar alos controlesy terminapor abandonar el seguimiento un afio después de efectuado
el diagnostico. Cinco afios después se informa al persona de salud que efectuaba los
controles que el paciente se encuentra hospitalizado en Unidad de Tratamientos Interme-
dios por neumoniapor Pneumocystis, con compromiso nutricional severoy lesiones cuté-
neas difusas compatibles con sarcomade Kaposi, sin compromiso neurol 6gico. Recuento
CD4<50. Lamadre del paciente solicita repetidamente a personal de salud inicio terapia
antiviral, aun en contra de la voluntad del enfermo, quien vuelve a reiterar su negativa a
recibir drogas antivirales. Una semana después, el paciente cambia de opinion producto
de presiones familiares, y comienza el tratamiento indicado. L as patol ogias oportunistas
evolucionan satisfactoriamente, siendo dado de alta un mes después. Actualmente se en-
cuentra en buenas condiciones de salud, recibiendo triterapia con buena adherenciay en
controles regulares con equipo de Infectologia.

b) Andisisético
1. Definicién del dilema ético

Este caso, que se vive frecuentemente, no suele llamar la atencion y la conducta
seguidaesladescrita: el paciente aceptalosriesgos derivados del rechazo de tratamien-
to y abandona control. Sin embargo, revisandolo con mas detencidn, plantea una serie
de dudas éticas: ¢en qué condiciones un paciente puede negarse arecibir un determina-
do tratamiento?, ¢tiene el equipo de salud alguna responsabilidad ademas de explicar la
enfermedad y ofrecer un tratamiento adecuado?; cuando aparecen las complicacionesy
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la familia esta en contra de la conducta acordada con el paciente adulto ¢pueden atri-
buirse el derecho a tomar estas decisiones?... en definitiva, ¢quién esta capacitado
paratomar decisiones?

2. Referencia a principios éticos involucrados

En este caso entran en conflicto fundamental mente dos de | os cuatro grandes prin-
cipios fundamentales de la bioética: Beneficenciay Autonomia. En general, las accio-
nes médicas debieran estar orientadas a curar enfermedades, prolongar la sobreviday/o
mejorar la calidad de vida de las personas, |0 que se condice con el principio de Bene-
ficencia. Por otro lado, se entiende por Autonomia el derecho que tiene cada individuo
de tomar decisiones informadas respecto de las posibles intervenciones médicas; este
principio presupone la capacidad de €jercer este derecho, conocida como competen-
cia. Esdificil determinar esta capacidad, ya que se puede caer en apreciaciones perso-
nales. Es por esto que se haintentado establecer criterios objetivos para evaluar lacom-
petencia:

Capacidad de comprender y retener lainformacién ofrecida
Capacidad de apreciar la situacion y sus consecuencias
Capacidad de procesar racionamente lainformacion
Habilidad para comunicar decisiones

El problema estd, como en este caso, cuando las personas g erciendo su autonomia,
rechazan las intervenciones que el personal de salud propone buscando su beneficencia.

3. Informacién clinica éicamente relevante

En este caso tanto el diagnostico deVIH como laconducta aseguir no merece dudas
técnicas. Es en los criterios que buscan analizar la competencia donde debemos recabar
mayores antecedentes.

Este paciente es a primeravistaauténomo, cumple con los criterios de competencia:
es capaz de comprender lainformaciony de comunicar decisiones (ensefianza mediacum-
plida, trabajo estable como vendedor); clinicamente no impresionaba que padecieraagun
trastorno que impidieraapreciar lasituacion y sus consecuencias o procesar raciona men-
telainformacion (realizabalas actividades de lavida diariaen formanormal). Sin embar-
go, llamalaatencion laincapacidad paraasumir su diagndstico deVIH (+) en un paciente
gue se asume con |os suficientes factores de riesgo como para estar en control regular en
policlinico de ETS (¢negacion inicial por “conmocion” relacionada con el diagndstico?,
¢negacion de algun otro fendmeno relacionado, por gjemplo homosexualidad?). Es por
esto que hubiese sido Util contar con una eval uacién psicolégicaformal paraevaluar gra-
do de competencia.

En el segundo momento de nuestro caso existen factores objetivos que podrian ha
cernos cuestionable el nivel de autonomia del paciente. Esta en Unidad de Tratamientos
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Intermedios, con patologias graves, bajo un estrés mental significativo. Por otro lado la
hipoxemia a la que se ve sometido por su neumonia podria explicar alteraciones en el
procesamiento de la informacion. Por dltimo, si bien no tiene alteraciones neurol 6gicas
descritas, no se cuenta con un examen de la personalidad, que también podria verse afec-
tado en un proceso infeccioso del SNC.

4. Alternativas de accion

Si bien nuestro caso se desarrolla en dos momentos temporales diferentes (el diag-
nostico y la hospitalizacion, cinco afios después), |os patrones de conducta son similares:
respetar lavoluntad del pacientey no hacer laaccion de beneficencia correspondien-
te, 0o asumir que no es competentey buscar la forma de implementar el tratamiento
apropiado.

Al momento del diagndstico se podria aceptar su negativa a recibir tratamiento sin
mayores cuestionamientos, o presionarlo de algin modo para que se someta al programa
indicado (ya que se trata de un tratamiento ambulatorio que exige de la colaboracion del
paciente). Cuando se presentaron las complicaciones aparecen mas actores (la familia),
por lo que existen més alternativas: respetar su voluntad y no seguir proponiendo €l trata-
miento; acceder a las peticiones de la familiay administrar terapia alin sin el consenti-
miento del paciente (algo realizable en el medio hospitalario); esperar a que cambie de
opinion y acceder en ese momento a dar la terapia.

5. Propuesta de solucion ética

A primeravistaexiste un enfrentamiento entre el principio de beneficencia (hacer 1o
que nosotros consideramos correcto: dar laterapia) y el principio de autonomia (dejar que
el paciente cumpla su voluntad: no recibir laterapia). Sin embargo, este conflicto es solo
aparente.

El principio de beneficencia establece la necesidad de hacer un bien al paciente.
Como personal de salud, frecuentemente proporcionamos bienestar fisico (curar en-
fermedades, prolongar sobrevida o paliar sintomas), pero no debemos olvidar que €l
enfermo es ante todo una persona, con una serie de otros intereses que también mere-
cen ser considerados. Por lo tanto, solo procuraremos bienestar a nuestros pacientes en
la medida que escuchemos estos deseos, y que nuestras acciones de salud los poten-
cien o por lo menos no los contravengan en forma desproporcionada. Esto no quiere
decir que debamos cumplir todo |o que nuestros pacientes nos soliciten, sino que debe-
mos incorporar estos elementos aportados por el paciente y su entorno en la toma de
decisiones clinicas.

La competencia necesaria para gjercer el principio de autonomia (derecho quetiene
cada individuo de tomar decisiones informadas respecto de las posibles intervenciones
sobre si mismos) requiere de cuatro requisitos ya enunciados. Todos ellos tienen una di-
mensién cognitiva (conjunto de conocimientosy creencias que permitan entender y anali-
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zar lainformacion proporcionada, asi como aventurar posibles consecuencias de los actos
decididos) y una dimension afectiva (conjunto de sentimientos y estados animicos que
interfieren subjetivamente en la toma de decisiones). Debiese ser, por |o tanto, deber del
equipo de salud no solo el proporcionar lainformacion necesaria, ajustadaal nivel cognitivo
del paciente, para que este pueda tomar decisiones, sino también explorar y ayudar en la
identificacion y manejo de elementos de la dimensién afectiva del enfermo que puedan
interferir subjetivamente en el proceso de elegir. Un enfermo asustado que se niega a
recibir tratamiento puede requerir mayor informacion para tomar la mejor decision; un
paciente deprimido puede necesitar tratamiento de su trastorno del animo para apreciar
las situaciones con mayor objetividad; un paciente homosexual puede necesitar asumir su
condicion sexual antes de aceptar que esVIH (+).

Es en este sentido que se complementan el principio de Autonomiay Beneficencia:
las acciones del equipo de salud estan orientadas a que el paciente desarrolle su autono-
mia, liberdndose de elementos que coaccionan su capacidad de elegir, paratomar lamejor
decision en busqueda de su propio bien.

6. Implementacion practica de la solucion

De acuerdo con |o anteriormente expuesto, nos parece que lamejor conducta hubie-
se sido explorar y tratar en el momento del diagndstico otros factores que explicasen su
negativa a recibir tratamiento (depresién en relacion con condicion VIH (+), faltade in-
formacién, negacion de conductas sexuales, presiones familiares y/o sociales, etc.) antes
de aceptar su negativa a la terapia. Si libre de condicionantes, externos o internos, el
paciente desea no someterse a tratamiento, debemos respetar su decision ya que esto le
proporciona mayor bien (no fisico, sino global).

2. Proporcionalidad terapéutica
a) Casoclinico

Paciente de 60 afios, que sufre de deterioro psicoorganico grave secundario amulti-
ples infartos cerebrales, actualmente postrado en cama. Vive solo con su sefiora, quien
estéd encargada de atenderlo. Se encuentraen un muy mal estado nutritivo. Durantelos dos
ultimos afios ha requerido multiples hospitalizaciones por neumonias arepeticion, ITUse
infecciones de escaras.

Frente a un nuevo cuadro de neumonia con mala respuesta a tratamiento domicilia-
rio se decide hospitalizacion. En el examen fisico de ingreso destacan lesiones cutaneas
en manosy pies, sugerentes de sarcoma de Kaposi, por 1o que se practican pruebas para
deteccion de VIH, resultando positivos €l test y su confirmacion. Se obtiene ademés re-
cuento de CD4 con un valor <100, y cargaviral de 80.000 copias/ml. Se discute el posible
inicio de terapia antirretrovira (Highly Agressive Antirretroviral Therapy, HAART).
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b) Andisisético
1. Definicién del dilema ético

Debido atodas lasimplicancias de un tratamiento antirretroviral (alto costo, efectos
adversosimportantes) y aun beneficio dudoso (prolongacion de vida de un paciente dete-
riorado, con mala calidad de vida) nos podriamos plantear si es moralmente licito no
comenzar unaterapia antirretroviral.

2. Referencia a principios éticos involucr ados

El principio de Beneficencia pide que nuestras acciones de salud causen un bien al
paciente visto como un todo. Esto no siempre significalatarea de curarlo de la enferme-
dad o prolongar su sobrevida, sino que aveces puedereferirse amejorar lacalidad devida
dentro delo posible. En este caso particular podriasuponerse que laterapiaantirretroviral
constituye un bien parael paciente por estar demostrada su efectividad en lainfeccion por
VIH, pero dada la deteriorada condicién basal de este paciente este beneficio no es tan
claro.

Por otra parte, sabemos que estos farmacos tienen efectos secundarios importantes
gue podrian ser muy mal tolerados por este paciente en particul ar dada su condicién basal.
Como el principio de No maleficencia establece que nuestras acciones no deben causar
algun dafio evitable al paciente, agravando su enfermedad o empeorando su calidad de
vida, podrian plantearse dudas razonables sobre laindicacion del HAART en este caso.

Dado que €l beneficio es dudoso y los ef ectos adversos podrian ser importantes, nos
vemos en la necesidad de emitir un “Juicio de proporcionalidad terapéutica’.

El principio ético de la proporcionalidad terapéutica sostiene que existe la obliga-
cion moral de implementar solo agquellas medidas terapéuticas que guarden unarelacion
de debida proporcién entre los medios empleados y €l resultado previsible. Aquellas in-
tervenciones en las que estarel acion no se cumpl e se consideran ‘ desproporcionadas' y no
son moralmente obligatorias. Los elementos que deben tenerse en cuenta a la hora de
juzgar la proporcionalidad de unaintervencion médica son, entre otros:

— Lautilidad o inutilidad de la medida;

— Lasdternativas de accidn, con sus respectivos riesgos y beneficios;

— El prondstico en sentido amplio, es decir, incluyendo los criterios de sobreviday
calidad de vida cony sin laimplementacion de la medida;

— Loscostos en sentido amplio: cargasfisicas, psicoldgicas, morales, sociales, eco-
noémicas, etc.

Es importante destacar que €l juicio acerca de la proporcionalidad de una determi-
nada intervencion médica debe hacerse por referenciaal beneficio global delaterapiay
no solo en relacién con los posibles ef ectos fisiol 6gicos que ella sea capaz de inducir. En
laevaluacion de esta utilidad fisiol 6gicalos conocimientos técnicos del médico juegan un
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rol primordial (Medicina Basada en Evidencia); mientras que en la evaluacion de los
elementos cualitativos de la proporcionalidad cobran importancia elementos val éricos del
paciente y sus familiares, que deben ser ponderados en conjunto con el médico.

En este contexto, la voluntad del paciente cobra especial relevancia (principio de
Autonomia). Sin embargo, en este caso la competencia del paciente estalimitada por su
dario cognitivo previo. Por lo tanto, debemos recurrir aotras personas paratomar decisio-
nes (consentimiento subrogado).

3.

Informacioén clinica éticamente relevante

Es necesario hacer referencia a algunos datos técnicos para basar |as decisiones:

4,

Criterios de enfermedad que determinen laindicacion deinicio deterapiaHAART.
En este caso €l paciente esta en etapa SIDA, por [o que el tratamiento debiese ser
laterapia antirretroviral.

Prondstico del paciente cony sin terapia: sin terapia el paciente sufrird un mayor
deterioro de su sistema inmune, con mayor gravedad de las infecciones oportu-
nistas, y un desenlace fatal en el corto plazo. De iniciar la terapia es posible
aumentar la sobrevida, pero sin mejorar en formasignificativalacalidad de vida.
Alternativas de terapia, tanto para el SIDA como para sus problemas asociados
(neumonia, sarcoma, etc.) y sus resultados potenciales: debido a lo avanzado de
la inmunosupresion no es planteable otro esquema de tratamiento, sin embargo
se pueden intentar terapias para las enfermedades asociadas, sin poder asegurar
una respuesta satisfactoria.

Alternativas de nutricion: alimentacion via oral (riesgo de aspiracion significati-
v0), alimentacion por sonda nasogastrica, por sonda nasoenteral, ostomias, ali-
mentacion parenteral.

Alternativas de accion

En este caso tenemos tres posibles alternativas:

Tratar al paciente, asumiendo losriesgos delaterapia. Es probable que al mejorar
su respuesta inmune, €l paciente mejore su estado basal y experimente algun
grado de mejoria de sus comorbilidades (infecciones oportunistas y sarcoma de
Kaposi), implementando paralelamente las medidas necesarias para mejorar su
estado nutritivo (nutricién parenteral, ostomias). Sin embargo, también podria
ocurrir que, @ mejorar el sistemainmune, se expresen patol ogias antes enmasca-
radas. Optar por esta alternativa supondria prolongar la sobrevida de un paciente
con deterioro psicoorganico severo, lo que trae consigo cuidados basicos de en-
fermeriay nutricion, con los costos econdmicos y personal es asociados.

No tratar de SIDA, pero ofrecer €l apoyo basico de hidratacién, confort y nutri-
cion, y tratar las comorbilidades (antibi 6ti cos apropiados paralaneumonia, cura-
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cion optima de escaras). Optar por este curso de accién supone plantearse €l gra-
do de agresividad al que deberiamos llegar en laimplementacidn de intervencio-
nes ante eventuales complicaciones futuras (decision de limitar terapia en rela-
cion con ventilacion mecénica, reanimacion en caso de un paro, etc).

— Notratar a paciente, limitando también la atencion a problemas intercurrentes.

5. Propuesta de solucion ética

Dado que las multiples patologias previas de este paciente determinan un mal pro-
nostico tanto en sobrevidacomo en calidad de vida, el juicio de proporcionalidad terapéu-
tica sugiere que la utilidad del HAART es limitada. Debemos tener en cuenta que para
iniciar terapia HAART en este caso, que presenta un estado nutricional precario secunda-
rio amultiples patol ogias, habria que implementar previamente apoyo nutricional intensi-
vo si queremoslograr el efecto deseado con unatoleranciaaceptable. Evaluando | os bene-
ficios esperablesy lasimplicancias de este curso de accidn, en conjunto con los familiares
se estimo que la terapia antirretroviral resultaba desproporcionada. Esta decision no se
refiere a tratamiento de posibles complicaciones posteriores, cuya proporcionalidad de-
beré ser evaluad oportunamente, en el contexto de cada situacién individual .

Es necesario distinguir entre lalimitacion de tratamiento por falta de proporcionali-
dad de la llamada “eutanasia pasiva’ 0 “por omision”, ya que en esta Ultima se limitan
intervenciones que resultarian proporcionadas con €l fin de acortar la sobrevida del pa-
ciente. Por tanto, en el caso analizado, limitar laterapia HAART no constituye ninguna
forma de eutanasia, porque se estima que la sobrevida esta determinada primariamente
por su deteriorada condicién general.

6. Implementacion practica de la solucion

En conjunto con los familiares se decide no iniciar terapia HAART, iniciandose €l
tratamiento de la neumonia e implementando todas las medidas basicas de confort junto
con alimentacién por sonda nasogastrica. Durante su evolucion, el paciente presentainsu-
ficiencia respiratoria. Dado que su conexion a ventilacién mecanica resulta despropor-
cionada, se realiza un apoyo sintomético con oxigenoterapiay morfina sc.

3. Nutricién ehidratacion al final delavida
a) Casoclinico

Paciente de 72 afios, sin familiares, hospitalizado en Estado Vegetativo Persistente
(EVP) desde hace varios meses.

Durante su evolucién el paciente hapresentado multiplesinfeccionesrespiratoriasy
urinarias, que han respondido bien alas terapias habituales.
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Por el riesgo de aspiracion que tiene este paciente y debido al deterioro progresivo
de su estado nutricional, se decide instalarle una sonda de alimentacion enteral por
gastrostomia. Durante una visita médica, un miembro del equipo sugiere que lareaiza-
cion de este procedimiento es desproporcionada para este paciente dado su estado
neurol6gico y propone suspender la hidratacion y nutricidn en este paciente.

b) Andisisético
1. Definiciéon del dilema ético

El dilema ético que se plantea en este caso es si eslicito suspender la hidratacion
y nutricion a un paciente en EVP. Esta pregunta es motivo de un intenso debate a nivel
internacional en laactualidad. Asi tenemos, por un lado, algunos grupos que se plantean a
favor de lalicitud de la suspension, como por ejemplo las Asociaciones Americanas de
Neurologia y de Medicina Intensiva (Crit Care Med. 1990; 18 (12): 1435-1439), la
ConferenciaNacional de Obispos CatolicosAmericanos (Origins 21: 4, Abril 19, 1992, p.
705). Por otro lado esta el planteamiento de la Iglesia Cat6lica, que propone que la
hidratacion y nutricion deben ser consideradas como “medidas bésicas’ a las que toda
personatiene derecho y que, por tanto, no serialicito suspender (S Congr Doc Fe, Cartaa
los Agentes de la Salud, 1984, N° 120).

2. Referenciaalos principios éticos involucrados

El dilema ético se platea como una confrontacion entre los principios de beneficen-
ciay no-maleficencia. Aquellos que proponen que serialicito suspender la hidratacion y
nutricién en pacientes en EV P argumentan que un ser humano permanentemente privado
del gercicio de sus capacidades de autoconcienciay raciocinio no puede ser considerado
una “persona’ en el pleno sentido de la palabra. Consideran, por tanto, que mantener
“artificialmente” la vida de estos seres humanos seria un acto de maleficencia— un ensa-
flamiento terapéutico —y que el principio de beneficencia obligaria a suspender las medi-
das que prolongan esta penosa situacion. Por otro lado, los que afirman que es ilicito
suspender la hidratacion y nutricién en estos casos afirman que el acceso a una adecuada
hidratacion y nutricion es un derecho humano basico. Dado que no se trata de “terapias
meédicas’, sino de“medidasbésicas’ alas que todos | os seres humanos tienen derecho, no
podriaestar sujetaaun juicio de proporcionalidad terapéutica que legitime su limitacion.
En este contexto, suspender estas medidas seria un acto de maleficencia. El principio
€tico de respeto y promocién de la vida obligaria a hidratar y nutrir a un ser humano,
independi entemente de su condicion neurol dgica.
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3. Alternativas de accion
L os posibles cursos de accién en un paciente en EVP serian:

— Asegurar un aporte nutriciona y de volumen adecuados a sus requerimientos
basicos.

— Suspender la nutricién, manteniendo el minimo aporte de volumen y electrolitos
necesario para reponer |as pérdidas obligadas.

— Suspender tanto nutricién como hidratacion.

4. Informacion clinica éicamente relevante

La evidencia empirica dice que seria poco probable que un paciente que lleve més
de un afio en estado vegetativo persistente recupere su conciencia. Dado que nuestro pa-
ciente lleva algunos meses en ese estado, aln no podriamos asegurar que su condicion
neurol égica no pueda experimentar algun grado de recuperacion. Por otro lado, sabemos
que los pacientes en EV P pueden tener una sobrevida de afios. Su mortalidad suele estar
dadapor lasinfeccionesintercurrentes (urinarias, respiratorias, escaras, €tc.) que caracte-
risticamente de presentan dentro de su evolucion.

En relacién con los requerimientos de hidratacion y nutricion de un paciente en
estas condiciones, sabemos que debido alas pérdidas obligadas diariasde aguay el ectrolitos
(diuresis, deposiciones, pérdidas insensibles, etc.) un paciente que no reciba reposicion
de volumen y electrolitos caerd en insuficiencia renal prerrenal en un periodo variable,
dependiendo de su estado general y de su funcién renal basal. Por otro lado, si solo nos
limitdramos a reponer agua y electrolitos, el estado nutritivo se deterioraria progresiva-
mente, lo que asu vez tendriaun impacto en el sistemainmune, favoreciendo lasinfeccio-
nes intercurrentes que podrian conducir a un desenlace fatal. Asi, la evidencia nos dice
que si no cubrimos adecuadamente los requerimientos nutritivos y de volumen de un pa-
ciente en EVP, su sobrevida se vera necesariamente acortada.

5. Propuesta de solucion ética

En base alo anterior estimamos que el curso de accion que mejor preserva el deber
meédico derespetar y promover lavidahumanaseriael de asegurar un aporte nutricional y
de volumen adecuados a | os requerimientos basicos de |os pacientes en estado vegetativo
persistente. No hacerlo, equivaldria a acelerar intencionalmente su muerte, pues se esta-
rian omitir medidas que sabemos que necesariamente afectan la sobrevida. Por tanto, si
estaomision se hicierapor consideraciones“ pseudo-beneficentes’ (“compasion”), setra-
taria de un acto de eutanasia por omision.

6. Implementacion practica de la solucion

Idealmente el aporte deberia hacerse por via enteral mediante una gastrostomia,
debido al riesgo de aspiracién que tienen estos pacientesy alamayor facilidad de manejo
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que permite estavia. Si esta posibilidad no existiera, podriarealizarse el aporte mediante
una sonda nasoenteral, cuidando todos aquell os detalles de manejo del paciente que pue-
dan ayudar a disminuir el riesgo de aspiracion.

4. Sedacion terminal y principio del doble efecto
a) Casoclinico

Paciente de 18 afios, portador de leucemia linfoide aguda (LLA). Tratado con qui-
mioterapia de primera linea, con respuesta parcial, por lo que se inicia tratamiento con
drogas de segunda linea con respuesta completa. Estando en fase de consolidacion, pre-
senta cuadro de cefal eaintensa, asociado a nauseasy vomitos. Estudio posterior demues-
tra recaida en SNC. Se maneja con quimioterapia de tercera lineay corticoides para la
hipertensién endocraneana con respuesta no significativay con importante toxicidad in-
ducida por las drogas citotoxicas. No habiendo mas medidas de tratamiento curativo, se
decide iniciar manejo paliativo. Por presentar dolor refractario a manejo médico habitual
se plantea utilizar opioides por bomba de infusién continua segiin requerimientos del
paciente. Se prevé que las dosis utilizadas podrian tener importantes efectos secundarios:
el paciente probablemente permanecera en sopor profundo, con alteracion del patrén res-
piratorio que requerirasuplementos de oxigenoy KNTR parael manejo de secrecionesde
viaaérea, sin descartarse el uso de sonda Foley paradiuresisy/o SNG para alimentacion.

Se plantea a la familia la alternativa de manejo propuesta, asi como |os riesgos y
consecuencias, quienesfina mente aaceptan laimplementaci on de las medidas anal gésicas.

b) Andisisético
1. Definiciéon del dilema ético

Si bien el caso nos plantea una serie de dilemas éticos (proporcionalidad de medidas
de alimentacion en un paciente terminal; competenciade lafamiliaparatomar decisiones;
eleccion del lugar de permanencia del enfermo) la pregunta que analizaremos se refiere
maés bien alas consecuencias de las medidas de analgesia: ¢es correcto privar aalguien
de su conciencia solo para aliviar un sintoma?, ¢es éticamente licito someter a una
per sona a medidas paliativas que impliquen riesgos importantes, incluso el de acor-
tar la sobrevida?

2. Referencia a principios éticos involucr ados

Deloscuatro principiostradicional es delaBioética (Beneficencia, No maleficencia,
Autonomiay Justicia), en este caso se ven fundamental mente involucrados | ostres prime-
ros. Es bastante claro que medidas como |a anal gesia estan destinadas a hacerle un bien al
paciente: quitarle el dolor, y de no tener otras consecuencias no mereceriamayor andlisis.
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Sin embargo, en este caso el principio de la beneficencia entra en conflicto con los otros
dos. Por un lado tenemos efectos no deseados deletéreos (tendencia a hipoventilar, mal
manejo de secreciones, necesidad de sonda Foley para manejo de orina, permanencia en
hospital) que podrian llevar a mayores complicaciones (infecciones respiratorias o urina-
rias) y eventualmente podrian adelantar el fallecimiento del paciente, con lo que no se
respetaria el principio de no maleficencia; por otra parte, el nivel de sedacion alcanzado
con los analgésicos le significa verse privado de la conciencia, y esto implicalainhabili-
dad para gjercer laautonomia. Debemos considerar que la concienciaes uno delos prin-
cipales bienes con que cuenta el hombre, por lo que privar aalguien deella, sin causamuy
justificada, es extremadamente grave.

3. Informacién clinica éicamente relevante

Tenemos absoluta certeza tanto del diagndstico como de la resistencia de la enfer-
medad a las medidas terapéuticas disponibles. En este momento, no quedan mas alterna-
tivas de manejo con intencién curativa (sin respuesta aterceralinea de quimioterapia, con
toxicidad importante), y por lo tanto, de efectuarse algin tratamiento, debiera ser con
intencion paliativa.

El dolor de este paciente se debe alainfiltracion delasmeninges por célulastumorales
y a edema causado por estainfiltracién. EI manejo de este sintoma pasa por |a disminu-
cion del nimero de células malignas (que en este caso no es posible, por no responder a
quimioterapiay haber sido irradiado previamente en la misma zona afectada como parte
del protocolo de tratamiento de LLA), y por la disminucion del edema con corticoides
(respuesta parcial). Debido ala pobre respuesta en la paliacién de los sintomas alas me-
didas habituales, es necesario utilizar analgésicos. Dentro de este grupo, las drogas de
menor potencia (AINES, paracetamol y opioides débiles) no parecen tener ningdn rol
debido ala severidad del cuadro en este paciente, a igual que los farmacos destinados a
disminuir dolores de tipo neuropatico (Gabapentina, Amitriptilina), por no ser este €l
mecanismo que explica el origen del dolor. De los analgésicos que tendrian algin rol en
este paciente tenemos a los opioides de mayor potencia. Todos comparten los mismos
efectos adversos a dosi s equi potentes, principal mente retencion urinaria, depresion respi-
ratoria 'y sedacién. Es por esto que usualmente se implementan medidas especiales en
pacientes con tales niveles de opioides: Sonda Foley (paradiuresis), SNG (para alimenta-
cion), suplementosde O, y KNTR (paramanejo de secreciones de via aérea). Estas medi-
das no estan exentas de complicaciones (infecciones urinarias y respiratorias).

4. Alternativas de acciéon

En base alainformacion clinicadisponible, podemos plantear tres posibles conduc-
tasaseguir:
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— Definir otrossintomasapaliar, sin utilizar drogas que pudieran afectar su nivel de
conciencia. Tendriamos un paciente despierto, pero con cefaleainvalidante.

— Dar analgésicos segun requerimientos del paciente, aunque eso signifique un com-
promiso de concienciaimportante (sopor profundo).

— Dar analgésicos con un tope seglin €l grado de conciencia méaximo tolerado. Pro-
bablemente el paciente estaria con un compromiso de conciencia farmacol 6gico
de menor intensidad (somnoliento), confuso y con cefaleaintensa, sin poder ase-
gurar una adecuada relacion con el medio externo.

5. Propuesta de solucion ética

Esta situacion, muy corriente en medicina paliativa, pone al médico en la posicion
de elegir entre realizar o no un determinado acto, a sabiendas de que tiene efectos secun-
darios evidentemente adversos. En relacién con esto surge lateoriadel doble efecto. Este
principio sefiala algunas condiciones que deben darse para que un acto que tiene dos
efectos —uno bueno y uno malo— sea moralmente licito. Estas condiciones son:

gue la accién sea en si misma buena o, al menos, indiferente;

queel efectomalo previsibleno sea directamente querido, sino solotolerado;
que el efecto bueno no sea causado inmediata y necesariamente por el malo;
que el bien buscado sea proporcionado al eventual dafio producido.

Esnecesario, por lo tanto, distinguir claramente entre el acto en si, laintencionalidad
de mi accion, el efecto deseado y los efectos secundarios. En el caso que estamos anali-
zando, la motivacion es proporcionarle al paciente unamejor calidad de vida, entendien-
do esto como un bienestar no solo fisico, sino también psicol gico, social y espiritual. La
accion es administrarle a paciente opioides parenterales en dosis suficiente para conse-
guir mi efecto bueno, esto es, eliminar un sintomadel etéreo. Esimportante recalcar quela
dosis de analgésico utilizada para producir mi efecto bueno es tan elevada, que produce el
efecto malo (privar a paciente de conciencia y eventualmente acortarle la sobrevida),
pero mi eleccion de drogay dosis no busca, y si fuera posible evitaria, tales consecuen-
cias. Larelacion entre sedaciony analgesia no es causa-efecto, sino que ocurren en forma
independiente; no serialo mismo si usaramos otros farmacos que por su efecto depresor
delaconcienciaimpidiesen a paciente percibir €l dolor. Probablemente lo mas dificil de
establecer en este caso esla proporcionalidad entre el bien conseguido y €l dafio produci-
do; debemos recordar que los cuidados paliativos buscan el bienestar del paciente como
un todo (biolégico, psicoldgico, social, espiritual) y debemos tener en consideracion los
intereses que existan en estas otras esferas para evaluar la proporcionalidad de las conse-
cuencias de nuestras acciones; alguien puede preferir mantener la conciencia a pesar del
dolor para participar de determinados eventos familiares, o preferir sentir algiin grado de
dolor porque tiene para esta persona un sentido religioso del que no quiere verse privado.
En el caso que estamos analizando, la relacion médico-paciente previamente establecida
permitid tener fundados conocimientos respecto de las preferencias del paciente, por 1o
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gue, en conjunto con lafamilia, se tomo ladecision de privilegiar 1as medidas de analge-
sia aun a costa de la sedacion.

6. Implementacion practica de la solucion

Para asegurarnos de proporcionar a paciente el maximo confort posible, no basta
con paliar €l sintoma principal: de poco sirve tener un paciente sin cefalea, pero muriendo
deshidratado. Por lo tanto se implementaron no solo las medidas de analgesia, sino tam-
bién de alimentacion (SNG, bien instalada, revisada con frecuencia, por la que se admi-
nistran papillas), diuresis (sonda Foley para evitar globo vesical), uso de laxantes (para
evitar constipacion inducida por opioides), suplementos de O, y KNTR.

Los requerimientos de analgésicos del paciente seran evaluados diariamente, asi
como €l nivel de compromiso de conciencia que presenta y las medidas suplementarias
gue es necesario implementar, por |o tanto la conducta seguida esta sujeta a posibles mo-
dificaciones seglin cambien las circunstancias a las que estén sometidos el paciente, su
familiay el equipo de salud.

5. Comunicacion en Medicina paliativa
a) Casoclinico

Paciente de 65 afios, portadora de carcinoma pulmonar de células pequefias diag-
nosticado hace ocho meses. Desde entonces ha recibido un ciclo de radioterapialocaliza-
day dos ciclos de quimioterapia, sin resultados satisfactorios, presentando recidivalocal
y multiples metéstasis 6seas, dolor pleural de dificil manejo, anorexiay caquexia severas
y disnea de pequefios esfuerzos.

Debido al marcado compromiso del estado general, la paciente es hospitalizada.
Mientras se realiza el ingreso, se constata que la paciente no conocia el diagnéstico ni €l
prondstico. Se consultan alafamilialos motivos para ocultar lainformacion, respondien-
do que era “para protegerla, porque no seria capaz de enfrentar la verdad”. Durante la
conversacion queda claro que la paciente no tenia un compromiso cognitivo significativo
y que no existen alteraciones del animo de importancia.

Se plantea el dilema acerca de la necesidad de revelar ala paciente su condicion de
terminalidad.

b) Andisisético
1. Definicion del dilema ético
El caso anterior nos presenta un problema ético frecuente en el mangjo de lainfor-

macion en los pacientes terminales: ¢es licito no entregar toda la informacién al pa-
ciente?, ¢podria un paciente negarse a recibir parte de la informacion? Las
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implicancias de estas preguntas nos abren una serie de otras interrogantes respecto a rol
delafamilia (¢puede lafamiliasolicitar no revelar parte de lainformacion al paciente?) y
alatoma de decisiones (si el paciente no puede tomar las decisiones por carecer de la
informacion necesaria, ¢quién puede decidir?)

2. Referencia a principios éticos involucr ados

En este caso debemos hacer referencia a tres de los principios fundamentales de la
bioética: Autonomia, Beneficenciay No maleficencia. La Autonomia se entiende como
el derecho que tiene cada individuo de tomar decisiones respecto de las posibles inter-
venciones médicas; para esto es fundamental tener la informacion adecuada respecto al
diagndstico y pronostico, a las posibles medidas a implementar y a las posibles conse-
cuencias de cada alternativa propuesta. Por otra parte, el principio de Beneficencia nos
insta aredlizar las acciones necesarias para mejorar las condiciones de salud de nuestros
pacientes y/o su calidad de vida. Dado que Autonomia es vista como un bien, en relacion
con €l principio de Beneficencia, es nuestro deber procurar todas las condiciones para
respetar la independencia de nuestros enfermos. Sin embargo, es planteable que a dar
“malas noticias’ causemos un dafio innecesario al paciente, contraviniendo asi €l princi-
pio de No maleficencia.

3. Informacién clinica éicamente relevante

Tanto el diagnostico como el prondstico de esta paciente son seguros, por 1o que
tampoco existen dudas sobre la conducta a seguir desde un punto de vista meramente
técnico.

En laentrevistaquedd claro que no existian alteraciones cognitivas significativas ni
alteraciones del animo de importancia, por lo que no existiria ningtn problema en €l
procesamiento de la informacion (competencia).

L a paciente cuenta con unabuenared de apoyo: vive con su hijoy la sefiora de este;
tiene més familiares que la visitan regularmente y se preocupan de ella.

4. Alternativas de accion
Las posibles alternativas de accion son bastante claras:

— Entregar informacion respecto a diagnostico, prondstico y tratamiento a la pa-
ciente, para comenzar a discutir con ella las decisiones sobre medidas a
implementar, en contra de la voluntad de los familiares.

— No entregarle ala paciente més informacion que la proporcionada por lafamilia,
y mantener el esquema de toma de decisiones, teniendo como interlocutor valido
alafamilia

— Evaluar cudl es €l nivel deinformacién que desearecibir la paciente.
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5. Propuesta de solucion ética

Podemos presumir que la paciente tiene alguin grado de conocimiento respecto dela
situacion pues se trata de una paciente sin compromiso cognitivo ni afectivo, con sinto-
mas importantes, que se encuentra hospitalizada. En atencion alos principios en conflicto
y lainformacion clinicamente relevante, por tanto parece prudente entrevistar alapacien-
teen formaindependiente paraindagar si ellaquiere recibir informacion méas detalladaen
relacién con el diagnostico y prondstico.

Lo més habitual es que el paciente desee recibir la informacion completa, ya sea
para confirmar sus sospechas, como para tomar decisiones en relacion con el manejo
futuro. Sin embargo, no es infrecuente encontrar pacientes que manifiestan de forma ver-
bal 0 no verbal su deseo de no saber. A primera vista esta opcion podria sugerir que €l
paciente se niega a gjercer su autonomia en unasituacion limite. No obstante, unamirada
maés profunda nos muestra que se trata de unaformadiferente de g ercer la autodetermina-
cion (“derecho ano saber”); el paciente puede tomar decisiones diferentes alas que noso-
tros tomariamos. Esas opciones podrian parecer “no libres’ o incorrectas, si no setiene el
cuidado de verificar que en realidad son el resultado de una serie de factores culturales,
espirituales, sociales, econdmicos, etc.

Resultaria, por lo tanto, unaviolacion a su Autonomia el proporcionarle méas infor-
macion de la solicitada, aunque lo hiciésemos con laintencion de respetar su derecho ala
autodeterminacion.

En relacion con lasfrecuentes solicitudes de las familias de no entregar mayor infor-
macion a sus parientes, desde €l punto de vista ético es necesario explorar la motivacion
principal de estas solicitudes. En ocasiones ellas corresponden a un seudopaternalismo,
que intenta proteger alos seres queridos del sufrimiento. En otros casos, estas solicitudes
obedecen aun conocimiento mas profundo del paciente (caracteristicas psicol dgicas, pre-
ferencias, creencias, etc.). Por Ultimo, la motivacion podria surgir de otros intereses que
no necesariamente corresponden alo que es mejor para el enfermo. Es parte de la labor
meédicaindagar estas motivaciones para que el mangjo delainformacion siempretiendaa
beneficiar al pacientey posibilitar €l gercicio de su autonomia.

6. Implementacion practica de la solucion

Se entrevisto ala paciente en formaindependiente. Aunque esta medidainicial men-
te molest6 alos familiares, finalmente estuvieron de acuerdo.

Durante la entrevista insistié en repetidas oportunidades en su deseo de que todas
las decisiones sobre el tratamiento fueran discutidas con su familia, y que no tenianingdn
interés en tener mas informacién sobre su diagndstico y prondstico.

En vista del resultado de la entrevista se decide no revelar el diagndstico ni €l pro-
nostico ala paciente, evaluandose todos |os cambios de la terapia con los familiares.

En conjunto con lafamilia, se tomaladecision de cambiar laterapiaparael dolor, se
iniciaacetato de megestrol paramanejar laanorexia, y se administraoxigeno intermitente
y morfina subcuténea para manejar ladisnea. Presenté mejoriaen el estado general, por lo
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que fue dada de alta, falleciendo en su domicilio dos meses después, con buen control de
los sintomas.
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¢Como mgorar la comunicacion en la fase terminal ?
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“ Quiero que mis palabras digan

lo que yo quiero que digan

y que tu las oigas como yo quiero que las oigas”
Pablo Neruda

Introduccién

Lacomunicacion esel proceso que permite alas personasintercambiar informacién sobre
si mismasy su entorno atraveés de signos, sonidos, simbolosy comportamientos. Consti-
tuye una necesidad humana bésicay en laterminalidad es en si misma una parte de la
terapiay aveces €l (inico elemento terapéutico. Permite aumentar laparticipaciony satis-
faccion del paciente, un mejor cumplimiento de las indicaciones terapéuticas, reduce los
errores de medicacion, laincidenciade malaprécticay daalainteraccion médico-pacien-
te una natural eza terapéutica®?. Sin ella no es posible mejorar la calidad de viday los
anal gésicos mas poderosos tienen poco val or, pero requiere mas pensamiento y planifica
cion que una prescripcion farmacoldgica, por lo que, desafortunadamente, sigue siendo
aplicada en dosis subterapéuticas®.

Objetivos

Una buena comunicacion debe tener como objetivo procurar conocer a enfermo y como
le ha afectado su padecimiento para apoyarle en €l proceso de adaptacion a su nueva
realidad con sinceridad y respeto a su autonomia®®, Es una habilidad que todo sanitario
debe adquirir paraintentar dar una respuesta adecuada a la pluralidad de necesidades del
enfermo en situacion terminal® siendo para ello esenciales el tacto y la capacidad para
demostrar comprension con o que esta pasando el enfermo y su familia. Tabla 1 Una
pobre comunicacion produce un considerabl e sufrimiento, mucho del cual esevitable. En
este capitulo procuraremos revisar las bases para obtener una comunicacion coherente y
clara entre los pacientes y los profesionales, |os tipos de comunicacion, los erroresy las
necesidades educativas en este tema.
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Tablal
Objetivos generales de la comunicacién en la terminalidad®379,

— Recoger informacion basica para su diagndstico y tratamiento

— Hacerle sentirse cuidado y acompafiado

— Evaluar su reaccion ante la enfermedad, sus temores y ansiedades

— Conocer sus experiencias previas con la enfermedad

— Facilitarle alivio sintomético eficaz y mejorar su autoestima

— Ayudarle aavanzar en su proceso de adaptacion ala enfermedad

— Ofrecerle informacion veraz, delicada y progresiva segiin sus necesidades para que
pueda planificar su futuro y resolver sus asuntos pendientes

— Facilitarle participar en su proceso

— Ayudarle amantener su esperanza

— Conocer qué es |o que puede aumentar su bienestar

— Detectar si existe 0 no la conspiracion del silencio

— Ayudarle avencer €l tabu de la muerte

— Conocer si dispone o no voluntades finales: a) testamento vital y b) directrices previas

— Detectar las necesidades de lafamilia

— Abrir puertas 0 mejorar larelacién con sus seres queridos

— Mantener unarelacién de confianza con el equipo que le cuida

Componentes de la comunicacién

En la comunicacion humana existen cuatro elementos basicos. un emisor, €l mensaje, €l
receptor y el canal de comunicacion, siendo necesario que el mensaje del emisor se codi-
fique y tome laforma de unaidea o sefial que luego pueda ser transmitida al otrot™19, El
acto delacomunicacién se completacuando el destinatario recibelasefia y ladescodifica
apropiadamente. Se produce la sintonia cuando €l flujo de informacién es interactivo y
transcurre sin esfuerzos, 1o que hace mas facil compartir pensamientos, sentimientos y
acciones de apoyo. Lacomunicacion serealiza através de formas verbales y no verbales
y si bien cada una transmite un mensaje determinado, las dos son necesarias para dar €l
mensaje total. Luego integramos todas estas sensaciones mediante un sistema de
descodificacion que agunas veces llamamos sexto sentido: laintuicion.

Parallegar bien alaotrapersonaesimportante que lacomunicacién verbal seaenun
lenguaje inteligible y directo. Las palabras pueden ser poderosamente terapéuticas si se
emplean correctamente, pero el 75% de la comuni cacion humana es no verbal y transmi-
timos mas mensaj es mediante nuestra actitud, aparienciafisica, expresion facial, los mo-
vimientos de la cabeza, lamirada, el contacto fisico y la cercania o aejamiento corporal.
El paralenguaje estd formado por aquellos aspectos no relacionados con el significado de
las palabras como son el tono de voz, su volumen, ritmo, inflexion, incluso ciertos soni-
dos extralinguisticos como los suspiros. El mensaje tiene que ver no con lo que se dice,
sino con como se dice™ 17, Los investigadores han demostrado que de las palabras se
obtiene un 7% de comprension, siendo |os principal es transmisores del lenguaje el tono
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devoz, 40%, y lapostura, gestosy expresiones faciales, un 53%. Por tanto, nuestracomu-
nicacion puede ser ineficaz por el tono de voz que hemos utilizado o por nuestros movi-
mientos corporal es®12,

La comunicacion no verbal revela nuestros sentimientos o intenciones a través de
nuestras actitudes, de manera menos consciente y mas espontanea 'y puede contradecir,
matizar, regular o reforzar 1o que decimosy mostramos. Si existen dos mensajes diferen-
tes, €l sujeto creeal lenguaje del cuerpoy no al delas palabras. Un gesto vale mas que mil
palabras. Cuanto mayor es nuestro sentimiento positivo hacia alguien, més tendemos a
inclinar el cuerpo hacia él, mastiempo le miramos directamente alos 0josy mas cercanos
procuramos sentarnos®®. La cara muestra con mayor precision el estado emocional del
individuo, siendo las zonas facial es que mas se miran los ojosy laboca. El area periocular
es la menos voluble a la manipulacién voluntaria, por lo que nos fijaremos en ella para
evaluar incoherencias®?. Lamiraday el contacto visual funcionan amenudo como cana-
les de comunicacion no verbal. Laprimera, cuando es mutua, segin datos experimental es,
produce unaactivacion fisiol6gicaalas dos personasy sirve como un poderoso apoyo ala
comunicacion verbal (como sefia deinterés, se miraaquien se habla) y puede transmitir
¢l estado de animo y ladisposicién para establecer unarelacion. Como normageneral, las
pupilas suelen dilatarse cuando una persona siente un profundo interés por un tema deter-
minado. La conducta visual tiene un papel relevante en la regulacién de los turnos para
hablar o escuchar, tanto pidiendo como dando permiso para continuar®©19,

Tabla?2

Elementos claves en la comunicacion no verbal -89
Positivos Negativos
Mirar a interlocutor Alzar lacea
Adoptar gestos de interés Fruncir el entrecejo
Uso de facilitadores verbales No mirar al interlocutor
Sentarse a su lado Mantenerse rigido
Ligerainclinacion hacia delante Volver la cabeza unay otravez
Brazosy piernas abiertas Dejarse caer en lasilla
Expresion facial positiva Poner expresion critica
Actitud tranquila Mostrarse inquieto

Laformacomo miramos aalguien y le damos la mano es de particular importancia
cuando hay dificultades del lenguaje, con los que hablan otro idioma, los sordos o
demenciadosy paralos que tienen un lengug e ininteligible a consecuencia de una paréli-
sis 0 un cancer de lengua o de laringe. Darles la mano en la primera reunion, sujetarles
mientras se sientan u ofrecerles apoyo mientras caminan, son unas primeras muestras de
aceptacion real que ellos agradecen y ofrecen varias posibilidades de acercamiento al
paciente. Los enfermos son muy receptivos a comportamiento no verbal del personal
médico, en particular si no conocen el mal que sufren, porque tratan de obtener de este
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datos que le informen sobre su situacion. El apreton de manos es el primer elemento
comunicativo relacionado con el ordeny ladistanciade losindividuos. Si se ha establ eci-
do una conexion, adquiere un caracter calido y cordial que se percibe al final de laentre-
vista. El contacto tactil tiene un gran poder de comunicar cuidado y comprension y esta
maés ligado tradicionalmente a la relacion entre enfermo y cuidador porque mejora sus
actitudes y genera un refuerzo de la comunicacion verbal de los pacientes, pero requiere
mucho cuidado porque puede ser mal interpretado. El apoyo que se expresa por el tacto se
evidenciaen el aumento del grado de confianzay expresion de sentimientos que aprecian
los enfermeros y fisioterapeutas durante los procesos que implican contacto fisico®.

Bases para una buena comunicacion paliativa

ParaVirginiaWolf, “laenfermedad remueve latierradonde esta plantado un arbol: dejaal
descubierto las raices y se ve lo profundas y fuertes que son,” por lo que una comunica
cion que permita explorar e mundo interior del pacientey las consecuencias de laenfer-
medad sobre su persona requiere una preparacion adecuada no solo para recibir, sino
también paradar y proteger y no puede confiarse solo alaintuicion. Recoger informacion
y dar el diagnostico y prondstico de una enfermedad maligna, superar las dificultades que
plantee la familia, entender y responder a las demandas del paciente segin su grado de
comprensiOn, son tareas que se resuel ven mejor con laadquisicion de ciertos conocimien-
tos, habilidadesy actitudes dentro de unos paréametros contrastables“5814, No siempre es
facil delograr porque, segin W.— Hartzell, “muchas veces las personas no escuchan por-
gue se sienten amenazadas’, por 10 que es necesario empezar por reducir laansiedad tanto
de los sanitarios como de |os propios pacientes. Con un buen entrenamiento en habilida-
des de comunicacion, es posible: 1) mejorar el cumplimiento de | as prescripciones médi-
cas, 2) promover conductas de salud adecuadas, y 3) aumentar la eficacia terapéutica de
lasintervencionesy tratamientos. Existen tres elementos basicos para el éxito delacomu-
nicacion: saber escuchar, la empatiay la aceptacion®s19,

1. Saber escuchar o la escucha activa

Es una técnica muy (til en la comunicacion. Una escucha atenta'y activa, mostrando res-
peto a nuestro interlocutor, nos permite saber que es importante para el enfermo para
poderle ayudar a enfrentarse mejor con este tiempo dificil. Es necesario utilizar, paraello,
maés de un sentido ya que, ademas del contacto visual, debemos captar |o que también nos
dicen los movimientos del cuerpo, su posicién, los mensajes subliminales, las omisiones
relevantesy lostemas o pautas de que se sirve el paciente. Laescuchaactivaestaindicada
particularmente cuando observemos en nuestro interlocutor un cambio brusco en la con-
ductaverbal y no verbal, si deseamosidentificar y profundizar un problema, si el paciente
nos informa de algo que considera importante, si percibimos resistencias (oposicion, re-
chazo...) a lo que planteamos y cuando deseamos neutralizar los sentimientos y
verbalizaciones agresivas en nuestros enfermos. La comunicacion no verbal puede hablar
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maés que las propias palabras y dar un mensgje diferente. Un buen entrevistador es capaz
deleer entrelineas el verdadero significado delo dicho por el paciente, por lacalidad del
tono y timbre de voz puede percibir si hay tristeza, aprension, ira, duday los niveles de
confianza y reflexion en quien nos habla®. Para establecer un didogo adecuado con el
enfermo esimportante contar con tiempo suficiente, presentarse e indicarle paralo que se
estd, darle tiempo paraorganizarse y sentarse (recordar que cinco minutos sentados equi-
valen aunahora para el enfermo), sin omitir los detalles més simples.

Tabla3
Destrezas bésicas de |a escucha®1®)

— Procurar crear un clima de confianza antes de empezar

— Asegurar el mantenimiento de la adecuada privacidad

— Acoger con amabilidad ala persona que nos habla

— Sentarse para hablar, pues dala sensacion de dedicarle més tiempo

— Ponerse a su lado a una distancia entre 50 y 90 cm en lugar de frente a é con un
escritorio en medio

— Reducir los motivos de distraccion en el ambiente (radio, television)

— Estar dispuesto a escuchar ala otra persona en sus propios términos

— Mantener el contacto ocular salvo si la situacion es muy emotiva

— Mostrar atencion e interés pretendiendo captar y comprender |as palabras que se dicen
con especial atencion alos sentimientos

— No levantar lavoz

— Nointerrumpir a interlocutor ni completar |asfrases del enfermo. Estelo haramejor si
no se siente presionado

— Ser creible y no prometer lo que no se puede cumplir.

— Estimular a paciente a continuar hablando através de gestos, palabras como “digame”,
“siga por favor”, “es muy interesante”

— No adelantarse alas conclusiones

— Procurar no presuponer, sino siempre preguntar; no imponer, Sino sugerir y respetar sus
costumbres

— Reflexionar y resumir con el paciente sus principal es preocupaciones.

Las preguntas iniciales seran abiertas para que puedan responderse de cualquier
manera partiendo de lo que aparentemente esté interesando en ese momento a enfermo.
Ademas de escuchar también es preciso ofrecerle alguna respuesta’y comprobar con €l
interlocutor si 1o que sele estacomprendiendo, eslo que él deseacomunicarnos. Laexpli-
cacion del porqué de los sintomas como €l insomnio puede abrir la puerta para otras
preguntas, debido a que este tiende a estar producido por las preocupaciones del enfermo,
gue no encuentra interlocutores para establecer un diadlogo sincero”®. Una buena estrate-
giaparalaescucha activa consiste en parafrasear unao dos palabras claves que el paciente
ha empleado para hacerle que profundice en determinados aspectos y exprese mejor sus
pensamientos. En ocasiones, “estar con” o “saber estar”, en silencio, en un vacio acoge-
dor, puede ser todo lo que este necesital8'>19), Es preciso respetar los silencios que se
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producen, porque en esos momentos muchos pacientes se enfrentan con pensamientos o
recuerdos dolorosos que no siempre son capaces de verbalizar. Cuando estos ocurren,
tocarle la mano o ponerle un brazo arededor de los hombros es de més valor que cual-
quier cosa que se pueda decir, tras lo cual se esperardn unos momentos para intentar
reiniciar el didlogo. Si se necesitaromper €l silencio, unaformatil de hacerlo esdecirle,
¢en qué estaba pensando?, o ¢qué le ha hecho dejar de hablar? o preguntas similares.

2. Laempatia

Es el acto de manifestarse préximo ala persona en lo que siente. Es la base de un buen
cuidado paliativo y tiene tres componentes esenciales: 1) identificar y reconocer la emo-
cion que el paciente esta experimentando y legitimar dicha emocion como un elemento
del conjunto de asuntos atratar. 2) evaluar el origen de esaemaciony 3) responder de una
forma que le indique a paciente que se ha conectado®'¢29, Requiere la participacion
afectivaen el sufrimientoy realidades del paciente, 1o que significaun tremendo esfuerzo
de desprendimiento y autocontrol. Las respuestas empéticas mas frecuentes suelen ser:
“Tiene que ser muy duro” ..., “Debe ser dificil aceptar que después de estos esfuerzos’ ...,
etc. Los enfermos rara vez verbalizan su tension emocional, pero en su lugar ofrecen
“clavesorales’ (oportunidad empaticapotencial) que los médicos pueden aprovechar para
animarles a que expresen sus emociones 0 como resulta habitual, ignorar esta oportuni-
dad. Si laacepta el paciente se sentira confortado y comprendido. Un sanitario que atien-
da con actitud empética aumenta el grado de satisfaccidn de sus pacientes, puede conocer
maés su problematica psicosocial y reducir de manera notable su ansiedad, €l estrés, la
limitacion fisica, con mejoriade algunos pardmetros como laT.A. y laglucemia. Con ese
cambio de comportamiento se mejorala asistenciaa paciente, sin que ello signifique un
alargamiento del tiempo ni un aumento del nimero de visitas®22),

3. Laaceptacion

Una buena comunicacion requiere una actitud interior rica'y mucha paciencia del que
escucha porque cada persona tiene una forma de hablar y de expresar sus ideas. Solo
cuando hay paz interior se puede escuchar sin juzgar o que los otros nos desean mostrar
o revelar sobre sus preocupaciones. Laaceptacion se manifiestaatravés del interés que se
demuestre por lo que dice sin juzgarle, en permitirle expresar sus sentimientos sobre la
enfermedad o su vida, sin forzarle a resignarse ante una situacion si €l se resiste y por
acoger sus respuestas sin reaccionar ante las mismas de una forma que €l las interprete
como un rechazo®"2-22 Al final de la entrevista se hard un resumen a paciente que
indique lo que se le ha escuchado y que se han tomado en cuenta sus preocupaci ones,
dandole la oportunidad de hacer preguntas. Se le informara que seguira siendo atendido
conforme |o necesite en €l futuro.
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¢Cudl esla comunicacion adecuada?

Es aguella que se centra en la persona enfermay que mantiene como objetivos conocer
sus necesidades para poder ayudarle a enfrentarse con su padecimiento. Requiere el uso
de ciertastécnicas parafavorecer €l abordaje del mundo interno del enfermo, asi como un
cambio de actitud y un esfuerzo de los profesionales, de la sociedad y de la familia para
gue hayaun lenguaje comun en su entorno. EI médico debe escuchar més que hablar y con
un silencio atento, propiciar el dialogo controlando también el lenguaje no verbal, 1o que
le permitira distinguir, por ggemplo, la necesidad de conocer la verdad, de la angustia
expresada a veces como pregunta ansiosa cuya respuesta puede ser mejor de momento
el Ud| r(18,22-27)_

Una buena comunicacion segiin Sanchez Sobrinot “refuerza el principio de autono-
mia, la autoestima, la seguridad, la busqueda de ayuda realista, la movilizacién de recur-
sos, facilitalaresolucién de problemas, la adaptacion y la colaboracién del paciente. Dis-
minuye la ansiedad en la familiay en €l paciente, reduce la intensidad de los sintomas,
facilita el conocimiento y manejo de sucesos futuros, su colaboracion y el planteamiento
de objetivos realistas con respecto ala enfermedad, mejoralas relaciones con el enfermo
y €l equipo asistencial y laadaptacion alapérdidacercana. Los pacientes bien informados
seidentifican mejor con sus cuidadoresy valoran larelacién como més sati sfactoria, man-
tienen la esperanza en el presente y tienen més confianza en los tratamientos recibidos’.

Lacomunicacién enlaterminalidad vaagirar sobre dos grandes gjes que se entrel a-
zan entre si: 1) lainformativa, basica paraelaborar el diagndstico, tratamiento, lapartici-
pacion del paciente y latoma de decisiones trascendentalesy, 2) larelacion de ayuda, de
acompafiamiento sobre sentimientos y emociones que haga posible que el enfermo se
sienta comprendido y apoyado para enfrentarse mejor a esta etapa dificil.

1. Lacomunicacién informativa

Eslaque permite conocer el padecimiento del enfermoy como haafectado asu existencia
en forma global. Todo encuentro clinico supone comunicacién y esta sera mas 0 menos
atil, generard mayor o menor dolor y sufrimiento en razén de como se utilice. El médico
debe: a) permitir que el paciente exprese con tiempo sus ideas, temores y expectativas
sobre su mal, prestando especial atencion a los sentimientos subyacentes; b) escuchar
como hacomprendido sus problemas; c) referirle las posibles causas de sus problemas; d)
elaborar con él un plan para atenuar la fuerza de la enfermedad, €) facilitarle los elemen-
tos paralatomade decisiones, y f) animarle aafrontar su propiaenfermedad y los proble-
mas que se originen, ofreciéndole apoyo continuo®-29),

Lamayoria de las consultas empiezan con la descripcion de los sintomas por parte
del paciente, que son el modo como este transmite la sensacion de enfermedad, sufrimien-
to o malestar através de codificar lainformacién en formaverbal. Por lo general, coexis-
ten los sintomas con ansiedades, fantasias, miedos, problemas |aboral es, econdémicos, etc.
El orden en que se describen revelalaimportancia que tienen para el paciente. Paraalgu-
nos sintomas, se dispone con relativafacilidad de un lenguaje comprensible, mientras que
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otros, como las sensacionesy sentimientos capaces de amenazar laintegridad dela perso-
nalidad como el malestar, el sufrimiento, los cambios de humor, lainfelicidad, la ansie-
dad, €l duelo, la duda, la culpabilidad o € remordimiento, son mucho més dificiles de
expresarse con palabras y requieren un ambiente de mayor confianzay que haya transcu-
rrido cierto tiempo'y €l control de algunos sintomas. Es de gran ayuda convertir en habito
el intento de aclarar |as expectativas del paciente en cualquier encuentro clinico paraob-
tener, con las debidas precauciones, la*“informacion preelaborada’ através de preguntar-
le: “ ¢Queé cree Ud. que ha causado su problema? “ ;Coémo cree Ud. que comenzd? ¢A qué
atribuye Ud. estas molestias? “ ¢Qué perjuicio le causa a Ud. su enfermedad? ;:Qué eslo
que mas teme de su enfermedad? ¢Qué le dijo el médico que le remitio? “ ¢Qué eslo que
le hace sentir bien consigo mismo? ¢Qué hace para relgjarse? ¢Con quién puede contar
como apoyo? ¢Por qué se le ve triste o enfadado? L as respuestas nos proporcionan infor-
macion sobre el grado de conocimiento que tiene el paciente de su problema real, las
caracteristicas de su situacion emocional y de sufamilia. Nos seran muy Utiles paraorien-
tarnos para darle luego informacion delicada. La atencion a los pequefios detalles puede
hacer que el enfermo reaccione favorablemente.

la Laentregadeinformacion

En la comunicacion en la terminalidad son importantes el respeto, la veracidad, la con-
fianzay la beneficencia, asi como reconocer el terreno en el que nos movemos porque en
esta situacion la meta es la calidad de vida 'y no alargar la supervivencia'y no producir
darios innecesarios. Para ello hay que decidir |os aspectos que van a ser abordados en el
proceso de lainformacion: diagndstico, tratamiento, prondstico y/o apoyo, siendo deinte-
rés disponer de una guia medianamente clara para adaptarse a las necesidades de cada
paciente y alas prioridades que consideremos mas convenientes: cambiar el miedo por
esperanza, laincertidumbre por informacién, laindefensién por percepcién de control, la
incomunicacién por una comunicacion adecuada, abiertay honesta. Los aspectos técni-
cosy médicos de laenfermedad deberan ser dados por €l especialistadel areaen cuestion
en un lugar tranquilo, privado, sin interrupciones, donde el paciente y la familia puedan
expresar libremente sus emociones. No es apropiado hacerlo en el pasillo, de pie o con
prisasy es preciso procurar adecuar de forma prudente lainformacién a cadaenfermo, no
siendo aceptable, en nuestro contexto actual, defender la mentira habitual a un paciente
neoplasico, como tampoco decirle la verdad por imperativo universal. Las variaciones
individuales son tantas y son ellas las que nos deben guiar y no las generalidades. El
desarrollo actual de los movimientos de defensa de los derechos de los enfermos, de los
cuidados paliativos, lalegislaciony diversas sentencias judiciales han hecho que tanto los
enfermos como los sanitarios sean més favorables a que se ofrezca a los pacientes una
informacion més completal®1-29),

La informacion debe verse como una intromision, por lo que debera combinar la
prudencia necesaria para no dafiar. La retencion de la misma puede a veces ser parcial y
transitoria y ofrece posibilidades de reversibilidad y avance comin, lo que facilita las
posibilidades de adaptacion a las necesidades del enfermo. Si bien las circunstancias van
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cambiando en el medio espafiol, el médicoy lafamiliasuelen tender todaviaacreer que el
ideal es que el paciente muera sin consciencia de su situacion. Sin embargo, por estudios
realizados en nuestro medio se conoce que entre un 40-73% los enfermos demandan in-
formacion sobre su mal opinando el 51% de ellos que se debe hacerlo de forma precisay
clara pero serevela el diagndstico a un 25-30% de enfermos de cancer, ciframas altaen
los atendidos por servicios paliativos. Entre los médicos un 10-30% son los que informan
siempre, y entre el 52 al 85% lo hacen dependiendo de determinados factores (modo de
informar, nivel cultural, opinion delafamilia, capacidad de los enfermos para superar las
situaciones dificiles)*?+?9, En lasfamilias, la posturadefensivaeslamasfrecuentey 36 a
68% de estas consideran que conocer €l diagndstico y lasituacion no tiene ventaja alguna
para el paciente ya que le provocaria una depresion y pérdida de interés por laviday se
oponen en un 61 a73% aque seafacilitadalainformacion al enfermo®®?. Con esta postura
se cae en el paternalismo y se conculca el derecho del paciente a ser informado, se gene-
ran malentendidos, desacuerdos, trastornos emocionales, alteracion del comportamiento
y un pobre ajuste a los cambios®321-30),

Tabla4
Utilidad de conocer la verdad®"82%-30

— Tomar las medidas oportunas para su cuidado

— Despejar las dudas y angustias ante |o desconocido

— Ayudarle aromper la conspiracion de silencio

— Aumentar la confianza del enfermo tanto en el equipo como en su familia
— Tratar de arreglar sus asuntos pendientes

— Dar valor alo que realmente merece la pena

— Disfrutar mas plenamente de | os Ultimos momentos

— Intentar reunirse con los seres queridos

— Reconciliarse y despedirse adecuadamente

— Evitar tratamientos futiles

El valor clave en lainformacién es el respeto alas necesidadesy es prioritario al de
una autonomia personal supuesta®?. El enfermo tiene necesidad de que se le respete
incluso en su infantilismo, que se tolere su irracionalidad. El deseo de conocer la verdad
no es generalizable atodos los individuos, ni atodos los temas para cada individuo, ni a
todos los momentos. Hay barreras contra la lucidez, a veces levantadas con mucha difi-
cultad, y no tiene el médico ni laobligacién ni el derecho a destruirlas sin méas®. Por esa
razon Wittgenstein sefiala que en el proceso de informacion “ de lo que no se puede hablar,
mas vale guardar silencio”. El enfermo nos sefialara este limite si tenemos curiosidad y
paciencia para que nos |o muestre. Esimportante que perciba que el médico no solo esun
buen técnico, que sabe mucho y prescribe bien, sino un profesional sensible, capaz de
reconocer, de abordar €l intenso impacto emocional asociado alas malas noticiasy man-
tener unarelacion de confianza con el enfermo y su familia.
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1.b. Lacomunicacion de noticias delicadas

En la comunicacion del diagnostico hay dos ideas que pueden ayudar en general: los
paci entes aceptan mejor €l conocimiento de su proximamuerte delo que suele pensarsey,
muchas veces, |a propia enfermedad se encarga de revelarles la gravedad de su mal. Aqui
las dificultades pueden estar en el informador y en que la aceptacion de la muerte es un
proceso lento, en el cual hay oscilaciones, importando especialmente una preparacion
psicologica previa del paciente y del equipo que le atiende para dialogar claramente con
él. Si bien en su mayoria presienten lo que tienen y desean que se aclaren sus dudas, la
informacion que se les revele sera gradual, delicada—a verdad soportable-y en la canti-
dad y tiempo que indique €l propio paciente. El conocimiento de la verdad mas o menos
amplia o rigurosa ira en funcion de las necesidades que tenga el enfermo de saber 0 no
saber. Es distinto ir amorir alos 40 que alos 90 afios??32:

Tabla5
Bases para dar informacién delicada:-3629

— Valorar expresiones no verbales de desear saber mas o menos

— Reconocer la situacion emocional que esté atravesando el enfermo

— Procurar obtener un consenso con el equipo ala hora de definir la actuacion
— Tratar de saber cuanto sabey lo que desea conocer

— Darle oportunidad para que pregunte

— Informar de forma gradual, claray veraz, empezando por |o positivo

— Ser conscientes de laimportancia de la comunicacién no verbal

— Resdltar laesperanzay la continuidad de cuidados

— Responder alos sentimientos

— Recalcar los apoyos y potenciar |0s recursos que posee

Es a menudo imposible predecir qué pacientes no quieren escuchar la verdad, pero
en general puede aprovecharse paraaveriguar su opinion cuando pregunte sobre lanatura-
leza de su enfermedad, prondstico, al proponerle un tratamiento o al iniciar el estudio de
un proceso benigno. Si el enfermo lasolicita, se daralainformacién de forma progresiva,
continuay paralelaalaevolucion de la patologia subyacente, en un lenguaje comprensi-
ble, evitando lacrueldad informativay concretar en lo posible el pronéstico. Nos servira
de orientacién averiguar si el paciente quiere conocer |os detalles de su problema médi-
co o del tratamiento. Hay que comprobar la recepcion de la informacion, responder a
las reacciones del paciente conforme estas surjan, y explorar la negacién (si existe)
utilizando respuestas de empatia (tiene que ser muy dificil aceptar esta situacion....).
Jaime Sanz O.(% sugiere que se dé la informacion delicada teniendo en cuenta los si-
guientes aspectos:

— Queel interesado exprese reiteradamente sus deseos de ser informado en su tota-
lidad
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Que el médico haya sopesado debidamente, en varias entrevistas previas, € gra-
do deinformacién que el paciente puede soportar y su capacidad y recursos para
asimilarlo

Queel equipo asistencial esté dotado de infraestructura personal, conocimiento y
técnicas adecuadas que permitan llegar a final del camino

Que lainformacién que se tiene que transmitir searealmente cierta

Respetar €l derecho alainformaciony alano informacion.

Si el paciente no quiere saber todos los detalles, si manifiesta negacion, iray regre-
sion, no sele debe comunicar laverdad porque estaindicando através de estas reacciones
que huye delarealidad y que estale produce unagran ansiedad. No obstante se procurara
no cortar todas las |ineas de comunicaciény si no desea ningunainformacion, se propone
asumirlo, yaque el derecho alano informacion estan valido como lo es el delainforma-
cion, no obstante, se le preguntara si quiere que se la comunique a alguna persona deter-
minada. Es importante dejarle abierta la posibilidad de abordar el tema en otro momen-
to®33, Seglin Broggi®?, lainformacion debe entenderse como un proceso, No como un
acto clinico aislado, aunque sea repetido, esto es, como un proceso evolutivo en el que
puede madurar la capacidad del enfermo aser informado y |abuena orientacion del médi-
co. El enfermo necesitaintegrar lainformacion en su mundo frégil e inestable. Se procu-
rard tomarse pausas, respetar los silencios y comprobar con frecuencia que entiende o
que se le dice, para permitirle hablar y sentir cierto grado de control sobre la entrevista
tomando en cuenta sus creencias religiosas, su situacion econémicay quizas|os deseos de
su familia

¢Esposible informar con calidad?

El decir a paciente que la evolucion de su enfermedad no es buenay que su prondstico es
malo, requiere mucha sensibilidad y capacidad para comunicarse. Existe un proverbio
castellano que dice: “ Cuando lances la flecha de la verdad, mojala puntaen lamiel”. Si
bien todos|os enfermostienen el derecho de saber |0 que tienen, no todos necesitan saber-
lo todo y otros no se interesan en absoluto. Los pacientes siempre prefieren la verdad
delicada, por lo que hay que actuar con tacto debido a que algunos que preguntan dan ala
vez aconocer que no desean saber malas noticias?t103-3, Necesitan basicamente sentir-
se escuchados y entendidos, no que les digan como deben reaccionar o lo que tienen que
hacer. Unatécnicaque hademostrado ser Gtil en estos casos es ayudarlesarevisar el curso
de la enfermedad y hacer que las conclusiones les sean més evidentes. En esta forma el
paciente sera a menudo capaz de contestar sus propias preguntas o al menos ser guiado a
través de sus incognitas. Cadaindividuo reacciona alaverdad de manera diferente segiin
su personalidad y estilo de vida previos. Lo importante es que se les haga comprender que
no todo esta perdido, que es unabatallaque van alibrar juntos— paciente, familiay equipo
médico, sea cual sea el resultado final. Una comunicacion de calidad debe contener 1os
siguientes elementos:
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Tabla6
Caracteristicas de la comunicacion de calidad®

— Adaptada alas expectativas de conocimiento que tiene el paciente

— Circunscrita alaevolucion de la enfermedad, sin adelantar acontecimientos
— Concretay cercana alas preguntas del paciente

— Coherente entre todas | as fuentes

— Esperanzadora, transmitiendo aspectos mas positivos

— Adaptada ala situacion actual del enfermo

Dice Baltasar Gracian: “Sin mentir, no decir todas las verdades. No hay cosas que
requieran mastiento que laverdad”. Es posible revelar laverdad sin quitar todas | as espe-
ranzas del paciente através de planificar adecuadamente lo que sele vaa decir, en parti-
cular cuando se va a proponer el retiro del tratamiento activo, procurando partir delo que
€l sabey quiere aclarar para darle las noticias, despacio, observando sus reacciones a la
vez que se le muestra un firme apoyo durante los procesos de aceptacion de la enferme-
dad. Més del 80% alcanzan asi un grado explicito de informacién sobre su estado®®. La
informacion es valiosa para quien la desea, asi €l 75% de |os pacientes informados com-
parten sus preocupaciones sobre la enfermedad y sus consecuencias con sus familiares,
mientras que solo el 25% de los no informados hacen o mismo®29,

La comunicacion debera también contemplar |os posibles aspectos positivos sobre
laevolucion de lasituacién, como la existencia de tratamientos parareducir o interrumpir
la sensacidn de amenaza a su vida que representan |os sintomas persistentes, que se vaa
hacer |o posible para evitar el sufrimiento y que la persona no va a ser abandonada. Hay
varios autores que recomiendan que se dé siempre inicialmente la informacion positiva,
porgue es lo primero que se recuerda. En caso de una enfermedad grave de reciente diag-
nostico, se requiere discutir una estrategia conjuntacon losfamiliaresy poner en juego el
principio de*no herir o provocar un dolor moral innecesario” y no dar informaciones que
en el fondo no sean deseadas por el paciente (utilizar palabras neutras: asi es mejor decir:
“esdificil de curar del todo” que “no tiene solucion”), no mentir pero dar las verdades de
maneraasimilabley comprensibley procurar que el paciente puedareflexionar. Lacredi-
bilidad del profesional descansa en la forma de hablar. Sera més persuasivo cuando |o
haga con claridad, sin vacilaciones, enfatizando aquellos conceptos que considera mas
relevantes, mediante las pausas que sean necesarias que permitan al interlocutor asimilar
lainformacion, eincluso participar en ella de manera dial ogada®68153D,

El compromiso de acompaiar y confortar

“Solo si somos capaces de asumir la situacion que se avecina, dice M. Gomez Sancho®,
estaremos autorizados moralmente a informar”. La informacién implica un compromiso
de disponibilidad y de apoyo posterior por parte de quien larealiza, por |o que después de
informarle se debe preguntar sobre como se siente, qué le preocupay como se le puede
ayudar. Es necesario ofrecer algo a cambio una vez que se ha dado lainformacién para
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que el enfermo pueda afrontar mejor este tiempo dificil. Es esencial recalcarle que no se
le abandonara cualquiera que sea la situacion, que se le continuara cuidando con igual
esmero, regularidad, que se estara disponible y que se apoyara a la familia. “Lo que es
decisivo no es solo la exactitud de lo que se dice, sino la solidaridad en las situaciones
dificiles que acompafian a pronostico inquietante de una enfermedad”.

Debemos ser sensibles a las esperanzas del enfermo porque estas son las que le
ayudan aque vivamejor lavida que le queda. Tienden acambiar con el curso delaenfer-
medad, por lo que, si en un principio pueden ser por un diagnostico equivocado, con €l
tiempo pasan a desear cosas para su familia mientras que para si mismo solo anhela una
muerte tranquila. La cuestion clave esinformar al paciente sin destruir su esperanzafaci-
litdndole un contexto de seguridad y confianza. La esperanzano tiene que ser solo curati-
va, aveces el paciente puede conformarse con unametaparcial quele hagamésllevadera
lasituacion. Si el enfermo pregunta directamente si vaamorir pronto, una estrategia Util
puede ser devolverle la preguntay evaluar las razones por las que pregunta. Es preciso
decidir si lo que esperaes que seletranquilice o si desea realmente conocer laverdad. Si
no se esta seguro, una verdad a medias puede ser mejor que la verdad cruda, hasta que se
tenga tiempo para decidir qué hacer. El objetivo de los Cuidados Paliativos es hacer la
muerte un poco mas facil, no aplicar el dogma de siempre divulgar la verdad.

La confidencialidad

La comunicacion con los pacientes impone la obligacion de confidencialidad. Si 1os en-
fermos no estan seguros de que el médico cumplira con ella, faltaran las bases para una
buena relacion posterior. Cuando el conflicto entre la verdad y el bien del enfermo sea
evidente, y las consecuencias negativas previsibles fueran mayores que los beneficios, el
derecho de conocer su situacion puede quedar en suspenso. Sin embargo, el médico podra
revelar el secreto con discrecion, exclusivamente a quien haya de hacerlo y en los justos
[imites necesarios si con €l silencio se presumiese un muy probable perjuicio para otras
personas o un peligro colectivo (por gemplo, el VIH positivo que no informade su condi-
cion a su pargja). Otra excepcion serd que la informacion necesite ser compartida con

otros profesionales de salud que participan en lainvestigacion y en el manejo del enfer-
Mmo239.29)

L as decisiones previas o voluntad devida

Dado que algunas personas tienen unas ideas muy claras sobre el tipo de atencion médica
que les gustaria recibir si estuvieran muy enfermas y s fueran a morir, es interesante
preguntar a sus familiares si 10s pacientes tienen unas directrices previas o “voluntad de
vida’ para orientar las decisiones sobre su salud en el caso de quedar incapacitados y
proteger asi su autonomia hasta el final. Estas ultimas voluntades son de dos tipos:
1) Testamento vital que consiste en una serie de instrucciones relacionadas con el mante-
nimiento, retirada o el establecimiento de medidas de soporte vital (resucitacién cardio-
pulmonar, hidratacién, nutricién), y 2) Poderes legal es permanentes paralaatencion sani-
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taria 0 designacion de representantes, a través de los cual es se del egue a una persona que
tome las decisiones referentes a su tratamiento médico en el caso de una incapacidad
mental futura. Las dos son complementarias. Las preferencias pueden cambiar con el
tiempo conforme progresa la enfermedad, por lo que deberan ser comprobadas regul ar-
mente porque las estrategias para adaptaci on empleadas por |os pacientes son més ding&
micas y adaptativas de lo que se piensa®. Hablar y dar publicidad alas decisiones avan-
zadas podria motivar un didlogo entre el paciente y sus familiares o amigos acerca de los
cuidados terminales que seriamuy Util para todos®:39,

Problemas en la comunicacion infor mativa

El ocultamiento de la verdad da origen ala conspiracion de silencio®10142329  que crea
una gran dificultad en la relacion familia-enfermo porque no se sabe de qué hablar, se
evitan los temas habituales, el contacto visual y se toman decisiones en nombre del pa-
ciente, como si este no existiera. Una mala comunicacion produce una relacion clinica
desequilibraday una defectuosa calidad de atencién a paciente terminal por lafaltade un
lenguaje comUn entre sanitarios, familiay enfermo.

Tabla7
Problemas que produce una mala comunicacion

— Malentendidos

— Desacuerdos

— Preocupaciones desproporcionadas

— Trastornos emocionales

— Frialdad emocional

— Comportamiento alterado

— Desconfianza en lamedicina

— No utilizacion de los propios recursos

El temor y latension resultante impiden o dificultan todo el proceso de adaptacion a
lamuerte, por 1o que es mejor hablar con los familiares sobre sus sentimientos y preocu-
pacionesy obtener de ellos unas buenas razones para no decirle la verdad, tras establecer
el costo emocional y el efecto que tiene sobre ellos. Sera de ayuda pedirles permiso para
hablar y descubrir los sentimientos del enfermo, enfatizando que solo se pretende pregun-
tar para saber cOmo se siente. La incapacidad para establecer una conexion auténticain-
tensifica la soledad y desesperacién del moribundo que necesita sentirse mas unido con
las personas que méas quiere. Es un tiempo donde se necesita unainformacion masveraz y
apoyo, donde los pensamientos y sentimientos cambian y se tienen que tomar decisiones
importantes. Que lafamiliaseaconsciente de | os posibles remordimientos posterioresala
muerte de su ser querido puede inspirar atomar la valiente resolucion de comunicarse de
ahora en adelante de una forma diferente. “No tener noticias no equivale a buenas noti-
cias, es unainvitacion a temor”, dice C. Fletcher.
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2. Lacomunicacion en larelacion de ayuda

La naturaleza de la relacion médico-paciente que hace que el enfermo se sienta mejor es
en si misma uno de los méas poderosos instrumentos de la medicina. En esta, el farmaco
maés frecuentemente usado es el mismo sanitario, por [o que esimportante que este, como
personay como profesional, se encuentre preparado para ofrecer lo mejor de si mismo
tanto paraidentificar o que le esta perturbando al paciente como para ayudarle a afrontar
mejor su futuro. Los objetivos en larelacién de ayuda son: promover la expresion de sus
temores, sentimientos y otras necesidades, aclarar sus dudas, ofrecerle contencion, ayu-
darle a extraer sus propias conclusiones, fomentar su autoestima, conocer sus valores
espirituales, culturales y medios de apoyo, darle soporte para resolver otros problemas,
hacerle sentirse acompafiado y que no va a ser abandonado. En las situaciones de crisis,
los enfermos suel en tener dificultad paraexponer con claridad sus necesidades al personal
que les cuida, por lo que es preciso poner atencion a sus expresiones tanto verbales como
no verbales de depresion, ira, agresividad, frustracién. Cuando € enfermo note que sus
preguntas son tomadas en serio y contestadas con cuidado se sentira gradualmente mas
capaz para discutir su situacion y de enfrentarse alarealidad. Si no se recogen atiempo
las sefiales de peticion de ayuda, este las repetird por varias veces mas, pero si no hay
respuesta, no lo volverd aintentar y se encerrara dentro de si mismo, siendo dificil esta-
blecer una comunicacion con él posteriormentel’:835-30,

En larelacion de ayuda influyen tanto los temores del profesional como los de los
pacientesy familiares. El enfermo tiene miedo a dolor, alasoledad, aque su vidacarezca
de sentido y otras necesidades que se pueden cubrir solo interesandose por ellas. Unared
social de apoyo puede facilitar que los pacientes acepten mejor sus limitaciones. Los
enfermos necesitan una persona que les ayude en el proceso de contencion emocional y
que les permita que encuentren por si mismos una forma de hacer frente al sufrimiento
que le produce la situacion. El éxito o fracaso del apoyo depende en gran medida de la
capacidad de cada uno para establecer ese puente que abrala puertadel mutuo compartir,
lo que se entiende o percibe del otro™%172439), Quizés la maneramas Util de experimentar
Sus sentimientos seria ponernos en su lugar por unos Momentosy que NOS preguntaramos:
“¢cOmo me sentiria yo en sus circunstancias?, ¢qué quisiera que me dijeran u ofrecie-
ran?’. Con toda seguridad, diriamos que deseariamos tener a alguien que nos escuche,
que no tuviese miedo de coger nuestra mano y acompafiarnos. Si aceptamos el riesgo de
desvelar nuestra vulnerabilidad, la persona moribunda puede sentirse seguray desvelar a
su vez sus dificultades, su dolor y sus problemas psicosocial es®. Lamuerte inminente es
un desafio para encontrar laformade mejorar unas relaciones que pudieron estar deterio-
radas mientras alin existe tiempo y cambiar vigjas actitudes y temores.
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Tabla8
¢QUE se necesita para establecer unarelacion de ayuda?

— Disposicion interior para ayudar al otro

— Conocer laenfermedad y la fase de aceptacion en que se encuentra

— Comprender y haber desarrollado unas ideas sobre lo que es padecer una enfermedad
seriay lo que puede ser morir

— Unaactitud empética para ponerse en €l lugar del otro

— Paz interior para escuchar activamente

— Respeto y confianza que favorezca la proximidad

— Flexibilidad, toleranciay respeto a sus habitos

— Buscar promover su autoestima

— Evitar intermediarios

— Conocer los principios basicos de la comunicacién

— Saber como ha reaccionado anteriormente

— Respetar sus silencios, no llenarlos con fal sos optimismos

— Tratar de evitar hablar por €l pacientey asi cerrar la conversacion

— Hacer preguntas abiertas, pedir su opinién

— Trabajar sin ideas preconcebidas

— Valorar los recursos de ayuda que tiene el enfermo'y el cuidador

— No confundir los propios temores con los del pacientey lafamilia

— Saber cdmo evitar el burn out

Establecer unarelacion interpersonal intimay terapéutica requiere destreza clinica,
tacto y habilidad para la comunicacién-410336) Esta meta es dificil de lograr sin una
rigurosavaloracion de los motivos que convierte a alguien en cuidador, de sus concepcio-
nes, fantasias, limitaciones sobre la muerte y la agoniay las defensas y estrategias que
tiene para enfrentarse con ella. Es importante procurar llenar de calor y afecto lo que se
hace, se dicey se piensa. El aspecto terapéutico de una manera estimulante de hablar y
comportarse con el enfermo es algo que se debe buscar acrecentar, porque nuestra presen-
cia adquiere mucha mas importancia cuando este se encuentra gravemente enfermo, con
unamoral disminuiday su confianza maltrecha.

Dificultades en larelacion de ayuda

Larelacion de ayuda es un tema dificil parael sanitario en laterminalidad. Requiere una
buenadosis de decision y competenciay son varios|os obstacul os para una comunicacion
adecuada con el moribundo: a) el hecho comprensible de que en nuestra sociedad cual-
quier conversacion sobre la muerte y el morir es siempre temida y dificil; b) la maa
preparacion de los médicos para comunicar las malas noticias, apoyar y su escasa dispo-
nibilidad de tiempo para enfrentarse a estas situaciones, y c) una familia protectora que
subestima las capacidades de adaptacion que tiene el enfermo®”. A veces la dificultad
para conectar proviene de un vigjo problema mas profundo, las vigjas heridas o rencores
en unarelacion que no han sido resueltos.
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En nuestra sociedad actual existe una marcada tendencia a ocultar la muerte. Asi
mientras en el siglo pasado el 90% de las muertes ocurrian en casa, en las Ultimas déca-
das alrededor del 65% se producen en los hospitalesy otras instituciones, con el resul-
tado de que existen muchas personas que no han visto morir aun ser querido, siendo por
ello escasa la experienciay comprension del proceso de la muerte en la familia. Este
aislamiento que hace ala muerte mas misteriosa se contintiacon el entierro en laintimi-
dady conlosfuneralessin el fallecido. No esinfrecuente leer en esquelas que la“ fami-
lianorecibe”; sin embargo, “no eslamuerte sino morirse lo que esterrible”, escribio H.
Fielding, por lo que un paso crucial paramejorar laasistencia recibidapor |os pacientes
al final de lavida es superar €l tabu existente respecto a hablar de la muerte y la fase
terminal y tratarla con familiaridad y respeto por su capacidad para imponerse a la
vida®s-42),

Tabla9
Mativos del temor ala muerte

— No reconocerla como parte del ciclo vital
— Desconocimiento de como se produce

— Recuerdo de otras pérdidas

— Impotencia para detenerla

— Susignificado de ruptura total

— Cambiosen lavidafamiliar

— Culpabilidad por acciones u omisiones

— Desconocimiento del més ala

Suele ser dificil imaginar nuestra propia muerte, por lo que si queremos realmente
ayudar a los moribundos debemos empezar por asumir la muerte como una dimension
esencial de la existencia humanay su fase previa como una situacion donde se les puede
apoyar con medidas que aumenten su bienestar para que aprovechen mejor el tiempo que
les queda. L a aceptacion fil osofica de lamuerte junto al apoyo correcto durante el tiempo
que le queda al enfermo de vida Util deben ser incorporados a la practica clinica si se
quieren evitar sufrimientos innecesarios. Debemos sacar tiempo para meditar sobre la
transitoriedad delavida, lo limitados que somos para afrontarlay las inquietudes que nos
produce. Nuestro rechazo a la muerte esta relacionado por lo general con el miedo ala
pérdidade laindividualidad, pero en buena parte es al desconocimiento sobrelo que pasa
con el individuo. Para Séneca: “Necesitamos la vida entera para aprender a vivir y tam-
bién, cosa sorprendente, para aprender a morir”. “La muerte es lo que da un significado
profundo alavida’ dice O. Wells’. Si no sabemos que vamos a morir no hay nada en la
vida que sealo suficientemente valioso”. Los que mas parecen temer ala muerte tienden
a ser los menos acostumbrados a vivir y disfrutar del momento.

El temor a fallecer no es una Unica emocién sino una mezcla de varios temores
individuales, por lo que es preciso aclarar aquellos aspectos particulares que estén en su
mente como base para €l inicio del didogo. Es un temacasi universal, de modo que s €l
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paciente no o demuestra debe hacer reflexionar a profesional sobresi aquel hacompren-
dido o no su situaci6n®3>37,

Tabla 10

Temores comunes en lafase terminal
— Dolor severo — Agoniaprolongadasin alivio
— Choque o asfixia — Morir solos
— Incontinencia — Ser enterrados vivos
— Pérdidadel lenguaje — Dejar las cosas incompletas
— Pardlisis — Muerteindigna
— Desolacion

Los sanitarios tenemos falta de preparacion y de tiempo para enfrentarnos a la
terminalidad y el miedo que expresael paciente ante cadafase delaenfermedad o sintoma
nuevo nos exige una respuesta emocional muy elevada. El reconocimiento y familiaridad
con las causas del temor pueden fomentar la capacidad del sanitario paraempatizar con el
paciente y asi aumentar €l valor de su apoyo(®161834+37.3%-4) ' Egte reduce sus temoresy se
enfrenta mejor al futuro cuando encuentra que su médico y cuidador son personas con
corgjey compasion suficiente para estar a su lado |os ltimos dias de su vida como com-
pafieros af ectuosos antes que solo como profesionalesy que sean capaces de responder al
dolor humano sin derrumbarse ellos mismos®.

Tabla11
Temores de los médicos 'y enfermeros en la situacién terminal

— A enfrentarse con una persona que sufre — dolor por simpatia

— A ser responsabilizado cuando es portador de una mala noticia

— A que cuando fallece una persona es por culpade alguien

— A no estar preparado para enfrentarse con una variedad de condiciones
meédicas intratables

— A no actuar apropiadamente

— A provocar unareaccion indeseable

— A reconocer su falta de conocimientos

— A expresar sus emociones— 0 adecir “lo siento”

— A lapropiamuerte.

Un reciente estudio de médicos oncologos revel 6 que padecian depresion y niveles
altos de ansiedad ante lamuerte causados por ladificultad de comunicacién con sus enfer-
mos fueran terminaleso noy por laimposibilidad de ofrecer soporte emocional adecuado,
lo que contribuia a elevar significativamente su estrés®. La formacién sobre la muerte
debera iniciarse en las propias Facultades de Medicina y Escuelas de Enfermeriay se
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orientaraespecialmentea: a) contrarrestar lostemores de los médicos antelaterminalidad,
b) recalcar que la muerte es una parte de lavida, que no significaunaderrotade la Medi-
cinay c) fortalecer un nuevo tipo de relacion, la participacion mutua, donde el pacientey
€l equipo colaboran activamentey €l primero asume mas responsabilidad en su atencion.
Hay que dedicar algiin tiempo al efecto sanador del contacto fisico y dar a futuros profe-
sionales un curso sobre comunicacion, lo que les permitiria dar los diagnosticos de pro-
nostico incierto, responder | as preguntas dificiles de | os pacientes, negociar sus conflictos
internosy dar salida a sus sentimientos. Se harescatado una caracteristicaesencial de una
buena practica clinica, cual es el respeto a enfermo como persona, considerando que los
objetivos de este deben ser |a base de las decisiones terapéuticas. Hace que el médico se
informe sobre las expectativas y objetivos de los pacientes y que estosy sus representan-
tes participen tanto como sea posible en cada decision. Los hospitales deben interesarse
en prestar una mejor atencion alos pacientes en fase terminal, con una mayor dedicacion
de tiempo ala comunicacion con estos y sus familias, una mas adecuada coordinacion de
los servicios intrahospitalarios, centros de salud y de asistencia social y una més amplia
formacion del personal en los cuidados al final delaviday apoyo a trabajo en equipo.

Laactitud ante lamuerte debe ser tan natural como ante el nacimiento de un nuevo
ser. Un paso crucial en este sentido se producira cuando los sanitarios y los pacientes
superen el tabu existente respecto a hablar de lamuertey de lafase terminal, paralo cual
esesencial disponer de unainformacion sistematica sobre estos temas, sobre como hablar
con | os paci entes aspectos como la suspensién de tratamientosy planificar laasistenciaen
los Ultimos dias. A veces el obstaculo a la auténtica comunicacion entre el médico y €l
paciente radica en el mismo médico. No es probable que el paciente abra su corazén aun
meédico que mantiene una actitud distante. La verdadera reciprocidad solo puede existir
cuando el médico ha demostrado que é también es un ser humano®L. Los que cuidamos
alos enfermos en ocasiones podemos estar empleando, sin darnos cuenta, técnicas que
nos mantengan a una distancia emocional de los mismos; asi por gjemplo, si decimos a
paciente que no hay razon para sentirse mal, le estaremos indicando que solo aceptamos
pensamientos positivos y que pretendemos que nos diga que esté bien aunque en realidad
se sientainfeliz. Nuestro tono de voz, movimientos corporales, expresiones faciales, son
formas por las que, inconscientemente, les podemos indicar que no deseamos escuchar-
les. Es también importante saber como guardar el equilibrio entre acercarse demasiado
con €l riesgo de sobreimplicarsey el distanciarse en exceso, posicion donde pierde efica-
ciay parte del sentido la profesion sanitaria®-36%43, En una universidad norteamericana
se preguntd a dos pacientes con cancer sobre qué les gustaria que se dijese alos médicos
en su diade graduacion y se obtuvieron las siguientes respuestas: “Digales que me degjen
hablar primero a mi”. “Digales que llamen a la puerta antes de entrar, que saluden y se
despidan y que cuando hablen conmigo me miren alos 0jos’, lecciones estas que no se
ensefian en las facultades de Medicina“?.
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L a comunicacién con lafamilia

En los Cuidados Paliativos el paciente y lafamilia son una unidad de tratamiento porque
lo que sucede a uno afecta a otro. Una buena comunicacion con la familia reduce los
sentimientos de aislamiento del enfermo y favorece unadinamicafamiliar mas adaptativa.
Su ritmo, limites, contenido y formacasi siempre deben ser distintos de los que se ofrece
al enfermo™. La etapa terminal es una fase muy dura para todas las familias, que ante
estas circunstancias reaccionan con unaambivalenciaemocional, porque si bien desean el
final por un alivio tanto fisico como psicolégico, la pérdida que sufren no es fécil de
sobrellevar porque no solo esfisicasino también econémicay social @43, Lafamiliaaporta
importantes cuidadosy ayudaalamayoriade|os pacientes pero generalmente infravalora
laenterezay capacidad de decision del enfermo. Si bien diferentes encuestas confirman
gue lamayoriadelas personas desearian tener un conocimiento de lagravedad de sumal,
cuando se trata de informar a sus seres queridos, muchos no estan dispuestos a hacerlo.
Deestaforma, aunque parecemos capaces de enfrentarnos a nuestra muerte, para nuestros
familiares preferimos el silencio protector si no nos vemos obligados ainformarles, argu-
mentando en nuestra defensa el temor a un posible derrumbe total o aque se produzca un
suicidio. Un estudio de una Comision Presidencial Americanallegé alaconclusion provi-
sional queinformar alos pacientes no es mas peligroso parasu salud que ocultarlesinfor-
maci6n, especialmente cuando esta se da con discrecién y sensibilidad®?,

En nuestraculturalafamiliaes un agente esencial que acostumbraareclamar parasi
una autonomia total y un consentimiento informado real y que, en cambio, puede gjercer
un paternalismo puro y duro con el enfermo, no siendo raro que lleguen a bloquear un
acercamiento mutuo entre médico y enfermo. Es comprensible quelafamiliatengamiedo
alas consecuencias de la informacion, si debe sobrellevarla luego en solitario. Por este
motivo, se procurara establecer con ellos desde €l principio un didlogo que les permita
mejorar la comprension de las reacciones del enfermo (identificar y reconocer), hablar
sobre sus sentimientos y preocupaciones, obtener informacion sobre el comportamiento
del enfermo asi como explicarles|o que esta pasando, |as razones para empezar o suspen-
der tal o cual tratamiento y fijar objetivos comunes, preparandose para ser referencia de
ellos con su disposicion. Este abordaje nos permitira conocer sus diversos miedos a la
muerte, a que sufra su ser querido, a no tener recursos para ayudarle, a no estar en esos
momentos, a no saber distinguir la Ultima etapa, a no estar a su altura, a molestarle.

Es importante identificar al cuidador principal y valorar como le esta afectando la
situacion, si esta sobrecargado, de qué ayudadispone, si hay signos de conflictosinternos
y si estoslellegan al enfermo. Es preciso trabajar con ellos paraque puedan asumir laidea
delamuerte. El tiempo que viven con el enfermo esirrepetible, por lo que tienen unagran
ansiedad sobre como utilizarlo. Muchas veces requieren ayuda para distribuir sus tareas,
para la rotacion en el cuidado, que se les explique sobre la alimentacion y nutricion y
consensuar con ellos |os objetivos terapéuticos, asi como también sobre lo que se puede
hacer para despedirse, resolver algunos asuntos pendientes y estar con él y cuidarle. Es
importante resaltar el esfuerzo que lafamiliaestallevando acaboy €l valor de su presen-
ciaen lafase final tanto parael paciente como para ellos mismos. En esta etapa debemos
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estar cercapero de puntillas“*44. Si no nos necesitan, es mejor dejarles estar. Son momen-
tos intimosy personales.

En la fase de duelo, el equipo sanitario debe procurar mantener contacto con los
familiares, en especia si el fallecimiento fue dificil y en corto tiempo, si € doliente vive
solo o tiene una personalidad patoldgica previa. Esto le permitira detectar precozmente
datos que orienten a un duelo patol 6gico (que requiere asistencia especializada) presente
hasta en un 16% de los deudos en €l primer afio. Estos datos son: @) que persistala sensa-
cion de culpabilidad; b) que no perciban el apoyo dado por otras personasy lacomunidad
y ¢) un aumento del consumo de tranquilizantes o hipnéticos y alcohol. Es preciso recor-
dar que €l duelo empieza antes de la muerte del paciente y que puede hacerse mucho
proporcionando ayuda de forma anticipaday manteniendo la puerta abierta™®?

L a comunicacion dentro del equipo

La atencion a un enfermo terminal requiere que exista una comunicacion fluida entre
todos los profesionales que le asisten, tanto para que estos dispongan de una vision méas
global delasituacion, delasdiferentes variables que puedenincidir en lasrespuestasalos
tratamientos y para llevar a cabo planes de accién mas coordinados. La enfermeria, por
gempl o, detecta necesidades no cubiertas ni descubiertas, preguntas no formuladasy ecos
gue escapan al médico, por lo que deberia conocer siempre lagradacién del proceso infor-
mativo y participar mas en é en muchos momentos (¢cémo se puede llegar a administrar
un cocktail litico sin laparticipacion de quien lo indicay g ecuta?). Unabuenacomunica
cion que cultive el didlogo, el respeto y laimportancia de todos los miembros del equipo
para aportar informacion y soluciones, favorece latoma de decisiones dificiles con arre-
glo alos principios bioéticos, y les hace que sean més compartidas, |0 que aumenta su
sensacion de seguridad y de union®817:49, Determina una actuacién més correcta de to-
dos, evitando que alguno de sus cuidadores tenga el deseo de acelerar por su cuenta la
muerte de los enfermos bien por efecto de lafatiga o por considerar individual mente que
estaactuacion serialaadecuada. Es, asu vez, el factor masimportante en laprevencion de
los problemas del estrésy del sufrimiento del paciente. L adeficiente comunicacién esuna
de las primeras causas por las que un grupo no funciona. Si este no destinaun tiempo para
fortalecer sus relaciones no hay equipo. Las reuniones periddicas entre los miembros del
equipo permiten reconocer, comprender y compartir las dificultades cotidianas alas que
se enfrentan, asi como repartir y hacer mas soportable |a carga psicoemocional del mane-
jo delaterminalidad.

Erroresen la comunicacion

Son numerosos | os errores que se pueden producir en lacomunicacion en laterminalidad
y que se deben a(7-9,13,24,35,40-42):



82 Wilson Astudillo - Carmen Mendinueta

Que no siempre oimos el mensaje porque hemos desarrollado el habito de creer
gue sabemos lo que van a decir 0 que conocemos muy bien o que piensan nues-
tros interlocutores.

— Ignorancia o falta de habilidades para la comunicacion.

— Concehir lainformacion como algo unidireccional: lainiciativano parte del en-
fermo, no se incluyen todos |os aspectos que le interesan.

— Olvidar al sujeto como elemento activo: imponer nuestros propios tiempos, espa-
ciosy formas de comunicacion. En muchas ocasiones se escogen intermediarios,
como si el enfermo no pudiera entender.

— Asumir un rol equivocado, sobre todo el paternal, infantilizando a enfermo y
dando falsas seguridades, sin permitir que desarrolle su propia autonomia.

— Defectos de aplicacion de medidas verbales: silencios disfuncionales, mentiras
“paraque no sufra’, tecnificacion que impide al enfermo saber, etc. El no disponer
de “informacion sobre lainformacion”, es, en ocasiones, excusa para no avanzar.

— Sobreimplicacion.

Generalmente | os pequefios mal entendidos se deben a un descuido, aunadistorsion
afectiva 0 a no escuchar. Muchas veces oimos pero no entendemos y dependemos de
creencias y suposiciones inconscientes, por ejemplo, no escuchar a alguien por laforma
que viste 0 hacerlo aunque diga tonterias por la simple razon de que habiamos oido que
eramuy inteligente. Estambién esencial que nos autoobservemos mientras asistimosaun
enfermo, pues ello nos ayudara a contener en nosotros esa tendencia a creernos en exceso
el valor de nuestras recomendaciones, prescripciones o consejos con los cuales fomenta-
mos muchas veces la dependencia del otroy su pasividad.

Conclusiones

La comunicacion es un elemento basico en la atencion del enfermo terminal porque per-
mite ofrecerle un apoyo fisico y psicosocial adecuado, alavez que facilitael proceso de
adaptacion a su padecimiento. Si se basaen el respeto a su voluntad y en lasinceridad, es
una expresion importante de solidaridad con el que se enfrenta ala muerte.
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I ntroduccion

La muerte es un hecho con el que el equipo de salud se encuentra muy a menudo, sobre
todo en el caso de aquellas especialidades que se ocupan de situaciones clinicas donde
hay riesgo vital. La proximidad de la muerte puede ser ignorada, rechazada o asumirse
con paz. Las sensibilidades culturalesy |as mentalidades moral eshan ido cambiando frente
a este hecho existencial de tan decisivaimportancia para el ser humano. En lo que sigue
iremos mostrando esta traslacion de mentalidades y disposiciones tanéticas.

I.  Aspectos socioculturalesdelamuertey el morir

PhilippeAriés, un historiador francés!, ha sistematizado en cinco las“ etapas’ delahisto-
riade lasensibilidad occidental ante la muerte. Més que etapas, hay que entender |la des-
cripcion de Aries como formas diferentes de aproximacion alamuerte que han ido predo-
minando en determinados momentos histéricos, y en los paises occidentales. Estas for-
mas de mirar la muerte, sensibilidades o mentalidades mortuorias coexisten simulténea-
mente hasta el presente en algunos contextos, grupos o personasindividuales. La descrip-
cion de Ariés nos serd de utilidad para percibir las diferentes concepciones culturales
sobre la muerte que coexisten en nuestra sociedad, siempre que tengamos en cuenta que
ninguna etapa en particular es “mejor”, o “peor”, que las demés.

a. Lamuerte domesticada (Primera etapa o primera mentalidad.) Hasta el siglo X1V la
muerte era vivida con familiaridad, sin miedo ni desesperacion. Habia una aceptacion

1P Ariés. “El hombre ante lamuerte”. Madrid: Taurus, 1983; Historia de la muerte en Occidente.
Barcelona: E. Argos-Vergara, 1982.
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realista, selaanunciaba, selaavisaba, se hablaba de ella, selaritualizaba, se viviacomo
el destino colectivo de todos: estaba domesticada. Se suponia que los nifios debian estar
presentes en el momento de lamuerte de sus padres. Unamuestra de estamentalidad es el
hecho de que los cementerios estuvieran en el centro de las ciudades, anexo alasiglesias
y quelavidasocial giraraentorno aellos. También existiael nuntio mortis: lacomunidad
en la época medieval escogia una persona con cualidades idéneas de comunicacion y
empatia como para que anunciara a la sociedad que una persona habia muerto y que se
hariael sepelio ental lugar y detal manera. Resultabaldgico quelos medievales sesintie-
ran identificados con aquellafrase de Jorge Manrique: “Consiento en mi morir con volun-
tad placentera claray pura, que querer hombre vivir cuando Dios quiere que muera es
locura’. O con lo que le decia don Quijote a Sancho: “Porque la mayor locura que puede
hacer un hombre en esta vida es dejarse morir, sin méas ni mas’ (Don Quijote cap. 74).
Inmerso en esta mentalidad, el moribundo aceptaba su destino como algo querido por
Dios y la vivia con confianza, la aceptaba publicamente, y la celebraba. EI momento
culminante era“el adios’, cuando se despedia de los familiares y amigos.

Rasgos de esta mentalidad ante la muerte permanecen en nuestro ambiente, sobre
todo en lugares del interior del pais, donde las familias tienen alin los cementerios cerca
de “las casas’. Recordemos, ademas, que en muchas iglesias y catedrales de nuestro pais
las tumbas estan dentro de los templos.

b. La muerte de “mi”. (Segunda etapa o mentalidad). La muerte del “mi” (S. XV-XVIII)
coincide con el descubrimiento de laindividualidad, seglin Aries. La emergencia de esta
nueva mentalidad tanética consiste en mirar |lamuerte como el acontecimiento que revela
lo que“hesido”, o que“he hecho”. Lamuerte es considerada como el momento supremo
deladecision, delaconversiony del cambio. Como laocasion parasalvarse o condenarse
uno mismo. El hombre individual es quien eslibre, y en el interior de su propia alma es
donde tiene que optar. Los demés estan ahi, pero su presencia solo es un escenario para
que €l individuo opte por la salvacién, y no por la perdicion, ante e momento de su
muerte?.

c. Lamuerte del “t0”. (Tercera etapa o tercera mentalidad). Para Aries, esta mentalidad
emergeen el siglo XVIII que eslaépocadel romanticismo. En los poetasy pintores dela

2Muy significativo en este sentido eslo que figuraen el Catecismo de Lima, libro que sirvié para
laevangelizacion de América Latina (1585) donde se recomienda a los sacerdotes hablarles alos indios
moribundos en |os siguientes términos:
“Hermano mio, nuestro Sefior Jesucristo seacon tu anima, y lasalve en estahora, de tus enemigos.
Ahora es tiempo que te acuerdes de Diosy |e [lames en tu corazén para que te ayude. Ya ves como tus
parientes y amigos no te pueden librar de la muerte, ni te aprovechan ya las cosas de este mundo. Pero
miraatu Diosy llamale con todo tu corazén, que él esel verdadero Padrey tu Hacedor, y te quiere salvar,
y llevar aaquellavidadel cielo, donde tendréas perpetuo descanso y alegria, si ti ahorate encomiendas a
Jesucristo y e llamas de todo tu corazon, teniendo grande arrepentimiento de los pecados que has hecho
y proposito que si te diese mas largavidale serviriasy vivirias bien. LIama a Jesucristo, hermano mio,
que estu Diosy tu Padrey dile.... (siguelaoracion)”.
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época se puede percibir lamuerte como el “drama’ atroz e inhumano del ser amado. Hay
un erotismo romantico cuasi religioso en la emergencia de esta mentalidad tanatica. La
muerte es exaltaday dramatizada por |os poetasy pintores romanticos. L osritos de despe-
dida se vuelven tragicos'y angustiosos. EI hombre esté en una actitud de rebeldiafrente a
lavoluntad divina. Dios es visto como enemigo de la subjetividad humana.

d. La muerte en soledad (Cuarta etapa 0 mentalidad): cada uno vive “solo” su muerte.
Tolstoi la describe bellamente en “La muerte de Ivan Illich”. Aqui el enfermo esta pen-
diente de las medicinas que puedan curarlo y muere con la esperanza de ser sanado por-
gue idolatra ala cienciay piensa que los médicos son cuasi dioses. Como parte de esta
mentalidad, el enfermo se ve abocado a nunca saber certeramente que se muere porque
siempre conserva la expectativa de que laciencialo salvara

e. La muerte como la “innombrable” (Quinta etapa o mentalidad). La muerte es la
“innombrable”3. Sabemos que somos mortales pero en el fondo no lo creemos, hablar de
lamuerte es un asunto de “mal gusto” y “pésima educacion”. No se debe “hacer sufrir” a
enfermo con esta“mala’ noticia; de ahi que otros decidiran por él sin que pueda hablar ni
despedirse ritualmente. Como parte de esta mentalidad todo |o que es cercano alamuerte
tratade eliminarse delavista: |os cementerios se separan delas ciudadesy sedisimulan|o
maés posible poniéndose en parques ecol 6gicos; €l [uto del vestido se elimina, lasvisitasa
los cementerios tienden a disminuir, las cenizas se depositan en lugares que remedan
bibliotecas de sabios, mas que lugares de meditacion sobre la contingenciade lavida; las
tumbas se sustituyen por pequefios cofres similares a libros, al muerto se lo esconde du-
rante el velatorio o selo viste como si estuvieravivo. Los medios de comunicacion social
cuando se refieren a ella usan eufemismos como “murié luego de una larga y penosa
enfermedad” . La muerte se separa de los hogares para ocultarse en el hospital (asi sucede
con el 80% de las muertes de los paises desarrollados) y €l enfermo muere solo, aislado de
los familiares y amigos.

Como parte de esta Gltima “ mentalidad” tanatica, que predomina—segun Aries— en
el tiempo presente (pero sin ser la dominante), el rol social que se le asigna a enfermo
terminal es pasivo:

e.l. Debe ser dependiente y sumiso alas érdenes de médicos y enfermeros. Debe
permitir el acceso de extrafios a cualquier parte de su cuerpo, cumplir normas
y disposiciones del hospital y delos médicosy olvidar su condicién de adulto.
En suma, a estos “pacientes’ se los premiaen su sumision y se los castiga en
su inadaptacion.

e.2. Viveun progresivo aislamiento social. Por lamismaenfermedad selo aisladel
contagio, etc. Por su ansiedad el enfermo terminal se retrae a si mismo. Por
miedo ante actitudes descontroladas |os familiares tienden a no visitarlo. Con

8 P. Sporken, Ayudar a morir. Santander: Sal Terrae, 1978.
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frecuencialos médicos no saben como manejarsey lo visitan lo minimo posi-
bley la sedacion terminade aislarlo.

e.3. Estratado en dependencia de la clase socia y la cultura. Cuanto més “valor
social” tiene un moribundo, més atencion recibe. Cuanto mas inteligencia o
simpatiairradia el paciente, més atencién consigue de quienes lo cuidan.

II. Aspectos psicolégicos dela muertey el morir

La vivencia de la muerte y el morir desde un punto de vista psicolégico se relaciona
estrechamente a dos dimensiones antropol dgicas que conforman el mundo interior de los
individuos: los binomios existenciales basicosy |as significaciones fundamental es que €l

hombre puede tener respecto ala muerte.

A. Tresbinomiosexistenciales basicos

Binomio existencial optimismo vs. pesimismo. La forma de experimentar este binomio,
por parte de cada individuo, es decisiva ala hora de enfrentar el momento de la muerte.
Tal afrontamiento depende de la vivencia que él tenga de su propio cuerpo y de sus dolo-
res tanto fisicos como afectivo-emocionales. Hay personas que por su personalidad estan
predispuestas a enfocar las experiencias vitales desde el “padecer” sufrimiento, mientras
gue otrastienden a ver las cosas de la vida desde sus potencialidades positivas o de gozo.
Esta estructura basica de la personalidad, cuyo origen puede ser muy variado, influye
enormemente ala hora de asumir la frustracién que implica la muerte cercana.

Binomio existencial comunidad vs. soledad. Este binomio serefiere ala predisposi-
cion delosindividuos ainteractuar con los demas o, por el contrario, de aislarse de ellos.
Hay personas que facilmente comparten con los demas sus sentimientos y anhel os, gozos
y dolores, mientras que otras, por el contrario, dificilmente se dejan ayudar en |os aspec-
tos més profundos de su vida.

Binomio existencial significacion vs. absurdidad. Este binomio serefiere alarele-
vancia que dan los individuos alo cognitivo/metafisico, es decir, adisponer, o no, de una
“concepcion” ideol 6gica coherente respecto atodo lo que existe. Las personas se dividen
—de hecho— entre quienes tienden ainterpretar los acontecimientos de la vida como parte
de un “plan” existencial coherente y quienes tienden a vivir dichos acontecimientos “tal
como vienen” sin buscarle ningunasignificacion particular. Esta predisposicion actitudinal
basica no depende de la fe religiosa que se tenga, aunque, a veces, pueda coincidir.
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Binomio 1 Binomio 2 Binomio 3
OPTIMISMO COMUNITARIEDAD SIGNIFICACION
Muerte como liberacion

Muerte como autoexpresion

Muerte como necesidad inevitable
Muerte como derrota aniquiladora

PESIMISM O SOLEDAD ABSURDIDAD

B. Cuatro significaciones fundamentales dela muerte

Junto a los tres binomios existenciales béasicos encontramos que los individuos suelen
ubicarse cognitivamente en alguno de los cuatro significados tanaticos siguientes:

— Lamuerte como una liberacion trascendente. Esta interpretacion se ubica ante la
muerte como paso a lainmortalidad, reencarnacion, recompensa, descanso, retri-
bucién o reactivacion cosmica. Esel caso delamayoriadelos creyentesreligiosos.

— Lamuerte como autoexpresion. Estosindividuos laviven como acto de heroismo
y ratificacion final de los valores morales o ideol 6gicos; 0 como protestay recla-
mo afectivo-ideol dgico. Es el caso de las muertes por causas politicas.

— Lamuerte como necesidad inevitable e inexorable del ciclo vital alaque se acepta
con serenidad, teniendo como Unica expectativa la de continuar en €l recuerdo de
los seres queridos, etc. Es el caso de las muertes de algunos no creyentes en Dios.

— Lamuerte como derrota. El individuo la experimenta como aniquilacion, calami-
dad, venganza del destino, expiacién de la culpa. Es el caso de las muertes de
algunos suicidas.

C. Lossentimientosvitalesbasicos

M anteniéndonos alin en un plano descriptivo y sistematico respecto alos aspectos psico-
|6gico-afectivos en torno a la muerte y el morir, podemos distinguir dos sentimientos
vitales basicos.

Seguin como vivan los individuos los tres binomios existencialesy las cuatro signi-
ficaciones bésicas, recién descritas, sera la calidad, intensidad o poder trastornante que
tengan los sentimientos psi col 6gi cos basi cos, que se repartiran en dos diferentes*: el mie-
do o la confianza.

4A. Rocamora. El proceso del morir: aspectos psicol6gicos, Moralia X11 (1990) 419-450.
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1. Miedo. El miedo ante la muerte tiene diferentes contenidos, seguin sea:

Miedo a mismo hecho de morir: a. miedo aladesaparicion del “yo”; b. miedo al proceso
mismo de muerte (agonia, dolor fisico, ser enterrado vivo, etc.).

Miedo alo que venga después de la muerte

a. alacorrupcion corporal

b. alo que hagan con sus posesionesy bienes.

Ademas, el miedo tiene diferentes grados, que van desde el minimo (perfectamente
manejable) al maximo (que seriala aniquilacion del yo).

Primer grado: negacién: el individuo siente tanto miedo que niega toda realidad a la
muerte; actliay piensa como si todo estuviera bien.

Sagundo grado: ansiedad: el individuo siente inquietud, tristeza, pensamientos depresi-
VOS, pero es consciente de su origen y es capaz de comunicarse con los demés, y hablar del
asunto.

Tercer grado: desprecio de si mismo: el individuo se razona diciendo “no hay nada més
que hacer”, por tanto se despreocupa completamente de si mismo, se vuelve remiso a
cooperar, cualquier cosa es una dificultad para aceptar 1os cuidados que se le hagan, etc.

Cuarto grado: alienacion: el individuo se desconecta, se aisla, repudia, se vuelve solita-
rio, vive una extremaindiferenciay apatia.

Quinto grado: aniquilacion: €l individuo corta con larealidad y quiere “vencer” lareali-
dad adelantandose a ella por €l suicidio.

2. Confianza. El segundo sentimiento béasico en relacion con lamuerte, esel delaconfian-
za. Surge de una buena articulacién entre un “contenido” de significacion positiva de la
vida y los polos de bienestar-comunidad-significacion. La confianza en el morir puede
estar compuesta por |os siguientes sentimientos: confianza en que no habra dolor, que no
habra soledad (sino compafiia) y que su muerte tendra una significacion positiva.

D. Etapas psicoafectivasdel moribundo

Ahorabien, ¢como evoluciona—desde una perspectiva psicol 6gica— un paciente concreto
que se acercaal momento de su muerte? ;Qué proceso podemos detectar en un interior, de
manera que podamos tenerlo en cuenta como para ayudarlo a enfrentar su muerte?

Hace ya muchos afios Sporken® describi6 las etapas que €l paciente recorre ante la
perspectiva posible de su muerte:

5 P. Sporken. Op. cit. 56.
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12 etapa. Ignorancia. En esta etapa la informacion esta en manos de la familia que
entablauna“ conspiracion desilencio”. Seevitahablar delagravedad delaenfer-
medad y se estereotipan las comunicaciones, que pueden vol verse excesivamente
cargadas, afectivamente o distantes y simuladamente frias, pero siempre teatra-
les. En esta etapa el paciente puede sospechar que “algo pasa’ pero, de hecho, 1o
ignora.

22etapa. Inseguridad. El paciente sospechaque “no andan bien lascosas’. Junto ala
esperanza y a la expectativa de curacion siente un intenso miedo y empieza a
hacer preguntas, con deseo de que le digan que la enfermedad que tiene no es
gravey que pronto se verabien.

3 etapa. Negacion explicita. El enfermo percibe mas o menos conscientemente su
situacion real y el desenlace de lamisma, pero niega explicitamente esa posibili-
dad y hace planesy cosas nuevas respecto alo que veniahaciendo. Setratade una
reaccion defensiva frente a la sospecha de lo irreversible. Sin embargo, aunque
intuye lo que sucede no se anima a hablar directamente del asunto. Y si el com-
plot de la familia es fuerte en lo que se refiere a ocultarle la informacion, el
paciente se reafirma en su creenciay muere sin poder hablar nunca de sus senti-
mientos intimos de inseguridad y miedo.

42 etapa. Pregunta. El paciente preguntay exige saber laverdad francay directa.

Unavez que el paciente haexigido que le digan laverdad y se le informa correcta-
mente, empiezan a darse una serie de etapas que fueron descritas por lapsiquiatraK tibler-
Ross®: 1. negacion; 2. ira-rabia; 3. negociacion; 4. depresion-aceptacion.

L as descripciones de lapsiquiatra austriaco-norteameri cana son descriptivasy cons-
tituyen un modelo atractivo para entender al moribundo que se acerca a la muerte. La
experiencia clinica de numerosos pacientes le darian larazén. Sin embargo, otros casos
no entran en ese esquema, probablemente porque no se ha dado suficiente importancia al
papel de la personalidad propiaalahorade asumir lamuerte o a papel y culturafamiliar
en laque agquella se desencadena. Lainteraccién con el medio, la historia biogréfica pre-
via o el tipo de personalidad son fundamental es para ayudar a un moribundo.

A diferencia de Kibler-Ross, hay psiquiatras que creen que mas que etapas
cronoldgicas o evol utivas | os pacientes experimentan diferentes actitudes. Dice al respec-
toA. D. Weisman’: “Mucha gente cree erréneamente que el morir setipificaen 5 etapas.
No son etapas sino reacciones potenciales a pérdidas significativas. Los moribundos no
siguen unaregular secuencia de respuestas que puedan ser claramente demarcadasy po-
nerse detras de (lacama) de ellos’. Para este psiquiatrala secuencia es como sigue:

6 Kibler-Ross; Averil Stedeford. Palliative Medicine, vol. 1 (1987), 73-74; Kibler-Ross, “Sobre
lamuertey losmoribundos’. Barcelona: Grijalbo 1993, Therese Rando, Grief, Dying and Death. Research
Press 1984.

“A. D.Weisman. “ Thanatology” . En: H. Kaplan, D. Sadock, Textbook of Psychiatry/IV Baltimore:
Williams & Wilkins, 1985, 1278.
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1. Etapa de choque. El individuo se enterade laverdad y empieza avivir una serie
de sentimientos muy confusos y fluctuantes, en el sentido apuntado por Kubler-
Ross.

2. Etapa de mitigacion y acomodacion. El individuo vuelve a su vida normal, des-
pués de haber llevado a cabo el tratamiento que permite enfrentar la enfermedad,
paliar los sintomas o enlentecer el proceso de la enfermedad.

3. Declinacion y deterioro. Pasada una etapa de estabilidad y de latencia, vuelve la
necesidad de abordar el tema de la muerte. En esta etapa la posibilidad de la
muerte se hace més urgente y el recurso a la negacion mas dificil de mantener.
Cabe que €l paciente vivala aceptacion o el rechazo de lamuerte, o fluctlie entre
ambos estados de animo.

Todo este proceso depende del tipo de personalidad del individuo y de como sesitlia
en los binomios existenciales y concepciones tebricas sobre la muerte, expuestas mas
arriba. Por otraparte, quienesrodean a enfermo juegan un papel preponderante en cuanto
aayudarle alaaceptacién o confianza, en un extremo, o por €l otro, asu estancamiento en
cualquiera de las etapas anteriores de negacion, rechazo o miedo.

[11. Aspectos éticosde la muertey el morir

Un caso tipico de como la sensibilidad ante |lamuerte es un asunto cultural que no depen-
de de creencias religiosas, es el Sindrome de Inmunodeficiencia Humana SIDA. Esta es
unaenfermedad reciente que se aborda con procedi mientos éti cos también recientes. Dado
que el SIDA es una enfermedad infectocontagiosa es clara la motivacion de informar al
paciente y a sus familiares |as caracteristicas de la misma. Sin embargo, los enfermos de
SIDA son capaces de enfrentar su enfermedad con entereza 'y calma debido a que son
apoyados desde el punto de vista clinico, psicoldgico y humano. Sorprendentemente, no
hay entre estos pacientes un mayor indice de suicidios que en €l resto delosenfermos. La
sociedad no esta particularmente preocupada por €l posible riesgo de suicidio que puedan
tener estos pacientes por €l hecho de que se lesinforme de su situacion y nadie se plantea
omitir aun enfermo de SIDA que tiene tal enfermedad.

Una actitud diferente es la que suelen tener los médicos y el personal de la salud
cuando se trata de un enfermo de cancer. El cancer es una“vigja’ enfermedad y se trata
con criterios éticos antiguos. Tratédndose del cancer en lamayoriade los casos es la fami-
lialaque decidelo que debe decirse o no al paciente. El médico, que se debe a su paciente
antesque alafamilia, acepta, sin embargo, ese complot, sin cuestionarse si actla, o no, de
acuerdo con los derechos del paciente.

A. Laveracidad médica frente al pronostico mortal

A laluz de esasdos enfermedades paradigméticas’ podemas preguntarnos: ¢Debe mentirse
al paciente que insistentemente pide que se le diga toda la verdad respecto a su enferme-
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dad o situacion terminal ? ¢Tiene derecho €l médico —o lafamilia—aimpedirle a paciente
gue se prepare para la muerte en el aspecto afectivo, espiritua y alin econémico-social ?
¢Encierra la relacion médico-persona una “técita’ autorizacion al médico de suprimir
ciertainformacion vital para el paciente, en orden a su bienestar?

En laprécticaclinica hay cuatro formas de situarse ante el hecho de decir la verdad
al enfermo:

1. El paciente ignora por qué el médico oculta laverdad al enfermo y le dice una
mentirarazonablemente articuladay convincente. El paciente creelaversion que
recibe de su médico y de su familia.

2. El paciente sospecha aungue no sabe con certeza que laversion que recibe no es
laverdadera por no resultarle convincente. Lafamiliay el médico tratan de eludir
las preguntas. Cuando pregunta, se tienen respuestas preparadasy estereotipadas,
pero razonablemente coherentes.

3. El paciente y la familia se engafian mutuamente. Ambos saben la verdad, pero
ambos creen que la otra parte no sabe que el otro sabe. Hay un complot para no
preguntarse mutuamente

4. Ambos saben la verdad y actGian en consecuencia. Esto significa que ninguno de
losdosrelativizalasituacion ni laniega. Por el contrario, buscan enfrentar el dolor
con el afecto y los recursos médicos, psicolégicos y espirituales disponibles.

¢Perjudicadecir la verdad?

Se da como argumento principal para no decirle la verdad a paciente con prondstico
mortal, el deber del médico de no dafiar. Se supone, generalmente, que ocultar esetipo de
mal as noticias es méas beneficioso parael paciente que revelarlas. Podriaser que ese fuera
el caso. El problema ético que nos planteamos es que esa suposicion paternalista esta
basada, en general, no precisamente en el deseo de beneficiar a paciente sino en lamoti-
vacion pragmética del médico de no tener dificultades en su relacion con él.

El derecho a ser informado verazmente sobre lo que le acontece, con el fin de tomar
las decisiones que le corresponden a si mismo, es un derecho propio de la persone. El

8 Derechos del enfermo moribundo:

Tengo derecho a ser tratado como una persona humana hasta en el momento de la muerte.

Tengo derecho a conservar un sentimiento de esperanza, cualquiera que sea el cambio que me
pueda sobrevenir.

Tengo derecho aser cuidado por quienes sean capaces de conservar ese sentimiento de confianza
ante cualquier cambio que me pueda acaecer.

Tengo derecho a expresar ami manera mis sentimientos y emociones ante mi propia muerte.

Tengo derecho a participar en las decisiones que afecten a mis cuidados.

Tengo derecho a esperar una atencién médicay a una asistencia continuas, incluso en el caso de
que haya que cambiar su objetivo de curarme por €l de aliviarme.

Tengo derecho a no morirme solo.

Tengo derecho a ser aliviado de mis dolores.
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meédico, como profesiona de la salud, es un servidor de la persona y por tanto no le
corresponde tomar las decisiones que son propias del paciente.

Tampoco lafamiliaes duefiadel enfermo a punto de decidir en su lugar sobre aque-
[las cosas que le corresponden a paciente y este esta en condiciones de hacer. Labenevo-
lencia de los familiares no se justifica como una violacién de la autonomia de decisién
gue tiene un adulto conscientey libre.

Para que este principio ético basico de Respeto por laAutonomia pueda ponerse en
préctica, es necesario que se le informe verazmente. No hay decision consciente y libre
sin unainformacion verdadera de lo que acontece.

Pensamos que la relacion médico-persona no encierra unaimplicita autorizacion a
meédico de seleccionar las informaciones que se le deben dar o no a individuo. EI médico
no deberiadar por supuesto que seasiempre licitalaconductatradicional de ocultamiento
de ciertas informaciones vitales.

El argumento aducido para hacer una excepcion a este derecho humano tan funda-
mental es porque el Respeto por la Autonomia de decision entra en conflicto con otro
principio ético (igualmente basico y de igual categoria que el de Respeto por la Autono-
miade decision) que es el Principio de Beneficencia (hacer el bien). El Principio de Bene-
ficenciaimplica, en su grado minimo, no perjudicar a paciente. En su grado maximo de
obligatoriedad implica que debemos poner, con benevolenciay solidaridad, nuestra peri-
ciaclinicaal servicio de mantener, recuperar o rehabilitar su capacidad funcional normal
como miembro de la especie. Algunos médicos juzgan, basados en €l principio de Bene-
ficencia, que su deber es no decirle la verdad, causandole una molestia sobreagregada o
inGtil al paciente. Ante este conflicto de modelos de conductas, cabe que nos pregunte-
mos: ¢Cudl es, pues, el deber del médico con respecto al paciente de prondstico irreversi-
blemente fatal?

Hay que discriminar dos situaciones éticamente diferentes:

1. El paciente que, de una u otra manera, no quiere saber de su enfermedad. Al
paciente que ha decidido no interesarse por saber de los datos de su enfermedad,
€l médico no puede imponer su propio criterio ético en contrade laautonomiadel
paciente.

Tengo derecho a que se responda honestamente a mis preguntas.

Tengo derecho ano ser engafado.

Tengo derecho a recibir la ayuda de mi familiay a que ella, para poder ayudarme, también la
reciba

Tengo derecho amorir en paz y con dignidad.

Tengo derecho aconservar mi individualidad y ano ser juzgado por el hecho de que mis decisiones
puedan ser contrarias a las creencias de otros.

Tengo derecho a comentar y ahondar en mi experiencia religiosa y espiritual, sea cual sea su
significado para los demés.

Tengo derecho a esperar que sera respetada la dignidad de mi cuerpo después de mi muerte

Tengo derecho a ser cuidado por personas sensibles, vocacionadas y competentes, que intenten
comprender mis necesidadesy encuentren unasatisfaccion personal a prestarme su ayudaen mi muerte.
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2. El paciente que quiere saber lo que le pasa. Este tiene derecho a gjercer ese
derecho y ni el médico ni lafamilia deberian negarselo. Hay que sefidar que la
lealtad del médico es primariamente con respecto al pacientey, secundariamente,
con respecto alafamilia; no al revés.

¢Como entablar una relacion personalizadora que no perjudique?

Sobre el hecho de decir “toda’ la verdad a paciente que quiere saberlo hay que tener en
cuentaque no basta con afirmar que debe decirse laverdad cuando el pacientelo requiere,
sino que hay que saber € como. Eso implica una pericia que los médicos nunca hemos
adquirido en la facultad de medicina y que trataremos de explicitar en sus lineas mas
basicas.

Pensamos que la relacion médico-paciente no encierraunaimplicita autorizacion al
meédico de seleccionar las informaciones que se le deben dar o no a individuo. El médico
no deberiadar por supuesto que seasiempre licitalaconductatradicional de ocultamiento
de ciertas informaciones vitales. Su primer compromiso es analizar con sinceridad sus
propias motivacionesy sus propias “ganancias’ a ocultar unainformacion fatal. No pue-
de dejar de intentar conocer la manera de ser y de sentir de su paciente, para juzgar en
cada caso s la revelacion de la noticia mortal es mas perjudicial que beneficiosa. Si €l
meédico esta convencido que “perjudicial” es la simple preocupacién por la muerte, es
evidente que buscara siempre ocultar lainformacién. EI médico podria pensar: “este pa-
ciente no gana nada con preocuparse”. Pero ese convencimiento subjetivo del médico
podria no ser la forma de pensar de su paciente, que en su autonomiay libertad podria
querer saber 1o que le sucede y querer ocuparse de ese asunto para prepararse adecuada-
mente.

En ese sentido €l médico que quiere proceder rectamente seglin la ética ha de res-
ponder a paciente de forma: 1) veraz, 2) dosificada, 3) continuay 4) esperanzadora.

1. Veraz: quiere decir que debe contestar con la verdad alo que el paciente le pre-
gunta, no con mentiras. Pero contestar con la verdad no significa decir toda la
verdad de unasolavez. Por ejemplo. El paciente podriapreguntar: ¢;Quéeslo que
tengo? Ante esta pregunta el médico puede decir: ¢Ud. qué cree tener? Una con-
testacion profesional de este tipo puede servir para conocer si €l enfermo quiere
saber y asumir laverdad o no.

2. Dosificada: debe contestar |0 necesario como para que €l paciente pueda decidir
si sigue preguntando o si se detiene. Parael médico esa seralasefial para saber si
verdaderamente tiene interés en averiguar sobre su estado o no. El que marca el
proceso es €l pacientey no €l médico. El médico debe estar disponible, con tacto
y benevolencia, para continuar €l camino de averiguacion que quiera el paciente.

3. Continua: esto quieredecir que el médico debe estar dispuesto aque en multiples
ocasiones el paciente puedareiniciar su proceso de preguntasy avanzar en ellas.
El médico debe contestar con la verdad pero la suficiente como para que €l pa-
ciente indique cuanto quiere de ella.
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4. Esperanzadora, continentadora. Si €l paciente sigue preguntando hasta el final®,
el médico puede ir desenmarafiando la verdad pero siempre sefialando las alter-
nativas de esperanzas que se abren. Recordemos siempre que caminar hacia la
muerte no implica perder todaesperanza. Y como decia Epicuro: “Mientras exis-
timos, la muerte no existe; cuando llega la muerte ya no existimos” (Epicuro.
Diog. L X, 125). El médico debe ser muy claro en esto.

Creemos que €l médico no tiene derecho de ocultar la informacién verdadera a
paciente que insistentemente quiere saber la verdad de 1o que le pasa. Ahora bien, decir
verazmente a un paciente que se vaamorir, no implicatrasmitirle que yano tiene sentido el
tiempo que le queda. El deber del médico no es comunicarle a paciente la objetividad dela
noticia de que se vaamorir en €l corto plazo, sino algo mucho mas profundo alin, comuni-
carle que ese corto plazo es una oportunidad de tiempo positivamente vivible. Comunicarle
aalguien quele queda un tiempo corto de vida, no estrasmitirle como mensaje “ usted yano
nos importa’. Lo que verdaderamente necesita saber €l paciente no estanto si su plazo es
breve o largo. Lo que le importa saber es si €él es valioso para quienes le rodean. Si se le
comunica ese mensaje, lanoticiafatal puede ser asumida con madurez y como una opor-
tunidad parala“ dltima maduracion” de lavida, la que se produce cuando €l ser humano
tiene que enfrentarse ante lairreversible condicién limitada de su existencia.

¢ Por ejemplo, el didlogo podria ser el siguiente:

Paciente: ¢Qué me ha encontrado en la placa?

Médico: Hemos encontrado una sombra oscura del tamafio de una pelota de ping-pong

Paciente: Y ¢a qué puede deberse eso?

Médico: Puede haber muchas causas, tenemos que averiguarlo

Paciente: (puede detenerse aqui no haciendo mas preguntas) o0: ¢Y qué causas puede tener esa
mancha?

Médico: Y... podriaser un quiste hidatidico, podriaser un resto de TBC yacurada que hayaquedado,
podria ser un tumor

Paciente: ¢Y usted qué cree que puede ser?

Médico: Tengo laimpresion de que pueda ser un tumor

Paciente: ¢Tumor?Y ¢qué quiere decir un tumor?

Médico: Es un tejido anormal del cuerpo que empieza a crecer de forma fuera de lo normal

Paciente: (el paciente puede decidir detenerse aqui o seguir): ¢Y qué se puede hacer con un tumor?

Médico: Hay que ver qué tipo de células tiene. Y segln eso, hay que ver si conviene operar o si
vale la pena que intentemos detener el crecimiento anormal

Paciente: Y hay posibilidades de que el tratamiento resulte eficaz

Médico: En muchos casos tenemos éxito. Pero también hay casos en que el crecimiento del tumor
nos pone muchas dificultades. Tenemos que observar cémo va evolucionando. En este momento no
puedo hacer prondsticos totalmente seguros al respecto

Paciente: (puede dejar de preguntar agui o puede hacer ulteriores preguntas)

Médico: (puede responder al paciente con preguntas verificatorias de su interés:) ¢Y usted por qué
quiere saber tanto?

Esta ultima pregunta puede ser la oportunidad para que €l paciente manifieste expresamente su
deseo por saber y hasta cuéndo.
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Pero al mismo tiempo que afirmamos el derecho del paciente aexigir que selediga
todalaverdad, también tenemos que afirmar que ningiin médico deberiaimponer la“no-
ticia” fatal a un enfermo que por motivos psicoafectivos o sociales no quiere saber su
condicion. Laley tampoco deberia obligar nunca al médico a actuar segin esa opcion.

V. Laasistencia humano-espiritual al enfermo terminal

Evidentemente, que en una cultura como la nuestra, que escamotea permanentemente el
temadelamuerte, lo considera un topico “feo”, de mala educacion, y otros apel ativos por
€l estilo, hemos de plantear con sumo cuidado y detenimiento como ayudar a enfermo a
morir con esperanza. Creemos que podemos afrontar la muerte con todas las esperanzas
vivasy presentes si seguimos las recomendaciones que exponemos a continuacion.

A. Lasreglasdeoroen laasistencia al enfermo terminal:

1. Calmarle el dolor tanto cuanto necesite para morir sin sufrir fisicamente. Suele
temerse mas a dolor y alasoledad que ala muerte misma.

2. Acompafiarlo fisica, emocional y espiritualmente. La autoestima esta ligada di-
rectamente a la presencia afectuosa de personas “ claves’ y no tanto ala desinte-
gracion fisica.

3. Mantenerle alta la estima personal. Se trata de evitar que el paciente se sienta
despersonalizado, infantilizado, tratado como si fuera un incapaz.

4. Facilitarle la expresividad existencial. Todos los pacientes necesitan agradecer,
pedir perdon y trascenderse, tal como lo desarrollaremos més adel ante.

B. Lasactitudes del acompafiante:

— Acogedora: atenta, poco discursiva, paciente: lainiciativa es del enfermo.

— Snceray auténtica: que no oculta los hechos irreversibles, pero que es veraz a
partir de las preguntas que formule el moribundo. Si se trata del médico este
debeir dosificando lainformacion sin engafiar al enfermo pero, al mismo tiempo,
dandole oportunidades de ir acercandose progresivamente ala verdad.

10 Ej. 1: El paciente puede decir: “estaré mejor dentro de poco, ¢verdad?’ Si como profesionaes
afirmamos que eso es asi, podemos tener serios problemas de confiabilidad posterior. Pero si decimos
“No, no mejorarés’ te vuelves su “enemigo”. No obstante, podemos proceder de otras maneras; por
ejemplo, preguntandole: “ ;qué cosas te han dicho |os médicos respecto atu situacién? O también: “espero
que mejores pero podriano suceder eso”. O esta otra: “Me gustaria mucho que mejoraras pero debemos
observar qué eslo que sucede”. Cual quiera de estas respuestas son veracesy dejan abiertala posibilidad
de continuar la ayuda. AUn podria decirse: “En todo caso, deberias pensar qué hacer en caso de que no
mejoraras’.
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Tranquila: esla actitud del que no busca ocultar nada y por eso no teatraliza la
comunicacion.

Tolerante: 1os desahuciados se ponen egocéntricos, irascibles, exigentes. Latole-
ranciadebe ser razonabley firme, es decir, no completamente “laissez faire” para
que e moribundo no aumente su culpabilidad una vez que se ponga a examinar
su concienciat™.

Espiritual: el paciente no necesita solo cuidados corporales, sino un conjunto de
vivencias entre las cuales |as espirituales son de maximo valor.

Sobria: los gestos no deben ser exagerados ni “cargados’ con expresividad artifi-
cia o teatral.

Realista: es decir, que tiende a reforzar 1os hechos positivos de su pasado y del
presente, tratando de omitir todo acontecimiento que estimule la cul pabilizacion
o0 el autorreproche.

Agradecida: el acompafiante debe ayudar a enfermo a que reciba el cuidado
como un gesto de agradecimiento hacia su persona, su viday lo que él significa
para sus seres queridos.

C. Formas concretasde ayudar alos moribundos:

Clarificar y definir las ansiedades y preocupaciones cotidianas que se le presenten.

Asegurar que se evitara la soledad. Establecer y mantener un contacto humano

permanente, disponible y amable; que dé seguridad y confianza por medio de

informacion y comunicacion abierta y franca con las personas claves para él.

Muy decisivo en la psicologia de la muerte es el papel que juegalafamilia. Los

hijos, cufiados, primos, tios, abuelos, son de decisiva importancia en el apoyo

emocional del paciente.

Asegurar que se calmara el dolor con todos los recursos disponibles.

Reafirmar su autoestima, especial mente através del gjercicio de su capacidad de

decisiony devalorar lo que él esy significa para sus seres queridos. Ladelicade-

zacon que estratado y el respeto que se le brinde son esenciales para que sienta
su valor paralos demas.

Dignificar y animar €l periodo terminal:

« sentidos estéticos: que disfrute de lamusica, de los colores, de las formas, de
la poesia. Que se sienta libre de la tirania del deseo y de la preocupacion del
futuro.

* reencontrarse consigo mismo: que disponga de tiempo pararememorar su pa-
sado, asumir su presente. Momentos de recogimiento, silencio y oracion son
esenciales.

11 Ej. 2: El paciente puede reaccionar con agresividad y decir: “Me siento malisimo y ti no me

ayudas nada”. En lugar de ofendernos porque nos criticay decirle: “Estoy haciendo lo méas que puedo”
es preferible decirle: “No es facil ayudarte, ¢cdmo te gustaria que yo lo hiciera?’ O también: “:Cud es
el motivo que te hace sentir mal y que yo no me he dado cuenta?
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 regalo de la palabra: redactar sus memorias, grabar las anécdotas principales
de suvida, los consgjos que daria a sus seres queridos, que hable de su filoso-
fiadelaviday de su fe. Que libere su palabray sus gestos hacia otros.
— Ayudarle a encontrar significado alas pérdidas, alas culpas, alas frustraciones.
Que asuma el rol de quien se despide (pedir perdon y agradecer).
— Posibilitarle que se prepare para la muerte en el aspecto espiritual y religioso
(intimi dad-silencio-recogimiento).

Lateméticaatratar con el enfermo terminal

1. Todotemaque seade suinterés. No rehuir ninglin tema, alin los mas conflictivos
para el acompafiante.

2. Noimponer ninglin tema pero no seguir su juego de escabullir ciertos contenidos
que, evidentemente, le preocupan.

3. Lateméticareligiosa ante la muerte
3.1. partir de sus preguntas
3.2. responder desde la experiencia de la propia fe del acompafiante, no desde

las frases hechas'?.

Lainstitucionalizacion humanizadora del morir

Lainstitucién de los hospicios es |a aternativa moderna para que no tenga que continuar
el antiguo oficio del “despenador” (agquella persona que en el campo uruguayo acababa
con lavida de una persona o animal que estaba sufriendo). L os hospicios son uno de los
mejores lugares de respeto por €l derecho del enfermo atener unaterminacién dignade su
vida.

Yaen 1900 las Hermanas irlandesas de la Caridad fundan el convento de St. Joseph
de Londres®y se dedican avisitar enfermos en sus casas como parte de una experimenta-
datradicion religiosade humanizacién delamuertey el morir. El hospicio de internacion

12 Algunas afirmaciones de |a fe cristiana relacionadas con la muerte:

1. Dioses el fundamento que sostiene todalarealidad, también sostiene nuestraviday nuestro ser.

2. Dios es el amor que no nos abandona, que quiere que vivamos para siempre, N0 que muramos.

3. Morir es entregar nuestro ser en las manos de Dios que nos invita ala comunion con El y con
todos nuestros hermanos. L gjos de laconfianzaen lafidelidad de Diosy de que con lamuerte entregamos
nuestra vida, no hay consuelo desde el punto de vistareligioso.

4. Dios con su poder y su amor hara que nosotros volvamos a |a vida después de la muerte con
una existencia nueva de tipo espiritual. Al morir, morimos de verdad, pero Dios nos resucitara como
resucité a su Hijo Jesucristo.

13 El Saint Joseph de Londres tiene 116 camas (60 para terminales, 30 para crénicosy 26 para
rehabilitacion). La estancia media de los pacientes es entre 2 y 15 dias. El 95% fallece en el hospital.
Ingresan unos 900 a afio (Cfr. J. Obisy otros, Una visita a Saint Joseph Hospice de Londres. Labor
Hospitalaria 207 (1988) 32-35.
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permanente —al estilo del St. Joseph de Londres— consiste en ser un hogar para enfermos
terminales (de ahi que se e [lame Resthouse), no un hospital. En él se admite alos enfer-
mos terminales cuya vida se estima que no se prolongara mas de tres meses a partir del
ingreso. Cuando ya no es posible que permanezcan en sus casas, son incluidos en el hos-
picio, no para curarlos sino para cuidarlos. El enfoque asistencial de los hospicios puede
[levarse a cabo de tres formas diferentes: a. Como atencion domiciliaria; b. Como hospi-
cio de dia; c. Como internacién permanente.

La organizacion nacional de hospicios de EE.UU. formula asi |os objetivos de este
tipo de instituciones de asistencia:

“El propésito del cuidado del hospicio es proveer apoyo y cuidado a las personas
en las Ultimas fases de su enfermedad, de modo que puedan vivirlas tan plena'y
confortablemente como seaposible. El cuidado del hospicio afirmalaviday consi-
deralamuerte como un proceso normal; no acelerani pospone lamuerte, einsisten
en lacreenciay laesperanza de que através de un cuidado personalizado y de una
comunidaad sensible a sus necesidades, |0s pacientes y sus familias pueden lograr
la necesaria preparacion parala muerte en laforma que sea mas satisfactoria para
cada cua”.

El Hospicio San Cristobal de Londres, gjemplo y paradigma de los demés, es un
lugar alegre, con amplios ventanales, decorado con flores y plantas, con cuadros y con
p&jaros, con numerosos objetos decorativos de tipo familiar. Tiene cafeteria, salade musi-
ca, taller. En él las voces son suaves y tranquilas, los médicos no suelen visitar con las
historias clinicas sino que se sientan al lado del paciente. Estos no suelen andar con tdnica
sino con ropas normal es, salvo los que requieren estar permanentemente en cama. Seleda
gran importancia ala aparienciafisica del huésped.

No tiene salasindividual es sino comunes para que tengan la sensaci6n de estar acom-
pafados. Larelacion es personalizaday |os pacientes conocen por su nombre alos profe-
sionales; y viceversa. Los familiares entran cuando quieren.

En los hospicios, € tratamiento del dolor siempre es la méaxima posible, con la mi-
nima pérdidade conciencia. Son muy perfeccionadas|as dosis de anal gésicos (morfina) y
cada paciente setrataindividual mente (aveces con pequefias bombas de control intravenoso
continuo). Gran importancia tiene la fisioterapia como cuidado del dolor. También se
utilizan los antidepresivos. Se tolera que los pacientes puedan fumar.

L os trabajadores cumplen horarios de solo de 30 horas. Tienen mas vacaciones que
otrostrabajadores delasalud. EI ambiente es comunitario. Se trabaja con calma, perdien-
do el tiempo con los pacientes. Sin apuros. Losvestidosy lasropas de lostrabajadores son
comunesy no tanicas. Ademas, hay numerosos voluntarios, cuya tareano es médicasino
solo acompafar a los pacientes que no tienen familia.

En cuanto a la informacion, el criterio basico es decir a enfermo todo lo que é
quierasaber y solo eso. A nadie seleniegael conocimiento de su propio diagnostico. Pero
anadie se le impone nada. Se trata de facilitar que exprese sus sentimientos y necesida-
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des, que muera en paz sin tener que recurrir a la eutanasia* activa directa, es decir, ala
deliberada accion de poner fin alavida del paciente.

V. La“legalizacion” humanizadoradel morir

El “Testamento Vital” es un documento hecho por el propio paciente en el que queda
establecida cudl es su voluntad con respecto arecibir 0 no tratamientos extraordinarios o
desproporcionados una vez llegado a su periodo terminal. Laley deberia autorizar que €l
paci ente manifieste su voluntad con respecto ano ser sometido coercitivamente a procedi-
mientos extraordinarios que no le recuperan su salud, sino que le alargan laagoniaacosta
de grandes sufrimientos; es decir, autoriza la eutanasia pasiva como “dejar morir” sin
agregar sufrimientos indtiles que no revierten la condicion terminal. Por €l contrario, €l
testamento vital deberia no autorizar que otros puedan gjecutar la eutanasia activa inten-
cional. Si lo hiciera, estaria haciéndose un testamento contralaley que prohibe todo ho-
micidio. En algunos casos, debe ser renovado cada cinco afios.

Presentamos como gjemplo de Testamento Vital el texto propuesto por los obispos
espanioles hace ya varios afios:

“ Considero que la vida en este mundo es un don y una bendicion de Dios, pero que
no es el valor supremo y absoluto. Sé que la muerte es inevitable y pone fin a mi
existencia terrena, pero desde la fe creo que me abre el camino a la vida que no se
acaba, junto a Dios.

Por ello, yo, el que suscribe, pido que, si por mi enfermedad |legara a estar en
situacion critica irrecuperable, no se me mantenga en vida por medio de tratamien-
tos desproporcionados o extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa,
ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte; que se me
administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos. Pido igual-
mente ayuda para asumir cristianay humanamente mi propia muerte. Deseo poder
prepararme para este acontecimiento final de mi existencia, en paz, con la compa-
fila de mis seres queridosy el consuelo de mi fe cristiana. Fecha. Firma” .

Como parte del Testamento Vital es conveniente que figure la personaidentificada
como el Apoderado Vital. Esta persona es la responsable de interpretar la voluntad del
paciente, segun laletray el espiritu manifestado en el Testamento Vital. Por el testamento

4 En una oportunidad, la doctora Saunders afirmaba: “He intercambiado una abundante
correspondencia con el antiguo presidente de la Euthanasia Society de Gran Bretaiiay lo invité a que
visitara el hospital cuando yo llevabatrabajando alli 18 meses. Me dijo: “No sé como puede hacerlo. Si
todos los pacientes mueren como el que he visto, yo podria deshacer la Euthanasia Society” y afadio:
“Me gustaria venir a morir en este hogar. Si alivia el dolor del paciente y le hace sentirse apreciado,
entonces Nno recibira ninguna peticién de eutanasia: pienso que la eutanasia es la admision de la derrota
y un enfoque totalmente negativo. Deberiamos trabajar para comprobar que no es necesaria’.
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gueda “fulano de tal” nombrado legalmente por el paciente para que tome las decisiones
finales de acuerdo con el deseo previamente hablado con el paciente.

Conclusiones generales

El equipo de salud no puede eludir su responsabilidad de ayudar a los enfermos a morir.
Morir en paz, morir con esperanza, morir desde la fe, morir humanizadamente.

Resulta claro después de todo lo expuesto que tanto |os factores culturales, psicol 6-
gicos, éticos y religiosos se interrelacionan entre si de una forma Gnicay personal para
cada paciente. De ahi laimprobalabor del equipo de salud para ubicarse ante cada perso-
na de forma exclusiva, afin de entablar con él unarelacién humanizadora que le permita
afrontar —intransferiblemente— el trance de la muerte en forma éticamente aceptable y
antropol gicamente significativa.

“te conforta el afecto de los que te rodean. Desde que tengo cancer me dalaimpre-
sion de que la gente me miramas, me miray hablade otramanera. Pero si el carifio
me satisface no me agradan las miradasy las palabras (que) quieren restar importan-
cia a hecho. Es posible cantar en medio del dolor cuando sientes que una mano
amiga, humedecida, te aprietalatuyamientras te va susurrando al oido: “Amigo, te
quiero como eres, asi como estas ahora, asi como manifiestas el dolor de tu cuerpo
herido. Amigo, yo te quiero”" %,

Esperamos haber contribuido en ese sentido con las propuestas tedricas y préacticas
formuladas en el presente estudio.
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itaca.

S vas a emprender el viaje hacia itaca

pide que tu camino sea largo, rico en experiencias, en conocimiento...
A Lestrigones ni a Ciclopes, ni a fiero Poseidon hallaréas nunca,

si no los llevas dentro de tu alma, si no estu alma quien anteti los pone.

Pide que tu camino sea largo.

Que numerosas sean las mafianas de verano en que con placer,

felizmente arribes a bahias nunca vistas; detente en los emporios de Fenicia
y adquiere hermosas mercancias.

Ten siempre a itaca en la memoria, llegar alli estu meta.

Mas no apresures el viaje. Megjor gque se extienda largos afos;

Y entu vejez arribes a la isla con cuanto hayas ganado en el camino,
Sin esperar que Itaca te enriquezca.

itaca te regal 6 un hermoso viaje, sin ella el camino no hubieras emprendido. ..

(Extracto del poema itaca de Konstantin Kavafis. 1863-1933)

Introduccién

Lamuerte se presenta como un proceso que finalizacomo un hecho ineludible, que supera
largamente nuestra capacidad de comprensi6n, marcainexorablemente el final de nuestra
viday delos que nos rodean, constituye laformamasradical de pérdidaimaginable. Esta
pérdida engloba lo material y lo afectivo, esta sometida a la incertidumbre respecto ala
persistencia de una “vida espiritual” post mértem.
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La natural angustia desencadenada en respuesta a estos hechos que nos superan
varia sin embargo de unos sujetos a otros y de una cultura a otra. Dependen del valor y
sentido que se otorgan a lavidamismay al proceso de muerte, del grado de sujecion o
apego que se tiene alos objetos o personas que nos rodean y de las creencias metafisicas
gue profesemos. El ordenamiento de estos elementos y la cualidad de nuestras creencias
son determinantes en laformaen que se vivey se muere.

El poemaltaca del egipcio K avafis hace sentido incluso alas personas que estructuran
su existencia en un plano metafisico. Estamos la mayoria de acuerdo en que la existenciaa
modo de camino a“algo” constituye en si unaempresay que en estaempresa se aprende, se
establecen lazos de afecto y en ocasi ones actitudes de rechazo. Lo que se aprende y como se
construye laestructura de significados influye en la capacidad para aprender mésy adaptar-
se 0 sobrevivir alos frecuentes “ embates de lavida’; en la medida que logramos hacernos
de un equipaje de afectos, amor y espiritualidad (en el sentido de lo metafisico), més facil
resultard enfrentarse a proceso de muerte sin sufrir la angustia que este supone. Eso es o
que representa la frase “ se muere como se vive”. Los conocedores del poema itaca podréan
alegar lapoda de que fue objeto en el presente texto; podria plantearse que estaamputacion
fueintencional en aras del desarrollo de este texto. En el resto del poema, Kavafis dice:

itaca te regal 6 un hermoso viaje. Sin ella e camino no hubieras emprendido.

Mas ninguna otra cosa puede darte.

Aunque pobre la encuentres, no te engariara itaca.

Rico en saber y en vida, como has vuelto, comprendes ya qué significan las itacas.

Si bien se puede concordar con Kavafis en que laexistenciase justificaen si misma,
lo que reafirma el valor inconmensurable de la vida. Para ser justos con el autor de la
Odisea, en laque el poemaseinspira, no podriamos estar de acuerdo con laminimizacién
del significado trascendente de itaca; seguramente si Ulises lo escuchase nos replicaria:
Escierto, el regreso a itaca bien valié una Odisea, sin embargo itaca esmas que latierra
que me vio nacer y donde estan plantadas mis raices, itaca es mi razon de existir, es
donde reside mi amor y mi espiritu reposa.

Para comprender los determinantes de la respuesta condicionada a la pérdida y el
impacto resultante (cualquiera sea la naturaleza de la pérdida) y €l proceso de recupera-
cidn de esta, es necesario analizar dos conceptos, “el apego” y “el sentido”. Se planteara
ademés una propuesta tendiente a formular estos elementos de manera que nos permitan
enfrentar |os procesos de viday muerte de modo menos angustioso que el habitual.

Raices del apego

De acuerdo con lateoriadel apego desarrollada por €l psiquiatra briténico John Bowlby?,
los seres humanos establecen fuertes |azos af ectivos con otros sujetos (en ocasiones obje-

1 Bowlby J. “The making and breaking of affectional bonds| and I1” Br. J. of Psych. 130, 201-210;
421-431. 1977.
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tos); una medida de |a fuerza de estos |azos emocionales |a da la reaccion emocional que
se sufre cuando se amenazan o rompen estos |azos.

Este mismo autor, apoyandose en trabajos realizados por los autores L orenz y Harlow
en animales de corral y primates, sostiene que el apego se produce aun en ausencia de
necesi dades biol 6gicas concretas a satisfacer (alimentacion y sexo). Proviene de lanece-
sidad de proteccion y seguridad que se desarrollan a temprana edad, se dirige hacia un
reducido nimero de sujetos u objetosy lafuerza de suslazos af ectivos suele perdurar alo
largo delavida. El apego lo desarrollan adultosy nifios, es un proceso dindmico alo largo
delavida, y no es exclusivo de los mamiferos. La percepcion de la hostilidad del mundo
en gue vivimos hace necesario €l anclaje seguro alo que nos brinda alguna proteccion,
esto como necesidad bésica, independiente del apego generado por 1o que amamos entra-
fiablemente. Conocido es el caso de las aves que viven en parejas estables (por gjemplo el
cisne, laocagrisy el choroy), las que sufren lamuerte de la pareja, aun con riesgo de la
propia vida. También en mamiferos, dependiendo de las circunstancias. El apego puede
ser muy laxo, como ocurre entre los felinos africanos, expuestos a un alto riesgo de sepa-
racion atemprana edad o que carecen de cotos estables, y deben migrar constantementey
se separan de sus crias sufriendo duelos muy breves, o puede ser muy fuerte favoreciendo
la creacion de parejas estables entre animales salvajes.

Lacalidad deloslazos af ectivos que se establ ecen entre progenitores humanosy sus
hijos es determinante en €l desarrollo delaautoestimay también en laformaque el sujeto
establecerd sus relaciones de apego en el futuro, los que varian desde unarelacién estable
y sana hasta relaciones ansiosas 0 muy débiles.

La conducta de apego la evidencian las diferentes especies en la gradual forma de
adquisicion de independencia que muestran, ampliando €l radio de territorialidad pero
retornando répidamente a sujeto de apego en busca de proteccion cuando se ven amena
zadas. El apego tiene valor de supervivencia, tiende a mantener lazos af ectivos; | as situa-
ciones que ponen en peligro este lazo suscitan reacciones de ansiedad y desesperacion.
Cuanto mayor es el potencial de pérdida, mayor es esta reaccion; si en respuesta a los
esfuerzos desplegados por retener a sujeto de apego se produce un fracaso, aparecen:
rechazo, apatiay desesperacion?.

Existen razones biolGgicas para responder a cualquier separacion de una manera
automatica e instintiva, con una conducta dolorosay agresiva, laintensidad del dolor que
se experimenta depende del grado de apego o fortalezadel vincul o afectivo que se haroto.

Culturalmente no se acepta la “separacion irreversible”. En el curso de la evolu-
cion se desarrollaron aptitudes instintivas en torno a hecho de que las “pérdidas son
reversibles’. Por esto las conductas durante el periodo postpérdida estan orientadas a
restablecer larelacion con el objeto perdido, latendencianatural arestablecer lazos con
lo perdido, y lano aceptacién a priori de la pérdida sufrida aun cuando esta sea a toda
l6gicairreparable se mantiene hasta nuestros dias a pesar de nuestra cultura altamente

2 Worden J. El tratamiento del duelo: asesoramiento psicolégico y terapia. 1977. Ed. Paidés
Barcelona.
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tecnificaday racionalista; sin embargo, laimpronta dejada por la evolucién cultural se
manifiestaen laestructura de significadosy sentidos indispensabl es para hacer frente al
vacio y sufrimiento que desencadenan la pérdida sufrida, ladificultad que tenemos para
desprendernos de algo querido esta en directa relacion al grado de apego que con este
hemos desarrollado.

Los objetos de apego constituyen fuente de seguridad y proteccion, nos conectan
afectivamente con otros elementos perdidos, facilitan la transicion hacia otros estadios
que podrian implicar otras pérdidas. Pero también, en concordancia con estas beneficio-
sas cualidades, nos anclan a ellos dificultando el acto de despegarse, cuando debemos
partir y abandonarlos. Son también fuente posible de dolor. Un experimentado viagjero
podriaargumentar que es siempre conveniente viagjar ligeros de equipaje, del mismo modo,
una vida “libre de apegos’ podria presentarse como una opcién tentadora. “Si nada se
quiere, nada duele dejar”. El apego consiste en un sentimiento que se arraiga profunda-
mente en nuestro ser al punto de necesitarlo para sentirnos seguros pero Nos expone a
sufrir y nos dificulta partir. Sin embargo, una vida carente de apegos y afectos puede no
merecer ser vivida. El equilibrio podria obtenerse si, con excepcion de los apegos
irracionales que recién nacidos desarrollamos; por jemplo hacia nuestras madres. Res-
pecto al resto, debiéramos hacer un esfuerzo por situarl os cuidadosamente, amodo de un
Agape (0 amor consciente), nuestro apego hacia personas u objetos, asi como también
definir cuidadosamente lo que llamaremos nuestro itaca.

En la opinion del psiquiatra George Engel, el proceso de duelo puede considerarse
como unadesviacion del estado de salud, es decir, como un estado de enfermedad, seme-
jante al de una herida con impacto psicoldgico y fisiolégico, que requiere reparacion. La
curacion toma un tiempo, puede ser adecuada o no 'y dejar si asi es el caso secuelas que
alteran la funcionalidad del individuo. Para que la curacién ocurra, a igua que en la
cicatrizacion de una herida, deben cumplirse algunas “tareas’ (cuatro), €l cumplimiento
parcial o inadecuado de estas se traduce en duelos incompleto o patoldgico, del mismo
modo que una herida sangra o supura constantemente. Por otra parte, a igual que una
herida profunda, una gran pérdida se sana dejando una cicatriz o marca importante, ha-
ciéndose constantemente visible y dependiendo de las circunstancias traduciéndose en
fuente de fortaleza o disfuncion.

Pérdiday duelo

Es importante comprender que existen diferentes tipos de pérdidas y duelos asociados a
estas. La pérdida de un objeto se sufre en funcion del valor intrinseco, posibilidad de
reponerlo y del significado que represente, en funcion de estas variables existe la posibi-
lidad de desarrollar un apego real por un objeto; sin embargo, en condiciones de un desa-
rrollo normal no debiesen existir impedimentos para una pronta reparacion sin dejar se-
cuelas importantes frente a una pérdida material.

Por el contrario, la pérdida de afectos o de elementos que se relacionan con laima-
gen personal, la autoestima o roles, puede ser muy dificil de superar. Ejemplos de esto
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son: cambios generacionales (infancia temprana, edad escolar, adolescencia, adultez, an-
cianidad), pérdida laboral o jubilacién, imposibilidad de desarrollar aspiraciones fuerte-
mente anheladas, desarraigo cultural, etc. Muchas veces el proceso de duelo que se vive
en estas situaciones se ve complicado por laescasavalidacion de estey por ladébil red de
apoyo que suele existir en estos casos.

Lamayor pérdida ala que podemos estar expuestos es a la de nuestra propia vida;
personas que sufren conscientemente una enfermedad terminal o posiblemente mortal
experimentan un duelo Ilamado “anticipatorio”. Este duelo posee varias caracteristicas
guele son propias. El enfermo, después de luchar y luego aceptar lo inevitable, se despide
detodolo quelerodea, de susaspiracionesy proyectos personales; lo que hizoy lo que no
alcanzo arealizar, de sus seres queridosy responsabilidades. Y ademas se ve enfrentado a
loquele“espera’, durantey despuésdelamuerte. Setemelaformaen quesemorird, y en
mayor o menor grado lo que vendra después de la muerte. Se experimenta rabia por €l
hecho en si y contra los demas (sobrevivientes), culpa por €l abandono que se haray por
los desencuentros ocurridos, escripulos por o cometido u omitido, y en ocasiones una
dulce resignacion y serenidad. La ambigiiedad suele ser frecuente, mezclandose senti-
mientos contradictorios. Este periodo cursado por los enfermos terminales es casi siem-
pre consciente, pero las barreras culturales que empapan larelacion del paciente con los
miembros del equipo médico y muchas veces también alafamiliadificultan lacomunica-
cion francarespecto alas vivencias en torno a morir y la necesaria contencion emocional
gue todos necesitamos en esta circunstancia. Las barreras de comunicacion suelen ser
erigidas con la excusa de “evitar hacer més dafio a moribundo” o “evitar causar una
depresion que podria tornarse mortal” (como si la sola enfermedad no lo fuese). Sin em-
bargo, estas barreras corresponden mas a mecanismos defensivos que el entorno desple-
gamos ante la angustia que nos causa la conciencia de nuestra propia mortalidad y la
debilidad que poseemos en nuestra capacidad de hacer contencién emocional adecuada.
Para |os médicos la muerte representa un fracaso y no el proceso a que todos necesaria-
mente nos veremos enfrentados un dia proximo®. Asi alos que mueren muchas veces se
les aisla, los sacamos de su entorno familiar, los dormimos y en ocasiones intentamos
engafarlos; Como sele ocurre, si de esto sevaamejorar y sevaair luego asu casa. jNo
vuelva a repetir que se vaamorir!

En ocasiones|os duel os son cursados en etapas o tareas que se sobreponen, entrecortan
y progresan con diferente velocidad hacia la readecuacion de significados y curacién del
proceso. Muchas veces durante este proceso se requiere asistenciay contencion.

Es durante este tiempo que algunos pacientes necesitan darse permiso paramorir, |0
que implica liberarse de vinculos afectivos o apegos que nos dificultan la partida. En
particular, recuerdo el caso de una anciana que padecia un cancer de pancreas terminal;
visitada durante los momentos previos a su muerte, la paciente estaba postrada en su
dormitorio en estado vigil y en plena posesion de sus facultades mentales, pero se encon-

3 E. Kilbler-Ross. Sobre la muerte y los moribundos. La rueda de la Vida. Biblioteca de bolsillo.
Barcelona 2000.
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traba muy angustiada, mientras tres hijos adultos |a acompariaban en el living de la casa.
Conversando con lapaciente, ella expresd sustemores ante el inminente trance de muerte
y lasideas que teniarespecto a unavida posterior, imaginaba que alaotraorillade un rio
la figura de JesUs la esperaba, pero que a pesar de esto, no era capaz de soltar amarras.
Confeso que lo que mas le angustiaba era degjar desamparados asus “ hijitos”. Lasolucion
consistio en conversar con los hijos, conté que lamadre se encontraba muy bien preparada
para morir, y que €ella estaba consciente que eso ya estaba sucediendo, pero que [o Unico
gueledificultabaentregarse alamuerte eraverlosaellos como futuros huerfanitos carentes
de los cuidados maternos (por alguna razon, los padres siempre vemos a nuestros hijos
como nifios, y nos maravillamos cuando vemos que son capaces de manejarse sol0s).
Espontaneamente |os tres hijos entraron a la pieza de la madre y le agradecieron lo que
ella habia hecho por €ellos, le hicieron ver que ellos eran adultos y padres de familiay que
estaban preparados para seguir la vida por ellos mismos, le autorizaron literalmente a
morir, o que acto seguido en pocos minutos asi ocurrio.

En ocasioneslaposibilidad de “intervenir” el proceso de muerte en un paciente mori-
bundo se mantiene aln en niveles dificiles de dimensionar. A modo de g emplo, puedo citar
€l caso de una paci ente anciana que traté por dolor ocasionado por un cancer cérvicouterino
avanzado, |a paciente estaba en sopor profundo conectada a un ventilador mecanico mien-
tras la acompafiaban su hermanay el cufiado. Al momento de visitarla se mostraba muy
desadaptada al ventilador, con taquicardiay agitacion motriz. Sin poder saber si escuchaba
0 no, sele hizo saber que la acompafiabala familiay que ellos estaban bien, le pusimos al
cuello un escapulario y se le recordo la promesa asociada a este. En forma casi instantanea
lafrecuencia cardiaca bajé de 120 a 70 latidos por minuto, la paciente se adapto al ventila-
dor y muri6 alos pocos minutos en compafiiade sus familiares. En este segundo caso existe
una alta probabilidad que todo haya coincidido con el instante exacto del agotamiento dela
capacidad deluchay posterior fallecimiento dela paciente, pero |os que hemostrabajado en
intensivo tenemos la experiencia de que en el momento que los enfermos terminales dejan
conscientemente de luchar, es decir se entregan, prontamente fallecen.

Otro importante aspecto determinado por lafuerza del apego, que debe ser conside-
rado al momento de morir, esel del lugar ideal. No resultaindiferente el sitio fisico donde
ocurreel fallecimiento, y estelugar ideal variade unaculturaaotra. Esta determinado por
varios factores tales como:

Lahistoriafamiliar de fallecimientos

Laimportancia que se le da al hogar (la casa de uno)
Larelacion con el grupo familiar

El grado de conciencia de ser carga de los demas
Lacalidad de los cuidados que el moribundo requiere

Al parecer, en nuestra cultura la mayoria de los pacientes preferirian fallecer en su
casa, sin importar si los cuidados que requeriran seran suficientemente brindados. El ho-
gar esel castillo donde nos rodean |os objetos que han acompariado nuestra historia, esel
sitio que dominamos, donde la sensacion de proteccion debiese ser maxima. Por esta
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razon cuando se planificaunahospitalizacion para control de sintomas, manejo de dolor o
rara vez estudiar un paciente terminal, debe hacerse el maximo esfuerzo por devolverlo
prontamente a su medio hogarefio, de lo contrario, o mas probable es que e enfermo
rechace ser internado en el hospital por temor a no alcanzar aregresar o de estar siendo
engafiado o la angustia asociada a la muerte cercana se vea incrementada. Una anécdota
gue ilustralaimportancia de este punto ocurrié a un sacerdote egipcio, muy amigo, hace
algunos afos. El padre A.M fue a dispensar |os Ultimos sacramentos a una anciana perte-
neciente a nuestra parroquia. Después de haberla ungido, amodo de consuelo comenzé a
hablarle delamisericordiade Diosy lesugirid queellaseiriaal cielo aunsitio muy lindo,
a ocupar una de las muchas casas que JesUs nos esta preparando a sus fieles. Una vez
finalizado el sermdn, la paciente le dice: —Qué lindo todo eso padre, pero usted tiene que
reconocer jque no hay como la casa de uno!

Lo interesante del desarrollo de apegos es que existen algunos que estan condicio-
nados biol 6gicamente y operan inconscientemente desde el momento de nacer, pero tam-
bién existe la capacidad de desarrollarlos o anularlos conscientemente, cursando en este
ultimo caso una suerte de pequefio duelo.

Diferente en su naturaleza pero no tanto en el proceso de reparacion que deben
cursar es el duelo delos sobrevivientes o “deudos’, este es el que tradicionalmente nos ha
preocupado, que por lo demas es el que estamos acostumbrados a sufrir. El que pierde un
objeto o aun ser querido sediferenciadel pacienteterminal en que debe seguir existiendo,
paralo cual debe readecuar su existenciaen ausenciade lo perdido. Ademas de lafortale-
za o intensidad de |os lazos afectivos existentes con el objeto de la pérdida, existen algu-
nos determinantes que son causa de variabilidad en laintensidad del sufrimiento resultan-
te, entre estos encontramos | os descritos por autores amodo dela“ Naturalezadel apego?,
estos son:

— Intensidad o fuerza del apego: La ansiedad generada por |a pérdida esta determi-
nada por laintensidad del amor que se siente hacia el objeto o sujeto perdido.

— Laseguridad del apego: Qué tan necesario era el fallecido para la sensacion de
bienestar del superviviente, ¢era necesario para mantener la autoestima?

— Ambivalenciaen larelacion: Entre [os sentimientos positivos y 10s negativos que
se experimentan en relacion con el objeto o sujeto de pérdida, si |os sentimientos
negativos son muy intensos desarrollarén culpay/ o rabia.

— Conflictos con el fallecido: No solo los cercanos ala muerte, también importala
historia de conflictos que ha marcado larelacion.

Es claro que lamagnitud del dolor que sigue después de una pérdida depende de la
fuerza de los lazos afectivos que se han tejido con el objeto o sujeto de pérdida, y que la
dificultad que se experimenta cuando se nos evidencia la ruptura de estos |azos nos impi-
de liberarnos de los mismos en un acto libre de ansiedad, angustiay sufrimiento.

4 Estudio de Harvard (Parkesy Weiss, 1983), permite identificar seis categorias de determinantes.
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Mas de un autor hallamado la atencién respecto alafortaleza que brindala existen-
ciade unafereligiosa durante los eventos de pérdida. Las personas que han sido capaces
de desarrollar alo largo de su vida una estructura de significados basada en la espirituali-
dad y latrascendencia metafisica se encuentran en una posicion privilegiada ala hora de
asumir la pérdida de seres queridos y la de la propia existencia terrena.

S estas atado con una cadena de oro, no estas preparado para este camino.
S dejas todo, pero todavia no has renegado de ti mismo,

en realidad no has dejado nada, porque poco a poco

te volveras a apegar a todas las cosas que has dejado al comienzo®.

Los evangelios de Lucas y Mateo nos relatan 1o mismo de una forma mucho més
radical, cuando Cristo dice asusdiscipulos: “ Cualquiera que venga a mi y que no me ame
mas que a su padrey a su madre, a su mujer y a sus hijos, a sus hermanosy a sus herma-
nas, y hasta a su propia vida, no puede ser mi discipulo” ®.

Esto esté en plena concordancia con el primero y més importante de los manda-
mientos, en el que se basa larelacion de los hombres con el Creador: “Escucha Israel, €l
Sefior nuestro Dios es el Unico Sefior. Amaras al Sefior tu Dios con todo tu corazon, con
todatu alma, con toda tu mentey con todastusfuerzas’ 7. Dios creaal ser humano, le hace
inteligenteyy libre, pretendiendo establecer unarelacion de amor con su criatura. Amor en
sentido pleno y gratuito, la Unica forma en que Dios sabe amar (de paso sea dicho, no
existe otraformamejor de amor). Cuando Dios hace su alianza con lahumanidad no solo
esta estableciendo un acuerdo o un pacto de asistencia, esta dando un significado a la
existenciahumanay atodo lo que en ellaacontece. Una existencia orientada a alcanzar la
plenarealizacion del amor en el contacto con el Creador, |a criatura es depositada en un
lugar donde tiene oportunidad de aprender a amar, haciendo gercicio de su libertad para
hacerlo. En este caso el “itaca” corresponde al paraiso, y lo que nos espera alli prome-
tiéndonos un goce pleno no es una Penélope sino el Creador en persona.

Esimportante destacar que lavida, lo que podriamos considerar €l viaje a itaca, no
carece de importancia, muchas veces podriamos caer en latentacién de sentirnos habitan-
tes de otro mundo, despreciar el momento presente o aislarnos del entorno en un afan por
vivir libre de todo apego, profundizando esto, existen corrientes filosoficas que proponen
aislarse de anhelos y deseos como el medio eficaz para sustraerse del sufrimiento que se
puede experimentar en este mundo, es dificil imaginar un ser capaz de amar de forma
divinay sofiar 1o sublime, sometiéndose a una castracién sentimental con el solo pretexto
de no sufrir.

Muy por € contrario, la existencia del cristiano estéa llamada a desarrollarse en dos
planos. El primero, el vertical, trascendente, €l de larelacion de amor pleno y gratuito con

5 FX. Nguyen van Thuan. La esperanza no defrauda. Cap 1. Ed. Ciudad Nueva 2003.
8 Lc 14, 26; cf. Mt 8, 19-22; 10, 37; Lc 9, 59-60.
"Mc 12, 29-31.
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Dios. El segundo, el que Ilamamos horizontal, el mandamiento nuevo, uno que obliga a
gozo del don del momento presente. Una vez que Judas se haretirado del cenéculo al en-
cuentro delos soldados alos que entregaraa Cristo, Jests le anunciaasusdiscipulos quelos
dejara por un tiempo y les revela un mandamiento nuevo: “ Amense los unos a los otros.
Como yo los he amado, asi también amense los unos a los otros. Por €l amor que setengan
los unos a los otros reconocer an todos que son discipulos mios’ . El mandato no deja lugar
adudas, € gercicio del amor fraterno caracteriza alos seguidores del Cristo. Este modo de
vidaal que estamos llamados obliga a relacionarse con el medio de unaforma concreta, en
la cual se hace red el gercicio de este amor, de lo contrario no podriamos reconocernos
como sus discipulos. El difunto cardenal Nguyen van Thuan, durante el Ultimo retiro que
realizo, puntualiza refiriéndose al momento presente: “ Todos |0 poseemos, y cuanto méas
profundizamos en nuestra vida espiritual, mas vemos lo importante que es el momento pre-
sente. Es un momento clave de la vida espiritual, no solo para los catdlicos, sino también
para las demés religiones, tanto como para los budistas como para los musulmanes.” Més
adelante sigue, refiriéndose a periodo en que estuvo en prision: “Decidi, pues, vivir e mo-
mento presente [lenandolo de amor... Viviendo € presente es como se pueden cumplir bien
los deberes de cada dia...Viviendo el presente es como las cruces se vuelven
soportables...Vivir bien e presente sucedera como dijo Pablo: Vivit in me Christus (G4
2,20), y atravésde El o puedo todo. También el ascetismo esvivir el presente (condicion en
que €l cardenal se encontraba en ese momento). No es fécil agradar sempre a Dios, no es
facil sonreir a todos siempre, no es facil amar a todos en todo momento, pero si Somos
siempre amor en €l presente, sin darnos cuenta Somos nada para nosotros mismosy afirma-
mos con lavidala superioridad de Dios, su serlo todo. Bastavivir en €l amor”.

La propuesta es no pretender vivir libre de apegos porque estos sean malos, puesto
que €l apego en si carece de una connotacion negativa exclusiva, del mismo modo que
existe una pobreza negativa que al canza su maximo exponente en lamiseria, y otrapobre-
za positiva que corresponde a desprendimiento que posibilita una maxima dependencia
con €l Creador y un gjercicio adecuado de la caridad. Podriamos inferir que existen ape-
gos que podrian tornarse negativos dependiendo de algunas condicionesy de este modo
generar dificultades para adaptarse a situaciones de vida que requieran necesariamente
ser asumidas. El apego como hemos visto no es tan solo importante en los estadios
tempranos del desarrollo, loslazos afectivos que al canzan carécter de apego cumplen una
funcion de soporte existencial a permitirnos experimentar una sensacion de seguridad y
de refugio necesarios sin el cual probablemente se nos haria muy dificil sobrevivir alas
agresiones del mundo en que vivimos. Por tanto, laactual propuestano consisteenvivir la
vida carente de apegos, sino en saber col ocarl os adecuadamente. El que profesael cristia-
nismo, al saberse amado por Dios, establece con El unarelacion de amor filial, la que en
funcion de la magnitud del desarrollo de este amor logra constituir “apego” y por ende
satisfacer sus necesidades bésicas de seguridad y proteccion, en esto pudiese radicar este
aspecto de la efectividad de la “experiencia del amor de Dios’, a sabernos sostenidos y

8 F.X Nguyen van Thuan. El Gozo de la esperanza. Cap 7. Edit. Ciudad Nueva 2004.
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protegidos por El, aleja de nosotros el temor a las vicisitudes de esta vida, incluida la
muerte. Es més, el sujeto de nuestro apego nos permite proyectarnos a dimensiones tras-
cendentes, transformando el acto de morir en tan solo un cambio de estado y o que se
encuentra més alla constituye nuestro itaca. Al igual que Ulises en la Odisea, obligado a
recorrer tantos pargjesy recalar en tantos puertos, pero sin perder de vistael lugar sofiado.
Visto de este modo, el Unico temor real e importante en el creyente es el no ser capaces de
terminar el vigje atracando a buen puerto, perdiéndose en el camino. En este contexto, la
muerte se nos presenta como “el bien necesario” para poder encontrarnos cara a cara con
Dios, y podremos junto con €l mistico espafiol repetir: “muero porque no muero”.

Un amigo médico, durante una conversacion, dijo una vez que habia llegado ala
conclusion que existian dos cosas que hacian merecer vivir la vida, una de €ellas era la
belleza (para él representada por el arte) y la otra era el amor, creo que me dijo también
quelafraseno eradeél, esto no lerestaveracidad y profundidad al comentario. Labelle-
za que nos hace llevadera la fealdad que nos acongoja y que nos alegra cada vez que la
contemplamos, el amor como la experiencia mas sublime que el ser humano es capaz de
poseer. Podriamos agregar que no existen mejor escuelay modelos de amar que Diosy
Jesucristo, que no existe amor mas grande que el que Diosy Jesucristo han mostrado por
nosotros. Durante el vigje altaca, recalado en los multiples puertos intermedios, adquiri-
remos lamas hermosa de las mercancias, la del amor, habremos recol ectado lo Gnico que
valelapenacargar, [o Unico que podremosllevar con nosotros cuando desnudos crucemos
lafronterade lamuerte.

Asi, la propuesta es vivir intensamente el vigje a Itaca teniendo la providencia de
desarrollar al méximo nuestra capacidad de amar, estableciendo nuestros lazos y apegos
en base a un amor auténtico. Con los ojos bien abiertos, siendo capaces de percibir las
bellezas que Dios nos ha regalado, pero sin amarrarnos a ellas, porque importa mas el
autor que la obra de este. En estas condiciones el vigje a itaca adquiere el valor de ser
vivido por si mismo, pero sin que la llegada a término se vea opacada por la riqueza del
trayecto, puesto que lariqueza del trayecto es aportada por laitaca misma.

Lo expuesto no pretende convencer anadie aabrazar unafe religiosa, es muy dificil
quelaexposicion de las ventajas psicol 6gicas que derivan del profesar unafe sea capaz de
convertir aun sujeto carente de fe, pero aun para estos es importante comprender como se
estructuran los significados en el creyente, de modo que cuando les corresponda interve-
nir un duelo anticipatorio o de sobrevivientes sean capaces de comprender y respetar el
proceso y sus caracteristicas.

Lafrase “se muere como se vive' reflgjalaimportanciaa momento de enfrentarse
a la muerte que juegan la estructura de significados y el sentido que tienen la vida, el
sufrimiento y la muerte. Esto no se puede improvisar a tltima hora, ni transferir desde el
quealiviaal sufriente. Requiere haber realizado una preparacion previa, laque en ocasio-
nes por desgraciano al canzaa completarse en unaexistencia, convertir las definiciones de
lairracional inmortalidad ala conciencia de mortalidad, poseer una estructura de signifi-
cados templada por €l estrés y el sufrimiento que nos regala la vida, y en un escenario
optimo profesar una fe religiosa que contribuya a dar sentido y que nos proyecte a la
eternidad.
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Como lograr colocar adecuadamente nuestro apego en Cristo y Dios padre, quizasla
formamas féacil sea potenciando en nosotros las virtudes de la humildad y la pobreza. El
auténticamente humilde no se vanagloria de nada porque sabe que todo le viene de Diosy
él essolo un administrador, un siervo que en lamedida que sea competente hara destacable
su labor de cooperador con la creacion. El que se ama por sobre Dios, es incapaz de
amarlo a El por sobre todas |as cosas (recordemos que €l mismo Dios nos ama a nosotros
maés que lo que se ama a él mismo, de lo contrario el sacrificio de su hijo habriasido una
aberracion), del mismo modo como nos gusta que se haga en nuestras rel aciones af ectivas
terrenal es, también debiésemos tender ala equidad en nuestrarelacion de amor con Dios.

Lapobreza, el estar conscientes que todo |o que nos rodea no nos pertenece, que ha
sido otorgado por Dios solo para su adecuada administracion y que nada de esto nos
seguira eternamente. Esa bendita pobreza, nos concede el discernimiento necesario para
hacernos absol utamente dependientes de |o Unico que nos otorga la seguridad que necesi-
tamos, eigual que el nifio que necesitair tomado de la mano de su padre para dar pasos,
no podremos separarnos de la mano de Dios, por ser El nuestro Gnico sostén. Si esto no
logra generar un apego importante, es que no Somos capaces de apegarnos consciente-
mente, a esto se refiere el ser capaz de colocar el apego a modo del Agape.

Ser pobres no significavivir en lamiseriani carecer de lo necesario para satisfacer
nuestras necesi dades basi cas, esta condicién indignano es en absoluto deseada por Diosy
es rechazada por la doctrina de Jesucristo, la pobreza significa justa distribucién de los
bienes materiales. Para ahondar en €l significado de la pobreza, nuevamente citaremos al
autor:

“Poseer como si no se poseyera nada; vender como si no se vendiera nada; com-
prar como si no se comprara; no tener nada, pero comportarse como si fuéramos
duefios de todo; no pedir nada pero estar dispuestos a dar todo: este es el espiritu
dela pobreza” .

Parafinalizar y debido al necesario respeto que debemos guardar frente a los dife-
rentes credos religiosos que profesan los moribundos a los que asistimos, como también
sus familias, seria deseable que el personal de salud manejase conocimientos minimos de
lo que significamorir paralas diferentes culturasy credos, como estructuran sus signifi-
cados, cudles son los apegos culturalmente establecidos y en qué medida su religion les
permite reorientarl os hacia lo trascendente, esto es muy importante a la hora se contener
afectivamente a un paciente terminal, como nos gustaria que hiciesen con nosotros mis-
mos.
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La escucha activa en cuidados paliativos

Josté CARLOs BERMEJO HIGUERA
Dr. en Pastoral dela Salud
por el Instituto “ Camilianum”

“La mirada de un moribundo es como |la de un nifio:
candida, transparente y verdadera.

La mirada de nifio es terrorifica,

pues es la de la inocencia y, ante esa inocencia,
vemos hasta qué punto no hemos amado el amor,
hasta qué punto no hemos amado la vida...” !

Al iniciar estaslineas me vienen alamente diferentes recuerdos rel acionados con lamuerte.
Si, aquellanifiade 7 dias alaque fui aacariciar en Africapensando que estaba dormiday
acababa de fallecer sin llegar a tener nombre por una infeccion perinatal absolutamente
evitable.

Me vienen ala mente los muchos nifios que mueren en los paises de L atinoamérica
donde voy trabajando, los muchos nifios que no fueron abortados, pero que padecen la
injusticia de no poder llevar una vida desarrollada y digna hasta el punto de poderse ha-
blar de “vidas vividas en permanente aborto”.

Recuerdo aquellos presos que describiéndome su experienciala calificaban dicien-
do: “aqui estamos en un cementerio viviente’. Y me vienen a la mente 10s numerosos
enfermos que, expropiados de vivir y rodeados de sofisticada y refinada tecnologia, son
objeto de macabro espectaculo y vergiienza parala humanidad, porque estén condenados
avivir muertos.

Y me vienen ala mente también algunos enfermos que confiesan dandoles tan solo
una pequefia oportunidad que no pueden hablar en laverdad; son victimas de laeutanasia
social inducida por quienes les niegan la posibilidad de relacionarse expresando libre-
mente lo que viven, por incapacidad del entorno de acoger |a elaboracion personal de la
muerte.

No esféacil combinar estos recuerdos en torno a un solo gje, pero serviran de marco
paralas siguientes reflexiones en las que presentaremos al gunas pistas para acompafiar en
ladltima etapade lavida, para subrayar laimportanciade la escuchaen el entorno de los
cuidados paliativos.

1 M. deHennezel, J.Y. Leloup, El artede morir. Tradicionesreligiosasy espiritualidad humanista
frente a la muerte, Helios, Barcelona 1998, p. 66. Los autores se refieren ala mirada con que seremos
juzgadosy al miedo a juicio a final delavida.
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Un ciertoretorno delamuerte

En estos Ultimos afios, junto con la tendencia a negar lamuerte, manifestada de multiples
maneras (desde el cambio de escenario —la muerte institucionalizada—, hasta los profe-
sionales del ocultamiento de la muerte maquillando |os cadéveres —tanatopractas—, etc.)
estamos asi stiendo a algunos signos de retorno de la muerte antes negada. Quizas no tanto
en la préctica cuanto en lareflexion.

Laliteraturale estd dando un espacio més abierto alamuerte. L os problemas éticos
del final delavidason deinterés paralos medios de comunicacion. Lamedicinapaliativa,
con sus implicaciones practi cas —huevas unidades hospital arias o centros de cuidados pa-
liativos, asociaciones a nivel estatal o autondmico, programas de asistencia domiciliar,
etc.) son signo de unacierta aceptacion de lamuertey de la decision de salir a paso dela
posible deshumanizacion de la misma despersonalizandola por sobredosis de tecnologia.

Los cuidados paliativos, cada vez mas extendidos, constituyen esa dimension feme-
nina de la medicina que ha hecho lapaz con lamuerte y que se dispone a cuidar siempre,
aungue curar no se pueda. La particular atencion ala familia (y no solo a enfermo), la
“blandura” (humanizacién) de las normas de las instituciones que desarrollan tales pro-
gramas, laatencion delicadaal control de sintomas, al soporte emocional y espiritual y el
reconocimiento del peso especifico delarelaciény delaresponsabilidad del individuo en
su propia vida, dibujan un nuevo panorama menos paternalista de la medicinay més en
sintonia con laintegracion de nuestra condicion de seres mortales.

En este contexto, laescucha activaadquiere unaimportanciacapital enlaprestacion
de los cuidados paliativos. Se convierte en la habilidad fundamental para el acompafia-
miento centrado en la persona buscando que la experiencia del morir pueda convertirse,
para el protagonista, en una experiencia biografica.

Escuchar es un proceso psicoldgico que, partiendo de la audicion, implica otras
variables del sujeto: atencidn, interés, motivacion, etc. Y es un proceso mucho méas com-
plejo que la simple pasividad que asociamos al “dejar de hablar”. La escucha exige una
disposicién a la acogida del mundo exterior, del mensaje que se nos envia. La escucha,
para que tenga lugar realmente requiere la atencion. Escuchar significa mucho méas que
oir. Significa poner atencion para oir. Significa, sobre todo, querer comprender, teniendo
presente laimposibilidad de penetrar en una secuencia de signos fijos como son las pala-
bras. Escuchar supone tener en cuenta que hay un mundo més grande detras de las pala-
brasy por tanto es querer penetrar en su opacidad, a veces no tomando |as palabras como
tales, sino €l significado que creemos que tienen paralas personas que las pronuncian.

Escuchar activamente en cuidados paliativos significa centrarse en €l otro. Pero cen-
trarse en €l otro es dificil en el didogo; se consigue haciendo un esfuerzo. Supone hacer
callar a conjunto de voces que murmuran dentro de nosotros y que se llaman recuerdos,
remordimientos, alegrias, preocupaciones, sentimientos diferentes. Voces interiores que
emergen queriendo dialogar con la conciencia porque tienen derecho de ciudadaniay de
audiencia, voces que evocan cuanto el interlocutor presenta.

Escuchar supone un cierto “vacio de si”, de las cosas propias y de los prejuicios
(aceptandol os se puede neutralizar su fuerza negativa). Escuchar es*hospedar” sin condi-
cionesy sin ceder nuestro “ estar de acuerdo” a bajo precio (pasividad).
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Escuchar es, entonces, acoger las expresiones de lavida del otro, esleer las paginas
del libro de la vida de la persona que nos | as ensefia con confianza si Nosotros nos situa-
mos con atencion ante ella, con respeto y modestia. Laescuchaes, ciertamente, unadelas
formas mas eficaces de respeto. Suimportancia es subrayada por cual quier escuela psico-
l6gica, ademés que por la comln reaccion de la gente. Piedra angular sobre la que se
basan todas | as respuestas generadoras de ayuda, la escuchaes unade las*“ caricias positi-
vas’ més apreciadas por la gente. En efecto, cuando uno se siente escuchado, tiene la
calida percepcion de tener valor alos ojos del interlocutor.

En el fondo, escuchar activamente en paliativos es centrarse en las verdaderas nece-
sidades del enfermo terminal y su familia. Es (til considerar que estas no residen Unica-
mente en el area de la persona en que mas manifiestamente se presenta necesitado de
ayuda, sino que una vision holistica nos llevara a captar sus verdaderas necesidades a
nivel vital.

Se escucha, ante todo, con toda la persona. Ya Zendn de Elea decia hace 25 siglos
que la naturaleza ha dado a hombre una lengua, pero dos oidos, de forma que pueda
escuchar de los otros dos veces mas de lo que pueda hablar.

Una especial importancia latiene la mirada, que es verdaderamente elocuente. La
mirada esta en estrecha relacién con los sentimientos. Con ella se puede destruir a una
persona o se la puede ayudar a construir; se puede hacer enfermar a una persona o se la
puede curar dandole serenidad y confortandola con confianza; se puede expresar odio y
amor, puede decir todo y puede no decir nada. Con frecuencia, € primer bien precioso
que se le puede ofrecer a una persona es una mirada distinta.

Laescucha activaen muchas ocasiones se manifiesta mediante monosilabos o inter-
jecciones (Ah, si, um, etc.) que nos hacen estar presentes en el didlogo. Sin interrumpir la
exposicion del otro, sino respetandole 'y dejandole hablar, respetando incluso el silencio,
escuchando también el silencio, que nos puede hablar de la profundidad de cuanto esta
diciendo el otro, de sus dudas, de sus inseguridades, de su malestar, de su miedo. El
silencio nos puede revelar el embarazo que se siente ante ciertos conflictos personales que
quiza se quieren contar y no se encuentra la energia suficiente. Respetar el silencio en el
didlogo significa escucharle y ponerle en €l centro del interés.

Se escucha haciendo silencio dentro de si, evitando todo juicio sobre €l otro y
sobrelo quedice, evitando dejarse llevar por prejuicios, liberandose de la obsesi6n de si
mismosy haciendo espacio a otro. Evitando las distraccionesy atentos al paralenguaje,
esdecir, al tono de voz, las pausas, lavelocidad... Se escucha con los oidos atentos alos
sentimientos.

El que escucha con el corazon, se convierte en instrumento de curacion, porgue da
espacio alos otros para abrirse con creciente confianzay libertad y les permite sentirse
comprendidosy afirmados. Ayudar en paliativos no significa solo suministrar farmacos,
sino también, cuando es necesario, ayudar areinventarse asi mismo, aser protagonista
de la propia “pelicula’, no cayendo en la tentacion de la renuncia o de actitudes
pasivas.

La escucha activa supone un cierto hospedaje emotivo: el que sufre encuentraen el
que le escucha un hospedaje, un “templo”, alguien en el que vivir. Dar aaguien laposibi-



122 José Carlos Bermejo Higuera

lidad de hablar es concederle la posibilidad de reducir la angustia que a veces puede
parecer que ahoga. Laescuchaes un acto espiritual porque estaimpregnado de competen-
ciainterior.

Cémo hacer dela muerte una experiencia biogr afica

Acompafiar en la Ultima etapa de la vida constituye un reto para todos. No solo paralos
profesionales de la salud o de los servicios sociosanitarios que atienden a los enfermos
terminales, sino un reto paratodos porque todos perdemos seres queridosy no siempre de
maneraimprevistay rapida, donde el acompafiamiento no es posible.

Vivir la propia muerte

El poeta Rilke, en “El libro de lapobrezay de lamuerte” empieza sefialando que muchos
no saben morir, que no llegan amadurar y a elaborar su propia muerte, por lo que su vida
les es arrebatada desde fuera, muriendo de unamuerte en serie, que nadatiene que ver con
ellos. Mientras que el anonimato y la banalidad convierten en horrorosa la muerte ajena,
lamuerte propia se constituye como el objetivo detodalavida, que setensacomo un arco
hacia ese momento de maximaintensidad vital que es la muerte propia.

Latesis del poeta es “vivir la propia muerte” como posibilidad humana de ser si
mismo hasta el final. Rilke explica también por qué nos es dada la posibilidad de morir
nuestra muerte propia. Justo porque hay en nosotros algo eterno, nuestra muerte no es
similar alaanimal... Exactamente en lamedidaen que hay algo de eternidad en nosotros,
podemos elaborar y trabajar nuestra propia muerte, lo que nos distingue radical mente del
resto de los animales. Pero ocurre que no sabemos hacerlo y que traicionamos nuestra
maés alta vocacién, de manera que nuestra muerte no llega a vivirse siempre dignamente.
Como tenemos demasiado miedo a dolor y al sufrimiento, nos empefiamos en vivir la
vidasin anticipar sufinal, envivir ciegay estdpidamente, como si fuéramosinmortales; y
como no llegamos amadurar nuestra propia muerte, parimos en su lugar un aborto ciego,
una muerte inconsciente de si%.

La muerte expropiada

Puesto que vivimos en este mundo efimero de la conciencia de la muerte, estamos en
aquella actitud del que pasa. Pero tal actitud esta recogida arquetipicamente en el morir,
porque, por una parte, detras de cada despedida concreta, se alzalamuerte como despedi-
da Ultimay suprema, y por otra, la esencia de la muerte reside en un despedirse, en un
desprenderse de todo o que se tenia como segura®.

2J.V. Arregui. El horror de morir, Tibidabo, Barcelona 1992, pag. 150.
3 0. F. Bollnow. Rilke, Tauros, Madrid 1963, pag. 276.
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Ha sido Tolstoi en “La muerte de Ivéan llich” el que ha formulado con absoluta
nitidez tanto en qué consiste la diferencia entre la muerte propiay la ajena, como cud es
lacausadetal distincion. Quetodoslos hombres son mortales explicael fallecer anénimo
del otro, pero no el mio, o el de la persona amada.

En el momento en que Ivan llich experimenta la comprensibilidad de la muerte
propia, lamés profunda soledad y angustia ante ella, es torturado por lamentira sistemé
ticaante su estado. “L e torturaba aquel embuste, |e atormentaba que no quisieran recono-
cer 1o que todos sabian y sabia él mismo, y en vez de ello deseaban mentirle acercadelo
terrible de lasituacion en que él se hallabay querian obligarle aque él mismo participara
en aquellamentira’. “Lamentira—continta Tolstoi concentrando toda latesis de su nove-
laen unasolafrase—, esa mentira de que era objeto en visperas de su muerte, unamentira
gue debiareducir €l acto solemney terrible de su muerte a nivel delas visitas, las corti-
nas, el esturion de la comida... era algo atroz para Ivan llich”4. Pretenden reducir su
muerte al nivel de una contrariedad, de una “inconveniencia’, de una falta de decoro.
Cuando necesita mas que nunca ser comprendido y consolado, mimado, solo €l joven
Guerasim es capaz de entenderley aliviarle. Es €l Unico que realmente manifiestainterés
por é através de la escucha.

Crisisdel lenguaje exhortatorio

L osfalsos consoladores de Job, que representan latan arraigada tendencia a consolar con
frases hechas 'y con esquemas racionales, siguen vivosy arededor del hombre sufriente,
representado en el personaje de Job, paradigma de quien vive perdiendo (muere) y es
acompafiado por sus amigos.

También Bernanos, en la preciosa novela “ Didlogo de carmelitas’ deja ver lacrisis
y el limite del lenguaje exhortatorio cuando, a los pies del lecho de muerte de la madre
superiora del convento, pone en boca de la hermana encargada de cuidarla palabras de
bien, que pretenden ser de alivio y consuelo, pero no aceptadas por la moribunda porque
no han nacido de la escucha, sino de laimposicion exhortativa. Un fragmento de didlogo
noslo refleja asi:

“Madre Maria: No mereciamos el gran honor de ser introducidos y asociados por
obravuestraalo quela SantisimaAgoniafue ocultado alamiradadeloshombres...
iOh, Madre! jNo os preocupéis por mi! Preocuparos ya solamente de Dios.

Priora:

iQué soy yo en esta hora, miserable de mi, para preocuparme de El! jQue se preocu-
pe antes que nada El de mi!”s

A veces, estan fuerte estatendenciaaconsolar, que se llegaaunaevidente situacion
deridiculo en larelacion con el enfermo terminal. Asi, narra Kant:

4L. Tolstoi. La muerte de Ivan llich, Salvat, Estella 1970, péag. 62.
5 G. Bernanos. Dialoghi delle carmelintane, Morcelliana, Brescia 1988, pag. 65.
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“Un médico no hacia sino consolar a su enfermo todos los dias con el anuncio de la
préxima curacion, hoy diciéndole que el pulso iba mejor, mafiana que lo que habia
mejorado eralaexcrecion, pasado que el sudor eramas fresco, etc. El enfermo reci-
be lavisita de un amigo: ¢cémo va esa enfermedad?, |e pregunta nada mas entrar.
iComo hadeir! jMe estoy muriendo de mejorial”®.

Morir como acto biogréfico

Acompafiar avivir la Ultima etapa de |a vida supone considerar la muerte como €l fin de
una biografia humana reconociendo lo especificamente humano. Porque la muerte reco-
nocida Unicamente como €l fin de una biologia da paso a la deshumanizacion y a la
despersonalizacion. Cuando al enfermo terminal se le escucha, entonces puede acontecer
la muerte como acto biogréfico, hasta donde la naturaleza permita al mismo gobernar su
proceso, tomar sus decisiones...

Morir puede ser triste, pero morir |0s unos para los otros antes de morir es mucho
mastriste. Y esto eslo que sucede cuando tanto las palabras como el silencio imponen su
lado tragico, en lugar de producirse escucha. Queriendo evitar el drama de la verdad,
caemos a veces en la soledad y el abandono en la proximidad de la muerte. El silencio,
que puede ser un saludable correctivo ala retorica banalizante de las palabras y pudiera
ofrecer quiza el consuelo que viene de la muda solidaridad, en estas condiciones es solo
un vacio de palabras. Comunica a enfermo incurable que ya no es alguien con quien se
pueda comunicar. Esdecir, le comuni caque social mente puede darse por muerto’y que en
realidad solo queda asistir a fin de una biologia.

El encuentro en laverdad, en cambio, el didlogo con el enfermo terminal basado en
la escucha auténtica, genera libertad. Produce cierto panico, pero dapaz al superviviente
y serenidad a quien escribe el Ultimo capitulo de su vida

Tanto familiares como profesional es pueden llegar a sentirse blogueadosy cul pados
de estar sanos junto a un ser querido en proceso de muerte. Al fin, es él el que vaamorir.
Comunicar con el enfermo en este estado de angustia resulta dificil. Es como si todo o
gue se dice sonara un poco a incoherenciay a pobreza o artificialidad. Es incomodo y
doloroso estar junto a moribundo, como sentirse acusados por el silencio del enfermo de
no hacer nada para curarl €.

Sin embargo, superadas|as barreras, el encuentro en laverdad, basado en laescucha
activa, ayuda a enfermo terminal a elaborar su duelo anticipatorio por lo que prevé y
experimenta que esta perdiendo, y ayuda a ser querido o profesional a elaborar el dolor
que produciralapérdiday que se empieza a elaborar de manera anticipada también antes
de que acontezca. Reconocer laexperienciadel dueloy de sus diferentestipos, constituye

1. Kant. “Si el género humano se halla en progreso constante hacia mejor”. En: Filosofia de la
historia, FCE, México 1979, pag. 118.

7 S. Spinsanti. “La comunicazione con il malato come imperativo etico”. En: (O. Corli) Una
medicina per chi muore, Citta Nuova, Roma 1988, pag. 127.

8 A. Gameiro. Nuevos horizontes de la viudez, Paulinas, Madrid 1989, pég. 81.
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un modo de acompafiar a hacer de la experienciade morir un acto biogréfico en el quela
vida se narray recibe una nuevaluz de sentido.

En efecto, acompafiar aquien narra su vida mediante |a escucha activa esta cargado
de contenido simbdlico, porque narrar la propia vida supone un verdadero esfuerzo: “Es
poner en perspectiva aconteci mientos que parecen accidental es. Es distinguir en el propio
pasado, lo esencia de lo accesorio, los puntos firmes. Contar su vida permite subrayar
momentos més importantes, e, igualmente, minimizar otros. Se puede, en efecto, gastar
Ma&s 0 menos tiempo en contar un acontecimiento que en vivirlo. Para contar, es necesario
escoger lo que se quiere resdltar, y lo que se quiere poner entre paréntesis. El relato crea
una inteligibilidad, da sentido a lo que se hace. Narrar es poner orden en el desorden.
Contar su vida es un acontecimiento de la vida, es la vida misma, que se cuenta para
comprenderse”®. Narrar no es fabular. Contar |os aconteci mientos que se han sucedido en
lavida permite unificar la dispersion de nuestros encuentros, la multiplicidad disparatada
de los acontecimientos que hemos vivido. Malherbe no duda en decir que “relatar lavida
le da un sentido”*°.

Humanizar €l final delavida

El desequilibrio producido en los modos de morir despojados de dignidad porque en la
absoluta carestia de los recursos existentes en €l mundo para controlar 1os sintomas, ali-
viar €l dolor, luchar contra enfermedades evitables por un lado, y la exageradatecnologia
utilizada a veces desproporcionadamente a las expectativas de viday de calidad de vida,
nos hacen pensar que asistimos a la necesidad de encontrar el equilibrio que nos permita
hablar de un final de la vida humanizado.

Responsabilidad a final de lavida

Quizas no se hablatanto del encarnizamiento terapéutico y de lainjusticia por imposibi-
lidad de acceder arecursos de salud y de cuidados, cuanto de la eutanasia, que representa
un problema menor en relacion con aquellos dos, aungue bien complejo y digno de ser
reflexionado.

Un atrevido libro sobre este tema lo constituye el de H. Kiing y W. Jens. Atrevido,
porque el conocido tedlogo HansKiing y el que fuera catedrético deretoricaen laUniver-
sidad de Tubingay uno de los mas importantes ensayistas de Alemania, Walter Jens, to-
man postura y plantean numerosas preguntas, con el fin de situar en su debido lugar €l
debate sobre el morir, sobre su dignidad, sobre |a eutanasia, sobre la necesidad de unaley
que regule algunas cuestiones que tienen que ver con el final delavida, para evitar reac-

9 M. Gémez Sancho. “El sacerdote: necesidades espirituales’. En: (M. Gimez Sancho) Cuidados
paliativos. Atencion integral a enfermos terminales, ICEPSS, Las Palmas 1998, pag. 801.
03, F. Maherbe. Hacia una ética de la Medicina, San Pablo, Santafé de Bogota 1993, pag. 73.
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ciones impulsivas y “frentes que se parapeten en trincheras inexpugnables’, tanto en la
necesaria discusion politica como éticay teol ogica'l.

Latesis de Hans Kiing se define a si misma como una via media, cristiana 'y huma-
namente responsable entre un libertinagje antirreligioso y un rigorismo reaccionario des-
provisto de compasion.

Los autores abogan por una autodeterminacion 'y responsabilidad en el morir y una
reflexion sobre sus implicaciones, superando latendencia a cerrar el temacon la afirma-
cion de que lavida es don de Dios.

Asi como al inicio delavida el hombre de hoy siente cada vez més la responsabili-
dad, asi también —afirma K ling— habria que reconocer que “ €l fin delavidaesta en mayor
medida que antes confiado a la responsabilidad de los hombres por Dios mismo, que no
quiere que le adjudiquemos una responsabilidad que nosotros mismos debemosy pode-
mos asumir”.

Lareflexion deKingy €l breverecorrido que Walter Jens hace de laliteratura sobre
la dignidad o indignidad del morir constituyen un magnifico punto de referencia para
reflexionar seriamente, como creyentes, sobre el final de la vida. Ayudan a superar las
reacciones impulsivas, faltas de seriedad o reflexiéon, y aquellas que repiten —cual altavo-
ces 0 cassettes— afirmaciones que, viniendo de donde vengan, no siempre son razonadas
con el necesario rigor que el temarequiere.

Quizés unamayor atencion alaexperiencia de cuantos se encuentran al final de sus
dias sin miedo a poner nombre a la realidad, pudiera ayudar a dialogar no solo desde
diferentes cienciasy profesiones que se dan citaen el cuidado de lavidaen su final, sino
también con quienes manifiestan sus deseos y quieren ver realizados sus valoresy g ercer
su responsabilidad personal hasta el final, para que la muerte no sea expropiada por los
que ostentan el poder de utilizar latécnica disponible para el afrontamiento de las enfer-
medades.

“El progreso de la medicina ha tenido mucho que ver con el ethos médico de no
renunciar aluchar afavor delavidadel enfermo, apesar de laexistenciade situacio-
nes desesperadas. Sin embargo estatendenciaaluchar afavor delaprolongacion de
la vida no puede maximizarse, ya que corre el riesgo de incurrir en el criticado
encarnizamiento terapéutico, que hoy puede ser dramético como consecuencia del
gran desarrollo de lamedicinay sus posibilidades cuasi ilimitadas de prolongacion
del proceso de muerte. Por eso hay que subrayar la importancia de humanizar la
situacion de los enfermos proximos a la muerte. No deben incurrir en planteamien-
tos“vitalistas’, quiza ademas condicionados por unamalaintegracion del hecho de
lamuerte y por latendencia médica a concebirla como un fracaso profesional” 12,

1 H, King, W. Jens. Morir con dignidad. Un alegato a favor delaresponsabilidad, Trotta, Madrid
1997.
12 J. Gafo. Eutanasia y ayuda al suicidio, Desclée de Brouwer, Bilbao 1999, pags. 121-122.
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Testamento vital y voluntades anticipadas

Unade las manifestaciones del camino hacialaresponsabilizacién en el final delavidalo
constituye el conocido “testamento vital” promulgado en diferentes paises con textos se-
mejantes.

En Espafia, promovido por la Conferencia Episcopal, desde el Departamento de
Pastoral de la Salud, dice asi:

“A mi familia, ami médico, ami sacerdote, ami notario:

Si me llega el momento en que no pueda expresar mi voluntad acerca de los
tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, deseo y pido que esta Declaracién
sea considerada como expresion formal de mi voluntad, asumida de forma cons-
ciente, responsabley libre, y que searespetadacomo si se tratara de un testamento.

Considero quelavidaen este mundo es un dony unabendicion de Dios, pero no
es el valor supremo y absoluto. Sé que la muerte esinevitable y pone fin ami exis-
tenciaterrena, pero desde lafe creo que me abre el camino alavidaque no se acaba,
junto aDios.

Por ello, yo, el que suscribe. ........... , pido que, si por mi enfermedad llegaraa
estar en situacion critica irrecuperable, 0 se me mantenga en vida por medio de
tratamientos desproporcionados o extraordinarios, que no se me aplique laeutanasia
activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte; que se
me administren los tratamientos adecuados para paliar |os sufrimientos.

Pido igualmente ayuda paraasumir cristianay humanamente mi propia muerte.
Deseo poder prepararme para este acontecimiento final de mi existenciaen paz, con
la compafiia de mis seres queridos y €l consuelo de mi fe cristiana.

Suscribo esta Declaracién después de unamadurareflexion. Y pido quelos que
tengéis que cuidarme respetéis mi voluntad. Soy consciente de que os pido unagrave
y dificil responsabilidad. Precisamente paracompartirlacon vosotrosy paraatenuaros
cualquier posible sentimiento de culpa, he redactado y firmo esta declaracion.

Firma. Fecha”

Sin duda, tanto este documento como el deseado e incipiente hébito de dar el
protagonismo a enfermo empezando por preguntarle qué desea que hagamos con su diag-
ndstico cuando lo conozcamos, constituyen signos de un camino hacia la humanizacion
del morir. Es un modo de traducir efectivamente |la escucha activa.

Aprender juntosal final delavida

Quienes se disponen a acompafiar en la Gltima etapa pueden aprender del libro delavida
contenido en lavivenciay narracion de la experiencia de vivir el morir y narrar la propia
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vida. Cuenta Marie de Hennezel en “La muerte intima”, que en el congreso de Montreal
sobre* El proceso curativo mésalladel sufrimientoy lamuerte” €l nifio enfermo deleucemia
gue acompafiabaal Dalai Lamaen lasesion de clausurafue interpelado sobre el significa
do delamuerte paraél y qué necesitabay este respondio: “ Sé que estoy en este mundo por
un tiempo limitado y que tengo cosas que aprender. Cuando haya aprendido aquello que
he venido a aprender, partiré. Pero mi cabeza no puede imaginar que lavida se pare”. El
vigjo monje se levantd y se inclind ante él al escuchar esto, en presencia de los mil qui-
nientos partici pantes®,

El que muere, ensefia

L os acompafiantes de los moribundos, si han conseguido entablar la relacién basada en
unabuenadosis de autenticidad y sencillez, reconocen con mucha frecuencia cuan impor-
tante y enriquecedor ha sido para ellos acompariarl os mediante la escucha activa.

L os moribundos suelen dar algo muy importante: la capacidad de aceptar la muerte
y de dejarse cuidar en medio del sentimiento de impotencia, dando muchaimportanciaal
significado de la presenciay de la escucha del mundo interior, asi como la servicialidad
para satisfacer todas |as necesidades™.

El cuidador desearia méas bien tener algo que dar, algo con lo que evitar lo que se
presentacomo inevitable.Y el sentimiento deimpotenciale embargacon frecuencia. Pues
bien, podriamos decir que cuando un cuidador o0 un acompafiante toca su propia sensacion
de impotencia es cuando esta més cerca de quien sufre. Mientras nos negamos a aceptar
nuestros limites, mientras no asumimos nuestra parte de impotencia, no podemos estar
realmente cerca de quienes van amorir?®,

Quizés por eso, junto a que se encuentra al final de la vida, podemos aprender a
desaprender las tendencias a querer dar siempre (razones, palabras, cuidados...), y com-
prender laimportancia de dejarse querer y cuidar, laimportanciay elocuenciadel silencio
y dela escucha.

Aprender a despedirse

Aprender junto a que vive su Ultima etapa supone gjercer €l arte de decir adiés. Hay
personas que no saben despedirse, que niegan las despedidas, que las posponen o que las
viven solo como experiencia negativa, con reacciones poco constructivas.

Aprender a despedirse puede encontrar en Jesiis, en la Ultima Cena, un modelo
gjemplar. Estando JesUs al final de su vida, reline a sus amigosyy las tres dimensiones del
tiempo son manejadas con sabio arte.

13 M. de Hennezel. La muerte intima, Plaza & Janés, Barcelona 1996, pég. 184.
14 A.-M. E. R. Tausch. Allora potro “ partire” serenamente, Citta Nuova, Roma 1994, pag. 103.
15 M. de Hennezel, J.Y. Leloup, 6p. cit., pag. 70.
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Jestis cena, celebrala Pascua con sus amigos. Celebra. En la celebracion hace me-
moriadel pasado, sintetizando el significado de larelacién en pocas palabras. L es recuer-
daasus amigos el nicleo del mensaje que ha pretendido comunicarles: “amaos como yo
osheamado”. Con ello lesda unaconsignaparael futuro que le permitira estar vivo en su
corazon y lesinvita arecordar (el poder terapéutico de la memoria) lo vivido juntosy a
experimentarle presente entre ellos.

Aprender a despedirse significa ser capaces de verbalizar con quien seva, el signifi-
cado delarelacion (aveces con lanecesaria solicitud de perdédn por las ofensas), y asegu-
rar aquien se vaque seguiravivo en el corazon del que queda. Expresar |os sentimientos,
aprender a nombrarlos abiertamente constituye no solo una posibilidad de drenar
emocionalmente y liberarse de buena parte del sufrimiento producido por la separacion,
sino también dar densidad y significado a la separacion, escribir el Ultimo capitulo del
libro de lavida de una personay levantar acta de la propia muerte.

Aprender juntos a creer y esperar

Vorgrimler, tras analizar diferentes posiciones teol ogicas, dice respecto de si 1os cristia-
nos mueren de otra manera, que la muerte se puede afrontar y soportar tanto mas facil-
mente cuanto mas haya aprendido el hombre atener su yo como menos importante, cuan-
to mas haya existido al cuidado de la viday de la muerte de los demas. Los cristianos
pueden saber que su temor ante lamuerte como maldicion carece de fundamento y que en
su amor Dios hace madurar su definitividad. Esto puede hacer mas facil su muerte. Pero
también pueden temer por no haber vivido suficientemente paralos demés (en trabajo, en
amor, en fidelidad) y, en consecuencia, por no haber encontrado a Dios en los demés. Por
esto su sufrimiento en la muerte podria ser mayor?.

En todo caso, lafe no es un anestésico o ansiolitico de las humanas reacciones ante
la muerte. El mismo Jeslis ha manifestado claramente sus sentimientos de tristeza. “La
espantosa noche de terror (“me muero de tristeza’) es uno de los més valiosos relatos que
tenemos sobre Jesus, porque nos o revela en toda su humanidad. Ese miedo y esaangustia,
tan dificiles de soportar, forman parte de la condicion humana’Y’. La clave es poder com-
partirlos con los deméas y con el Padre y aprender juntos a seguir creyendo y confiando.

Una mujer, a final de su vida me decia: “El creyente se siente culpable si, en €l
momento de la enfermedad y la cercania de la muerte, siente miedo; de alguna manera,
todos estamos imbuidos de la sensacién de que, quien ha tenido una vida cristiana gjem-
plar, debe morir de una manera ejemplar. Creo que hallegado e momento de contemplar
maés a JesUs en Getsemani: el hombre mas coherente de laHistorialloro, suplicéd, gimioy
sudo sangre ante la cercania de lamuerte. ¢Por qué los creyentes tendemos a creer que la
muerte es €l salto del dltimo listén y que debemos sacar medalla de oro en la superacién
de ese salto? Quien quiera ayudarnos a morir hoy, deberia insistir mas en la profunda

16 H. Vorgrimler. El cristiano ante la muerte, Herder, Barcelona 1981, pags. 84-85.
17'S. Cassidy. La gente del Viernes Santo, Sal Terrae, Santander 1982, pag. 87.
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humanidad de Jesus. (...) Tenemos que convencernos de que el miedo y larepugnanciade
morir no vaaenturbiar una excelente “hojade servicios’ y convencernos de que Dios nos
amaincondicionalmentey todo es gratuidad. Ahi si que laayuda puedey debe ser impor-
tante para quien vaamorir” 8,

Andrés Tornos, afirmaba al respecto: “A nosotros, como a cristianos a quienes se
entrega el sacerdocio o el ministerio de Cristo, se nos marca en su gjemplo el camino y
caracteristicas de nuestro servicio fiel. No se trata de que ante la muerte apostemos por
mesianismos, espiritualismos o heroismos que no fueron los de Jeslis y mal pueden ser
gjercidos en su hombre. Nuestro testimonio y ministerios, si han de ser cristianos, tienen
que asumir la condicion concreta de los sentimientos y planteamientos de nuestros her-
manos. Si hade estar en su sitio la palabraexplicitade lafe o el sacramento que podemos
ofrecer, tiene que nacer obviamente de la situacién o abrirse paso en lafidelidad aella’*®.

Lafe, como laoracion, pueden ser purificadas al tocar el final delavidapropio o de
un proximo. Las palabras y los signos han de agjustarse con fidelidad a la experiencia
vivida, también las palabras del rito porque si €l rito humaniza, €l rito deshumanizado es
denigrante. San Camilo, patrono de los enfermos, enfermerosy hospitales, y cuyos segui-
dores han sido reconocidos durante tiempo como “los Padres de la buena muerte”, decia:
“Yo no sé en mis oraciones andar por las copas de los &rboles’. Su espiritualidad, como
refiere Pronzato, no se asemejaal aire con que se llenan los globos de col ores, tan hermo-
sosalavista, sino al aire que sirve parallenar los neuméticos. Es unaespiritualidad quele
resultaindispensable paracaminar y doblar el espinazoy servir alosenfermos, particul ar-
mente a los moribundos®.

Quienes acompafian en la Ultima etapa de la vida, podrian estar animados por esta
misma espiritualidad y poder decir con orgullo lo mismo que Pablo: “De esta manera,
amandoos a vosotros, queriamaos daros no solo el Evangelio de Dios, sino incluso nuestro
propio ser, porque habiais [legado a sernos muy queridos’. (1 Ts 2, 8)

Laexperiencia del duelo puede ensefiar a morir y acompanar

Nadie se escapa de la experiencia del duelo y de acompafiar a otros en sus pérdidas.
Ambas realidades constituyen, por tanto, un reto paratodos. ¢Cémo hacer de lamuertey
del duelo una experiencia biogréfica, es decir, un experiencia personal que humanice, no
una experiencia tnicamente de vacio y pérdida?

Enlamedidaen quelamuerte esvividay no negada, el duelo esno solo méasfacil de
elaborar, sino que se puede convertir en una experiencia de crecimiento y humanizacion.

18 J.C. Bermejo. Acompariar al enfermo, perspectiva pastoral, en (AAVV) Vivir sanamente €l
sufrimiento, EDICE, Madrid 1994, pag. 128.

9 A, Tornos. Cristo ante los moribundos, en (Alvarez O’ Connor, Brusco) Morir con dignidad.
Acercamiento a la muerte y al moribundo, Marova, Madrid 1976, pag. 212.

20 A, Pronzato. Todo corazén para los enfermos. Camilo de Lellis, Sal Terrae, Santander 2000,

pég. 365.
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Vivir la propia muerte consiste también en elaborar sanamente el duelo anticipatorio, en
hacer de la experiencia de pérdidas una oportunidad para buscar sentido en las relaciones
interpersonales, y en los valores que pueden cualificar el mismo hecho de perder.

L os cuidados paliativos e conceden unarelevancia especial al acompaiiamiento en
el duelo, tanto en el duelo anticipatorio cuanto en el dolor tras la pérdida. La escucha
activa adquiere unaimportancia capital para acompafiar ssnamente.

En este contexto, lafuerza del recuerdo se manifiesta en salud y en enfermedad, en
energia constructivay destructiva. ¢Cémo vivir sanamente el recuerdo? Cuando uno pier-
de aun ser querido, a veces, tiene que vivir ademas la desgracia de que algunos le dicen
que “tiene que olvidar”, como si €l olvido fuera terapéutico, sin reparar que el recuerdo
puede ser fuente de salud.

En nuestra memoria vamos almacenando experiencias agradables, cuya evocacion
nos deleitay, a veces, nos compensa nostélgicamente la realidad presente; y otras veces
nos encandilay nos sube a unanube de irrealismo. L as experiencias positivas del pasado,
cuando son evocadas sanamente, permiten descubrir en ellas el valor que no logramos
encontrar en el presente. Parece como si, volver al pasado, fuerair abeber paracamar la
sed de autoestimay reconstruir unaidentidad rota o imposible de dibujar en el presente. A
veces también disfrazamos con la nostal gia una falta de aceptacién de nosotros mismos,
tal como somos, con lo que fuimosy [o que somos.

Pero grabamos también experiencias desagradabl es, pérdidas vividas como ofensas
anuestro presunto derecho alaintegridad invulnerable. Las experiencias negativas pueden
ser evocadas también para bien y para mal. Lo cierto es que, contra el recuerdo, parece
mejor no luchar, sino conducirlo y ser duefio de él. Olvidar el pasado seria algo asi como
olvidar un gran maestro, muy intimo, la propia historia escul pida en nuestro corazon.

Hacer memoria de experiencias negativas puede servir para constatar el camino de
crecimiento y maduracion recorrido, para delimitar claramente el confin entre el antesy
el después. Quien recuerda una separacion dolorosa, puede estar definiendo con realismo
el presentey constatando las energias propias; o por el contrario, puede estar dando vuel-
tas indtilmente a una situacion sin salida.

En el pasado residen muchas claves de comprensién de si mismo y de felicidad. El
arte de ser infelices mirando hacia él, en cambio, consiste en pararse indefinidamente en
el “masdelo mismo”, en darle vueltasindtilmente ala cabeza, como decimos vulgarmen-
te, en ser obstinadamente fieles a razones o sentimientos que en el pasado se revelaron
importantes. Pensemos en quienes no consiguen separarse del recuerdo de una ofensa
recibida, es decir, en quien no consigue separarse del rencor perdonando; o en quien no
consigue separarse, y no acepta que hay un tiempo paraencontrarsey otro, paradejarsey
estar solo. Pensemos en quien, tras un fracaso, establece una relacion idéntica con una
personacasi completamenteigual, cuyo idéntico final esfécilmente pronosticable. Pense-
mos en quien no cambia los propios comportamientos, que han dado suficiente muestra
de ser nocivos para si y paralos demés, acarreando abundante sufrimiento.

El arte de ser infelices funcionatambién con | os recuerdos positivos, cuando todo se
paralizaen el “cualquier tiempo pasado fue mejor”, cuando se idealiza aquella experien-
cia de relacion, exaltandola o mirandola a través de un filtro que solo deja traslucir 1o
bueno y 1o hermoso en una luz engafiosa. Es la experiencia que hace, por g emplo quien
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cree que nunca podra construir unaamistad tan hermosa como aquella que recuerda, y no
sale de si, no selanza

Ser duefio de la memoria consiste en dar espacio a los recuerdos, permitiéndonos
sentir el aguijon del dolor que nos produce la pérdiday el recuerdo del ser querido queya
no esta, pero sin sucumbir al poder que tienen los sentimientos, sobre todo la culpay el
resentimiento, la tristeza paralizante y la sensacion de sinsentido que se mete hasta los
huesos.

Canalizar los recuerdos es también compartirlos, sacandolos del cofre en €l que los
guardamos encerrados, quiza por el miedo a no ser entendidos o0 a que otros sufran con
nuestro dolor. Es sano lanzar de vez en cuando un SOS, que empieza por compartirnos
con las personas queridas cuando nos encontramos en una situacion de bloqueo, atrapa-
dos por losrecuerdos que se han convertido en fantasmas ambi ci 0s0s que secuestran nuestra
capacidad de vivir.

Ser duefio de lamemoria consiste en dar el justo espacio alosrecuerdos, sin caer en
el consuelo barato de quien pretende quitar automéaticamente el aguijon a dolor produci-
do por las separaciones, y sin conservar vivas, como en un cofre bien custodiado, todas|as
experiencias de sufrimientos, de manera que tengan el poder de hacerse presentes con la
misma o mayor capacidad de herir.

La peticion de ayuda, cuando se presenta un recuerdo hiriente, nos puede llevar
facilmente a caer en el fantasma del consuelo, a dulcificar las separaciones mediante la
“anestesiadelareligion”, cuando estatiende asaltar por encimadeladimensiéngrisdela
vida o mediante una especie de “nueva religion”, la del acercamiento psicoldgico que
niega la angustia existencial.

El dolor vivido en el espacio concedido al recuerdo puede tener una funcién peda-
gdgica. Laexhortacion aolvidar esunafalacia. No olvidamos. Podemos negar —reprimir—
y podemos integrar sanamente el pasado, dando espacio a nuestras zonas oscuras para
gue, con nuestras luces, dibujen un paisgje redlista, €l de la propia historia; una historia
sanada mediante la aceptacion de si mismo, del propio pasado, de los propios limites, de
las propias experiencias negativas. Si Tagore escribid la hermosa sentencia “no llores
porque las lagrimas te impediran ver las estrellas’, nos permitimos afiadir también que
hay l&grimas que limpian los ojos para ver con mas claridad. Unallave parala compren-
sion de si mismo, sin duda, esta en €l propio pasado.

Laelaboracion personal del recuerdo junto ala posibilidad de compartirlo con otras
personas queridas han de tener espacio en el equilibrio vital del que sufre una pérdida
Hay un sano equilibrio que seguro que estaen ladial écticaentrelasoledad y lacomunion,
entre laelaboracién personal del recuerdoy el compartirlo con quien —también sanamente—
esté dispuesto a escucharlo con pacienciay libre de todatendenciaa juicio.

“ Dentro de un mes sera el cumpleafios de mi madre, pero no lo celebraremos. Re-
cuerdo su Ultimo cumpleafios; [o paso en el hospital; ya seintuia la gravedad, pero
nada parecia presagiar una muerte tan cercana. En un momento en que estabamos
solas me dijo: espero que €l afio que viene también lo podamos celebrar. Pero ya
ves, no va a ser asi. ¢Sabes? Me duele su recuerdo; en este momento no paro de
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[lorar. Voy desgranando mentalmente momentos vividos, momentos que comparti
con ella defelicidad, y también sus momentos de enfermedad. j Cuénto sufrié! Sen-
tir que no podia ni respirar, los maltiples pinchazos para medir la cantidad de oxi-
geno en la sangre...

La primera vez que ingresamos, pensabamos que era una simple bronquitis. De
urgencias nos trasladaron a planta; y de repente, la doctora me dijo que tenia una
grave insuficiencia respiratoria 'y que era probable que muriera. En esas primeras
horas de angustia no me despegué de su cama. La tenia cogida de la mano y me
apoyaba en su brazo y pedia a Dios que nos diera un poco de tiempo, aungue solo
fuera un par dedias, pero que por favor nosdieratiempo, tiempo para despedirnos.
Al menos, eso fue posible.

Diasantesde morir, unatardela dedico a contarme retazos de su historia; yala
conocia, pero en aquel momento me dio la sensacion de que se estaba reconciliando
con su vida, con sus momentos felices y sus momentos de dolor. Hubo un momento
en que me dijo: td tienes un buen marido; él te cuidara. En eso has tenido mas
suerte que yo. Esto fue como una pufialada. Yo ya sabia que en su matrimonio habia
sufrido, pero por eso me dolio.

En otro momento me dijo que en muchas cosas se veia reflegjada en mi; recuerdo
su expresion al decir esto. Intentaba decirme que se sentia orgullosa de mi. j Cuanto
le agradezco aquella tarde! La escuchaba intentando no perder ningdn matiz ni
ningun significado profundo. Me parecia un sano recuerdo, como €l que yo estoy
haciendo ahora. Escuché lo que habia detras de sus palabras.

Como buena madre, en medio de su dolor, siempre estaba pendiente de si yo
estaba tapada cuando dormia con €lla, si estaba comoda, si habia dormido...; y yo,
con estos gestos, revivia la nifia que habia dentro de mi. Esa nifia que estaba tenien-
do la sensacion de que estaba muriendo.

Esta tarde ha venido a mi recuerdo mi madre. Y ha permanecido conmigo un
largo rato. Pero creo que estos momentos en que doy nombre a mi dolor y lo vivo en
paz, me ayudan a que la herida vaya cicatrizando.

Hay situacionesde celebraciony fiestaen las que el recuerdo se hace particularmen-
te vivo, como puede ser la celebracién de la Navidad o de acontecimientos familiares
intensos. Algunas personas creen que recordar alos seres queridos en estas situaciones es
como estropear lafiesta. Hay quien no se permite expresar un recuerdo en publico, preci-
samente para no ser considerado “aguafiestas’; y simula una celebracion alegre cuando
en realidad esté sufriendo secretamente 'y en soledad, por el recuerdo de la persona queri-
da que no esta presente.

En otras ocasiones, algunas personas no se permiten celebrar, porque parece un
agravio ala persona querida que no esté presente. Sin embargo, |a verdadera celebracion
es agquella que es capaz de dar espacio —especialmente en el corazén— alas personas que
no estan, pero que se desea que estuvieran. La estrategia de hacerl os verbalmente presen-
tes puede resultar conmovedoray —en cierto sentido— dolorosa, pero seguramente, benéfi-
ca emociona mente.
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He aqui el testimonio—ami juicio muy sano—de unamujer que, €l diaque se casaba,
al empezar lacelebracion, en laiglesia, leyd estas pocas lineas haciendo asi presente asu
madre muy recientemente fallecida.

“Hoy Luismi y yo vamos a firmar nuestro compromiso de amor ante Dios. En este
dia tan sefialado, estan presentes, en nuestra memoria y nuestro corazon, todos los
seres queridos que ya se hanido: el padre de Luismi, tio Antonio y especialmentetq,
mama, que hace tan poco tiempo que te has marchado. Poco a poco estamos apren-
diendo a vivir sin ti; y aunque no es facil, porque ti lo llenabas todo, nos hemos
dado cuenta que la muerte miente cuando anuncia que serobara la vida, porquela
vida es como una antorcha que va de mano en mano; y tu estaras siempre con
nosotros, ocupando un sitio muy especial en nuestro corazén. Hoy le pido a Dios
gue notemos tu presencia mas que nunca, para que nos des fuerza y que todos cele-
bremos este dia con gran alegria. Te quiero, mama..”

Recordar sanamente y caminar hacia laintegracion sana de la pérdida, hade llevar
también a centrarse un poco en los demas y no solo en mi mismo. No esta en mi todo el
dolor del mundo. En efecto, uno se puede hacer también méas sensible al dolor de los
demas al evocar €l propio.

“ Seglin pasan los meses, vas recobrando la sensibilidad y empiezan a darte pena
otras personas que sufren la falta de un hijo, como me pasa a mi. E incluso quieres
ayudarles. Te acuerdas de esas madres que han perdido a sus hijos en Irag, en los
atentados, €tc..., y te preguntas. ¢como podran esas madres superar esa pérdida? No
tienen la suerte que yo tengo, de contar con tanta ayuda, (familia, amigos, libros,
asociaciones, €tc.), y te parece aun masterrible que lo tengan que superar solas” .

Mena Deva Goll, mujer que perdi6 a su marido Robert y sus dos hijos que se suici-
daron en su casa con gas, juntos, tras recibir él lasolicitud de divorcio, a final de sulibro
titulado “Hacerse con el perdén”, donde relata la historia de su duelo, es un gemplo de
esfuerzo inmenso de manejo del recuerdo, por €l camino sano del perdény de larecons-
truccion de su propiavida, tan sufrida:®

“ ¢Realmente es necesario? ¢ Todas esas terapias, esos viajes, esas confrontaciones
dificiles?

Hoy ya no querria atravesar esas pruebas, pero estoy segura de que, en aquel
momento, era lo que necesitaba. Tuve que ir hasta €l final del sufrimiento, a través
de mismiedos y mi necesidad de amor, para comprender que mi tormento venia de
mi misma y de nadie mas. Tuve que buscar fuera, cada vez mas lgjos, para al fin
encontrar dentro de mi la respuesta a mis preguntas.

2L M. de Goll. Hacerse con €l perddn, Luciérnaga, Barcelona 1996, pag. 230-232.
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Sn embargo, sé desde hace tiempo que yo soy el origen de |os acontecimientos
de mi vida. Pero no hay trampa mas grande que la del intelecto. ¢Para qué puede
servir un saber si no esta encarnado en nuestra propia vida? (...)

La muerte de Robert y de los nifios, ¢era evitable? No lo sé. Aun cuando he
recibido muchas respuestas en mis diversos caminos, no puedo afirmar nada acerca
deédllo.

Mis multiples tribulaciones me han demostrado que lo que me parecia imposi-
ble, no lo es forzosamente. Pero eso no concierne sino a mis propias experiencias.
He adquirido convicciones intimas profundas, pero no constituyen prueba alguna.
No tengo nada que explicar a los demas si no es que, para mi, mi duelo ocurrio tal
como lo cuento en este testimonio. No sé si esta bien, ni sési estd mal. Es, sencilla-
mente, mi historia.

Tenia unas ideas muy precisas acerca de la vida y del mundo. Poseia algunas
“verdades’ delasque me sentia orgullosa. Criticaba a quienesno las compartiany
ponia etiquetas a las personas de mi entorno. Evidentemente, ellos hacian otro tan-
to. Yo me apegaba a ciertos valores, cuidaba mi apariencia y era sensible al juicio
de los demas.

Entonces, cuando de pronto, o esencial desaparecio de mi vida, me quedé con-
frontada a lo que era verdad en mi. Las fachadas no me eran de ninguna utilidad ni,
por otra parte, las demas personas tampoco. Solo quedaba yo, para sumergirme en
las profundidades de miasma y desentrafiar la fuerza de vivir y comprender.(...)
Hoy estoy en condiciones de percibir de los demas lo que me ha ayudado a crecer y
afirmarme. (...)

Mi apertura espiritual es, sin duda, el mas hermoso regalo que he recibido
hasta este mismo dia. Esta travesia de la vida y de la muerte me ha revelado que no
hay mas que un puente muy estrecho entre estas dos realidades. Una vez mas, se
trata Unicamente de un testimonio, ya que la fe no se demuestra, se vive. Lo que es
seguro es que, desde el dia en que opté por laviday la autenticidad, me senti guiada
hacia seres y lugares que me ayudaron a abrir progresivamente mi corazon y mi

espiritu” .

Lejos de nosotros la idea de que “el tiempo todo lo cura’, como a veces dice la
gente. Lamedicina del tiempo, tomada por si misma, no es segura. El tiempo es neutral.
Lo que ayuda es lo que hace cada uno con el tiempo?. La pérdida, eso si, nos puede
ayudar avivir el tiempo futuro en una nueva clave, més gratificante, también fruto de la
capacidad de aprender de lamuerte. Gabriel Garcia Marquez ha expresado muy bien este
pensamiento:

S Dios me obsequiara con un trozo de vida,
vestiria sencillo,

2 Cfr. E. A. Trollman. Vivir cuando un ser querido ha muerto, Ediciones 29, Barcelona 1993, pag. 88.
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metiraria de bruces al sol,
dejando descubierto, no solamente mi cuerpo, sino mi alma.

Dios mio... si yo tuviera corazon,

escribiriami odio sobre el hielo y esperaria a que saliera el sol....
Regaria con mis|agrimas las rosas,

para sentir el dolor de sus espinasy €l encarnado beso de sus pétalos.....

Dios mio... si yo tuviera un trozo de vida...
no dejaria pasar un solo dia sin decir a la gente que quiero,
que la quiero.

Convenceria a cada mujer u hombre que son mis favoritos
y viviria enamorado del amor.

A los hombres les probaria cuan equivocados estan
al pensar que dejan de enamorarse cuando envejecen,
sin saber que envejecen cuando dejan de enamorarse.

Sempre hay un mafiana

y la vida nos da otra oportunidad para hacer las cosas bien;
pero por si me equivoco, y hoy es todo lo que nos queda,

me gustaria decirte cuanto te quiero;

gue nunca, nunca te olvidaré.

José Carlos Bermejo Higuera
Religioso camilo
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“ Lareflexion calmada y tranquila desenreda todos |os nudos’ .
Harold Mac Millan (1894-1986)

Introduccién

Un enfermo en lafaseterminal tiene diversas necesidades comunesalamayor parte delas
personas (de tipo fisico, psicolégico, espiritual y social) y otras que les son propias del
estado de especial vulnerabilidad que le ocasiona su padecimiento. Para conseguir su
bienestar y ayudarle aaceptar laenfermedad es preciso conocerlas bien, detectar sus prio-
ridadesy, con respeto a su voluntad, tratar de intervenir en todos los sintomas concretos,
organicos, o0 psicosociales que de acuerdo con su biografia individual sean motivo de
preocupacion para él y asi 1o exprese en un momento y situacién determinados.

Bases para conocer las necesidades de los enfer mos

El desarrollo de una comunicacion adecuada es el elemento clave paraladeteccion de las
necesidades del enfermo en fase terminal y orientar el trabajo que se realice para mante-
ner su calidad de vida. ParaDoyle, existe solo unaregla paracomunicarse con los enfer-
mos, que es. “ Responder con afecto y respeto, claridad y dignidad al contacto fisicoy al
acompafiamiento humano, como nos gustaria que otras personas o hicieran con noso-
tros” . Muchos de sus motivos de preocupaci 6n sol o serén revelados asusinterlocutores si
estos se muestran sensibles y atentos para comprender |0 que subyace detrés de sus co-
mentariosy en las dudas o temores no expresados®. Se procurara recoger datos sobre los
recursos de ayuda tanto propios como externos, el lugar donde desea ser atendido y la
existencia de posibles instrucciones, testamento vital, etc., y otros elementos que puedan
influir en su tratamiento. L os enfermos desean sobre todo que se tenga tiempo para escu-
charles con interés, que el tiempo que se emplee con ellos sea enteramente dedicado a sus
personasy que no se les haga sentir que tienen menos importancia o prioridad que otros
gue pueden curarse. “El tiempo no es una cuestion de longitud, sino de profundidad” ,
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decia C. Saunders. Todos respondemos a amor y al respeto, ala honradez y dignidad, al
contacto fisico y ala compafiiay los moribundos sienten probablemente mas estas cosas
gue NOSOotros.

Laescucha activa, la capacidad de empatizar y la aceptacién son herramientas muy
eficaces de la comunicacién que se pueden aprender®®. Requieren esfuerzo, compren-
sién y una buena dosis de concentracion por parte del profesional, ya que este es quien
decide qué es lo que le parece importante de lo que le dice el enfermo y qué eslo secun-
dario 0 no relevante. En este proceso, la comunicacién no verbal transmite al otro mucho
maés fielmente nuestro estado receptivo —relgjado y acogedor. La empatia nos permite
sentirnos proximosal otro en lo que sientey cuales son sus necesidades psicosociales, y la
aceptacion, la demostraremos por €l interés por 1o que nos dice sin juzgarle y nuestra
acogida®?.

Necesidades fisicas

El enfermo necesita una atencion médicay de enfermeriaminuciosas con relacion atodos
sus aspectos biolodgicos: ritmo circadiano (suefio, alimentacion, etc.,), excretas (orina,
deposicion), higiene, sintomas de la enfermedad y el cuidado de su apariencia externa.
Cualquier elemento no controlado de su enfermedad puede llegar aser el centro desuvida
e incapacitar todo el proceso de enfrentamiento a su situacion, mientras que un buen
control bioldgico produce un aumento del bienestar, més alin si los cuidadores se mues-
tran sensibles y sinceros, si se atiende a los pequefios detalles y le dan una explicacion
previadelos procedimientos que sele van arealizar. Esimportante proteger su intimidad
y conseguir que la familia participe en los cuidados, bien activamente o a través de indi-
carnoslas preferencias que tiene el enfermo sobre determinados temas, porque nadie sabe
més sobre este particular que la propia familia. Su intervencion le serd, ademés, unafor-
ma para demostrarle su preocupacion y afecto y es de mucha ayuda en el proceso de
afrontamiento de lamuerte y en el duelo posterior®.

Ayuda en la dependencia

Laincontinencia, gran debilidad, estados confusionales y somnolencia necesitan un cui-
dado generalmente reservado paralos nifios. Lalimpiezabasica, €l bafio o vestirle no son
faciles derealizar sin su ayuda, pero para algunos enfermos la dependencia de otros es un
tema dificil de sobrellevar y les generafrustracion y depresion. Laregresion puede con-
ducir a una desmoralizacion mayor através de la pérdida de la dignidad y autorrespeto,
por lo que, aunque los parientes y amigos encuentren dificil permitirles que hagan un
trabajo de forma laboriosay empleen mucho mas tiempo en su autocuidado, en algo que
ellos|o harian més rapidamente, deberian estimularles acontinuar haciéndolo porqueello
puede contribuir a su autoestimay a darles satisfaccion.
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En las fases tempranas de su enfermedad tiene mucho sentido programar algunas
actividades de entretenimiento o de terapia ocupacional para ayudarle a utilizar mejor el
tiempo librey contrarrestar el aburrimiento que aumenta su deterioro emocional y fisico,
porque las cosas esenciales para la felicidad suelen ser bastante sencillas. Cuanto més
utiles, productivos e independi entes puedan ser 1os enfermos, dentro de sus posibilidades,
mejor. Conforme progresa la dependencia es importante: a) que se enfoque su atencion a
lo que todavia puede hacer, antes que en las funciones que se han perdido; b) darle men-
sgjes congruentes de comprension y ayuda; ) permitirle expresar libremente sus emocio-
nesy empatizar con ellasy, d) proporcionar al enfermo, en todo momento, tantainforma-
cion y control sobre sumal como sean posibles.

Necesidades psicolégicas

Laenfermedad provocaunaconvulsiéninternay tiende adejar al descubierto lasraicesde
las personas y les produce con frecuencia una sensacion de amenaza e indefension ante
algo que no pueden controlar, méas aln si los sintomas se vuelven persistentesy el enfer-
Mo presiente que esta situaci én supera sus propi os recursos de af rontamiento. El paciente,
por lo general, tiene dificultades para comunicarse bien por su propia enfermedad, por la
medicacion, etc., se vuelve ansioso o depresivo y tiende aintrovertirse, lo que asu vez le
impide recibir laayudaque requiere paraafrontar |as cosas en su correcta perspectiva. Las
diversas necesidades psicolégicas no saldran alaluz si no se pregunta especificamente
por €ellas, si no se controlan los sintomas molestos y si el paciente no encuentra un am-
biente apropiado para exponerlas??.

Tablal
Necesidades psicolégicas del paciente con cancer avanzado®

Necesidad Comentario

Seguridad Sentirse bien cuidado

Sensacion de pertenecer Deseo de sentir que es necesario y que no es una carga para los
demas

Amor Expresiones de afecto: contacto humano, tacto

Comprension Explicacion de sintomas y la natural eza de la enfermedad, opor-
tunidad para hablar sobre el proceso de la muerte

Aceptacion No ser rechazado por su estado de animo, sociabilidad y aspecto
personal

Amor propio Participar en el proceso de toma de decisiones, especialmente

cuando aumenta su dependencia. Oportunidad para dar y recibir

Confianza Comunicacién sincera con lafamiliay con los encargados de su
atencion; confianza en que estarecibiendo el mejor trato posible.
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Un pronto alivio sintomético aumentard la sensacion de seguridad del enfermo de
estar bien cuidado por profesionales que saben |o que tienen que hacer. Pide también que
se le acepte tal como es, en particular con su estado de animo cambiante segun las cir-
cunstancias de la enfermedad; que se |e proteja ante los demés de sus debilidades; que se
le presente con lamejor imagen de si mismo y que se trate de disminuir su sensacion de
constituir una carga para sus cuidadores a través de fortalecer |a participacion de otros
familiares o del voluntariado en su cuidado. L as posibilidades de expresion de las prefe-
rencias del paciente son relevantes psicol 6gicamente porque pueden hacer que otros las
conozcan y respeten y son esenciales para el mantenimiento de su autoestima personal,
maés alin cuando se ven amenazados por una enfermedad potencia mente mortal.

Un buen cuidado paliativo debe permitir que las personas afectadas puedan elegir
sobre diversas cuestiones como dénde y cdmo desean pasar sus Ultimos dias, si continuar
0 no con el tratamiento activo bajo ciertas limitaciones o paliativo, escoger pasar en casa
con o sin un programade apoyo o elegir un hospital, por |o que esimportante que conoz-
can, si lo desean, la extension de su enfermedad y posible pronéstico. Este es un tema
objeto de controversiay alavez que es deseable que se respeten sus deseos, deben tam-
bién conocer si se utiliza la quimioterapia o radioterapia para alivio sintomético Unica-
mente y no para prolongar su vida. Cada persona es un mundo y no hay una Unicaforma
de manejar 1os problemas que afectan al moribundo y a su familia. Es necesario hacerles
participes en el proceso de toma de decisiones con relacion a sus tratamientos y situacio-
nes familiares aunque sean aspectos que no tengan aparentemente gran importancia, por-
que laexperiencia de no ser tomados en cuenta en estos casos | es produce |a sensacion de
estar muertos en viday es causa frecuente de enfados y de ansiedad. Muchos enfermos
pueden beneficiarse de la relacion de ayuda, particularmente en presencia de un fracaso
adaptativo incipiente y de trabajar con sus sentimientos hasta que se produzca el gjustey
la adaptacion®©,

El acto médico no consiste solo en intentar conseguir mejorar € funcionamiento
fisico de los enfermos o evitar la muerte, porque incluye también tratar de algjar en la
medida de o posible el sufrimiento de sus vidas, en especial e que se produce por la
confrontacion de los enfermos con sus pérdidas, o expectativas de pérdidas bioldgicas o
psicol dgicas subjetivamente importantes para ellos y sus familiares relacionadas con su
muerte. Le seremos de ayuda si tratamos de aclarar algunas de sus incertidumbres, si
intentamos que encuentre sus propias respuestas a como se siente y como el padecimiento
leafectaasuvida, alavez que seleindicalo que se vaahacer paracontrolar sus sintomas
molestos, el posible curso de la enfermedad, que no estara solo y que se consultara siem-
pre su voluntad. Tenemos que estar alerta a nuestras interpretaciones y recordar que la
personaalaque acompafiamos sabe mejor que nadielo que sientey que debemos respetar
Su experiencia sin imponerle nuestras ideas preconcebidas.

En cuanto alainformacion al paciente sobre su enfermedad, €l médico debera pro-
porcionar “la verdad soportable” através de un proceso paulatino en €l que se procurara
enterar de lo que sabe el enfermo y lo que desea saber para que lo que diga no resulte
brusco ni perjudicial, pudiendo no ser oportuno en su beneficio comunicarle inmediata-
mente un prondstico muy grave”. El Art. 105 de la Ley General de Sanidad indica: “El
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enfermo tiene derecho aque se la dé en términos comprensibles a él o a sus allegados una
informacion completay continuada, verbal y escrita sobre su proceso, incluyendo diag-
nostico, prondstico y alternativas de tratamiento”. El médico debera darla en la medida
justay oportuna para causar €l menor dafio posible e incidir en los aspectos positivos del
alivio de los sintomas que se pueden alcanzar, que las fases de remision que pueden ser
prolongadas, etc., sin apagar toda esperanza ala que el paciente se aferre.

L os enfermos tienen a menudo numerosos temores real es e imaginarios que lesim-
piden conciliar €l suefio, descansar y que acrecientan laintensidad de los sintomas. Estos
son: padecer a final dolor severo, shock o asfixia, incontinencia, pérdida de lenguaje,
pardlisis, desolacion, morir solos, ser enterrados vivos, dejar las cosas incompletas, o
tener una muerte indigna. Es interesante reconocer que al gunas de estas emociones nega-
tivas constituyen una especie de alerta para el individuo y su medio y tienen, por tanto,
una importante funcidn de supervivencia. Asi, la negacion es una respuesta de defensa
cuando laverdad es demasiado dolorosa de sobrellevar. El miedo no solo ayuda a comba-
tir o aescapar de las posibles amenazas, sino que ademas fomenta comportamientos pro-
tectores en los demés. Latristeza que esta asociada con laincapacidad de lograr lo que se
ha propuesto, despiertalasimpatiay preocupacién de otros. L os sentimientos de cul pabi-
lidad nos hacen sentir, a pesar de la tortura que suponen, que somos seresmoralesy si se
expresan pueden impedir que la persona of endida adopte medidas enérgi cas contra noso-
tros. Laverguienzaindicaalosotros que el quelasientetiene necesidad de queno seviole
su espacio intimo, y le sirve para protegerse de intromisiones indeseadas; lairaque apare-
ce ante frustraciones, es una proteccion inicial para que otros no le ataquen. Puede origi-
narse en el temor o sentimiento de impotencia y reflgja la respuesta a una pérdida de
control, mientraslaansiedad social serelacionacon unaamenazaalaformaen queuno se
presenta a los otros®9.

Enlafasefina delavidael paciente no desea estar solo y parece apreciar enorme-
mente la compafiia de sus seres queridos, asi como participar en expresiones fisicas de
afecto tales como abrazos o besos. Nuestros pensamientos més profundos y temores utili-
zan generalmente el tacto como via de comunicacion, en especial en situaciones de ansie-
dad, estrésy cuando fallan las palabras. El tacto actlia en estos momentos como un antido-
to contra el temor y laansiedad, le confiere seguridad, facilitael compartir y, alavez que
parece liberar su poder natural de curacion, trae la paz, pero sera utilizado con tino pues
mientras muchos pacientes |o agradecen, otros pueden considerarlo una intromision no
deseada. Para conocer larespuesta del enfermo es de ayuda a finalizar la primera visita
hacerlo con un toque ligero del brazo o de la mano®.

Apoyo en el sufrimiento

El sufrimiento es una dimension fundamental de la condicion humanay un acompafante
frecuente delafasefinal. No siempre esfacil reducir lafuerza de laenfermedad que se ha
vuelto el centro de lavida del paciente, més alin cuando este sufre un dolor intolerable o
angustia. Yalo decia Thomas Hardy: “Mas vida se pierde através del pensamiento que a
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través de una herida abierta’. Existen momentos especial es durante el proceso de adapta-
cion de la enfermedad como son la deteccidn de los primeros sintomas, la revelacion del
diagndstico, la puesta en préactica de tratamientos y la aparicién de reacciones indesea-
bles, larecidiva, etc., en los que los pacientes requieren un mayor cuidado y proteccion,
maés cordialidad y el soporte de sus seres queridos paraayudarles aresolver sus preocupa-
cionesy facilitarles mantener cierto control. No es infrecuente encontrarnos que afloran
en el enfermo otros elementos que le hacen sufrir cuando los sintomas fisicos se han
aliviado y que aparentemente estaban ocultos bajo el manto de los sintomas.

Tabla?2
Posibles causas de sufrimiento en la terminalidad°-12

— Percepcion de falta de futuro

— Amenaza de inminente destruccion de la persona

— Pérdidadel rol socia

— No sentirse querido

— Incapacidad pararesolver los interrogantes de lavida

— Pensamientos negativos (de culpabilidad, miedo a futuro)

— Mal manejo de |os sintomas molestos

— Reacciones indeseables de | os tratamientos

— Situaciones psicosocial esinadecuadas (falta de intimidad, compafiao soledad indeseadas,
separacion de lafamilia)

— Dejar asuntos inconclusos

— Estados de animo deprimido o angustiado

Para Chapman y Gravin®?, el sufrimiento es un estado afectivo, cognitivo y negati-
vo complejo caracterizado por la sensacion que experimenta la persona de encontrarse
amenazada en su integridad, por su sentimiento de impotencia para hacer frente a esta
amenaza y por €l agotamiento de los recursos personales y sociales que le permitirian
afrontarlo. Para estos autores, €l elemento clave del sufrimiento lo constituye laindefen-
sién percibida, definiendo este fendmeno como la percepcion por el individuo de la quie-
bratotal de sus recursosfisicos, psicolégicosy sociales. Cassel|*® sefidaque el alivio del
sufrimientoy el cuidado de laenfermedad deben ser vistos como dos obligaciones de una
profesion médica que esta verdaderamente dedicada a cuidado del enfermo. Lafaltade
comprension de lanaturaleza del sufrimiento puede producir que unaintervencion que es
técnicamente adecuada no solo falle en reducir el sufrimiento, sino que se vuelva ella
mismasu causa. El sufrimiento es mas amplio que ladepresion y no tiene por qué coinci-
dir con un estado psicopatol 6gico ni se presenta necesariamente asociado a cul pabilizacién
0 bagja autoestima.

Ramon Bayés®® considera que una persona sufre cuando experimenta o teme que
le acontezca un dafio fisico o psicosocial que valora como una amenaza importante para
su existencia o integridad psicosocial y/u organicay, al mismo tiempo, cree que carece de
recursos para hacer frente con éxito a esta amenaza. Shaver®® propone un paradigma



Necesidades de los enfermos en €l final de la vida 143

simple en €l cual laesenciadel sufrimiento puede ser destilada en tres categorias genera-
les: abandono de si mismo, aislamiento y pérdida de significado. Las intervenciones tera-
péuticas que se sugieren son para el primero: una escuchareflexiva, validacion, presencia
silenciosa, ayuda para crear un espacio de cuidado seguro y el afecto incondicional. Para
el aislamiento, lacomunicacion de ayuda, compartir historias, énfasisen vivir el presente
y paralapérdida del significado, revision de lavida, reorientacion del sentido de control
y hacerle participar al enfermo en lo que él desee.

En la experiencia del sufrimiento, San Agustin® defendia que para las personas
existen dos maneras de percibir el tiempo: el tiempo objetivo (una hora) y el tiempo sub-
jetivo (lavivenciade unahora). Por lo general, parael enfermo lapercepcion del paso del
tiempo es lentay pesada cuando se sufre; —una hora de sufrimiento es eterna—, mientras
que en caso contrario, como escribe Evgeni Evtuchenko: “Quien es feliz no mira los
relojes. Son losrelojes|os que miran aquien esfeliz”. Existe un manual para cuidadores
de enfermos con Alzheimer titulado El dia de 36 horas, querefiere que parael cuidador €l
paso del dia se hace terriblemente largo, interminable. Una de las formas de darse cuenta
desi los enfermos sufren es la evaluacion de la percepcion subjetivadel paso del tiempo.
Asi, Bayésy col.*® en el 4° Congreso de Cuidados Paliativos en Barcelona en 1995 pre-
sentaron un estudio realizado en 371 enfermos en situacion terminal (314 de cancer y 57
de SIDA) en los que se encontrd que el 83,5% delos enfermos que decian que el tiempo se
les hacialargo o muy largo, afirmaba encontrarse regular, mal o muy mal, a contrario del
76,6% de aguellos que decian que el tiempo se les hacia corto o muy corto en el momento
de hacerles la pregunta, por encontrarse bien o muy bien.

Por esta diferente percepcion del tiempo en laterminalidad, cuanto mas importante
sea para la persona la noticia o acontecimiento que espera, mayor sea la percepcion de
amenazay mas incapaz se sienta el enfermo para afrontarla con éxito, mas probable sera
que su malestar se traduzca en sufrimiento. Paraayudar adisminuir el sufrimiento de una
persona sera preciso™?:

a) ldentificar, en cada momento, aquellos sintomas, estados o situaciones —biol 6gi-
oS, cognitivos o cambiantes— que son valorados por el paciente como una ame-
naza importante, estableciendo su grado de priorizacion amenazadora desde su
punto de vista.

b) Tratar de eliminar, compensar o atenuar dichos sintomas. Si no es posible conse-
guir su eliminacion o paliacion, sera necesario tratar de suavizar la amenaza que
representan para cada paciente, incrementando sus recursosy percepcion de con-
trol sobre la situacion, al facilitarle, por ggemplo en la medida de lo posible, una
informacion, que sea, alavez, veraz, claray tranquilizadora.

¢) Descubrir y potenciar |os propios recursos del enfermo, o proporcionarle nuevos
recursos, con €l fin de disminuir eliminar o prevenir su sensacion de indefension
eincrementar su percepcion de control sobre lasituacion. Le serd de mucha ayu-
dafacilitarle el aprendizaje de habilidades de comunicacion, técnicas de solucién
de problemas que le permitan en cada momento el mayor grado de decision y
autonomia posibles.
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d) Incrementar en lo posible su grado de predictibilidad sobre la situacion propor-
cionandole sefiales de seguridad.

€) Tratar ladepresion con medidas farmacol 6gicas y/o psicol gicas para modificar-
la 0 compensarla.

f) Procurar, siempre que sea posible, eliminar o paliar € sufrimiento a través de
aumentar su gama de satisfactores, proporcionando a enfermo un sentimiento de
serenidad que le permitavivir el momento presente de la manera méas compl eta.

Un motivo de sufrimiento parael enfermo eslaincertidumbre delaespera, ladudadel
diagnastico, laduracion del tratamiento, €l prondstico y las posibles complicaciones. Es asi
esencial procurar captar €l tiempo del otroy la percepcion del tiempo quetiene el enfermo,
porque cuanto mayor sea su tiempo de espera cas siempre constituye una amenaza: que la
buenancticiao € cambio esperado nuncalleguen enrealidad. ParaCentenoy NUfiez Olarte?,
una parte considerabl e de los enfermos oncol 6gi cos espafioles, entre el 30 y 60%, tiene que
afrontar no yaun diagnastico claro de enfermedad grave sino laincertidumbre de un posible
diagndstico que sospechan y temen pero que no se encuentra explicitamente formulado y
cuyo alcance real desconocen. Por estos motivos, el profesional de Cuidados Paliativostie-
ne que esforzarse para singularizar su accion y adaptarse a la temporalidad del enfermo,
comprenderlay, alavez que procurareducir el tiempo real que puede estar prolongando su
espera, debe intentar identificar la depresion y la ansiedad que contribuyen a hacer més
largo el sufrimiento. En este esfuerzo viene a bien recordar las palabras de Gregorio Mara-
fion de que “5 minutos sentado a su lado, equivalen a una horaen posicion de pi€”’, porque
cuando un profesional sanitario se sientaal lado del enfermo o en el borde de su cama, en el
fondo lo que esta haciendo es sincronizar su tiempo subjetivo con e tiempo subjetivo del
enfermo y adaptar €l ritmo de su vida profesional a suyo.

Lasituacion de los enfermos tiende a ser mas soportable si estos poseen un maotivo
por el que vivir parano entrar en desesperanzay depresion, por lo que es de interés ayu-
darles a desarrollar unas pocas metas realizables, cambiables seglin evoluciona su enfer-
medad. La esperanza es un hecho a resaltar en la enfermedad porque mientras exista un
atisbo de esperanzaeilusion hay vida. Lapérdidadelailusion por vivir esel sintomamas
claro de desvitalizacion e indica que el motor de lavida del enfermo esta fallando en o
maés esencia. Nos movemos por ilusiones del recuerdo, ilusiones en la espera, ilusion por
vivir en la sensacion de que hay todavia cierto margen para la accion y e cambio. Es
necesario ayudarles a mantener la esperanzay lailusion por algo, pero estas tienen que
surgir desde el interior, por o que no estamal intentar ensefiar a paciente depresivo aque
considere multiples perspectivas cuando interpretalo que le pasay que es posible desem-
barazarse del pensamiento Unico, tiranico, al que parece estar sometido. Parece ser mas
funcional estar embarcados en algunas ilusiones positivas que en las negativas, porque
mientras las primeras nos permiten vivir, las segundas no, ademas de que no tienen por
qué ser verdaderas®. Los parientes y voluntarios pueden tener un papel destacado en el
adiestramiento de | os pacientes en | as estrategias de afrontamiento de laenfermedad y del
estrés, y alavez que ensefian alos que o necesitan, fortalecen su propia autoestima por
sentirse (tiles y constituyen un buen modelo aimitar.
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Necesidades espirituales

El sufrimiento espiritual contribuye en buena parte al malestar que acomparfia a la sensa-
cion de amenaza a su integridad que vive el enfermo cuando persistey se agravalainten-
sidad de sus sintomas. Su deteccion es esencial para ofrecerle una ayuda que complemen-
telasintervenciones farmacol égicasy psicol 6gicas parael aivio de otros sintomas. Se ha
encontrado que la paz espiritual eleva el umbral del dolor, influye en la reduccién del
consumo de analgésicos 'y tranquilizantes y que cuando el sufrimiento espiritual cede, la
muerte tiende a producirse de forma més apacible. Durante una entrevista normal, si se
sospecha un sufrimiento espiritual, le seran (tiles formularle estas preguntas:

— ¢Sesiente usted, en paz con los cambios que su vida ha experimentado a causa de
la enfermedad?

— ¢Existe algunaactividad religiosa o practica que usted, hayainterrumpido a cau-
sa de su enfermedad?

— ¢Legustaria hablar con alguien sobre sus necesidades espiritual es?

Para muchos, €l didlogo sobre la normalidad de esos sentimientos, la necesidad y
posibilidad de obtener perdén, la practica de la oracion, sacramentos o la lectura de los
textos sagrados, pueden servir para pacificar sus pensamientos*®19, “ Para afrontar una
muerte de una manera apacible y serena, es necesario recibir € perdon de los otros,
perdonar, perdonarse a si mismo, estar en armonia con lo trascendental, expresado 0 no
bajo la forma religiosa” . dice J. Thiefrey. Algunos enfermos, no obstante, necesitan un
consejero espiritual para hablar y que les ayude a aclarar sus dudas a fin de atenuar su
pesar y sensacion de culpabilidad, pero este no es un cometido fécil. Requiere por parte
del cuidador presencia de espiritu, sosiego, tacto, capacidad de empatizar con €l enfermo
y de sintonizar con su mundo animico. Tiene que saber hacer que el enfermo se exprese,
sin abrumarle, respetando e interpretando sus silencios, intentando una respuesta a sus
congojas e interrogantes o también guardando silencio cuando él tampoco sabe la res-
puesta. En los Cuidados Paliativos es elemental el respeto alas creencias de los pacientes,
sean las que sean. Se debe averiguar si Diosy lo religioso son significativos o lo han sido
paraél. Si este es el caso, es verdad quelafe en un Dios bueno 'y comprensivo ayuday ha
ayudado amillones através de los siglos a superar angustias de culpa, de faltade sentido,
de soledad, es decir, a bien morir, amorir en paz®®. En un estudio canadiense hecho en
Manitoba, €l 61% de los pacientes con cancer utilizaron la oracion como una forma de
afrontar la enfermedad®.

Si bien latradicion haquerido que el encargado de velar por las necesidades espiri-
tuales del enfermo terminal sea el sacerdote en nuestra cultura cristiana, 1os laicos estan
cada vez més llamados a cuidar de este tipo de necesidades al igual que cuaquier otro
integrante del equipo con el que el paciente se sienta cercano. Una persona bien entrenada
puede establecer con ellos unarelacién adecuada que les permitareconocer lanormalidad
de los sentimientos que experimentan de abandono, de culpabilidad por ofensas reales o
imaginarias, sobre su miedo ala muerte y a una vida posterior. Su apoyo pasaré por las
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mismas fases de escucha activa, empatia, aceptacion, participacion del paciente en las
decisiones, €l trabajo con su familiay laintervencion de otros miembros del equipo. “ De-
bemos dejar los milagros a Dios, usted, y yo tenemos bastante con escuchar, ver, oir y
sentir las mas profundas necesidades de la humanidad, y este es un campo donde también
podemos ayudar” dice D. Doyle®. El cuidado integral 6ptimo delos moribundosrequiere
una actitud alertay positiva haciala espiritualidad como una parte més de lavida.

Necesidad de despedirse

El paciente suele desear despedirse y hacer la paz con aguellos que tuvo diferencias,
hechos estos que toman su tiempo, por 1o que se deber& procurar con anticipaciony tratar
con lafamilia sobre la posibilidad de ayudarle a hacer realidad este deseo de reconcilia-
cion, dado que el paciente en esta etapa puede sufrir un deterioro brusco de su conciencia
que lo impida més tarde. Hay varias causas de sufrimiento que se podrian aliviar con la
blusgueda de la reconciliacion, la resolucion de conflictos, €l contacto con las personas
que é o €ella desean y la posible realizacién de asuntos pendientes?®19, Los enfermos
agradecen que sus familiasy conocidos recuerden con ellos |os eventos mas importantes
de su vida y se resalten, si es posible, los hechos més positivos de su existencia, sus
intentos por mejorar alos de su entorno®. “ Da més fuer za saberse amado, que saberse
fuerte! Goethe. Se dice que una persona que a recordar su biografia encuentra que su
vida ha sido en conjunto positiva, le es mas facil €l enfrentarse ala muerte.

Necesidades en la inconsciencia

Cuando el paciente pierde la conciencia, particularmente si el nivel esligero, parece con-
tinuar siendo consciente del sonido y tacto y otros sentidos en un menor grado, siendo
posible que perciba la presencia de otra gente a pesar de encontrarse en la inconsciencia
maés profunda. En ciertos casos, €l paciente parece mantener [os ojos cerrados en un inten-
to de abstenerse de toda comunicacion aun con sus seres queridos para evitar €l dolor de
ladespedida. Lafasefinal si se mantiene la medicacion analgésicay el control de otros
sintomas mol estos suele ser un tiempo pacifico y latransicion a la inconsciencia es a
menudo imperceptible. En esta etapa se debe seguir manejandol e delicadamente en todo
momento, como si se tratase de un paciente consciente, llegando aun a explicarle las
cosas que se le van a hacer como los procedimientos de cateterizacion, cambios
posicionales, inyectables. Se le indicard que los sintomas seran mantenidos bajo control,
gue no estasolo, y seleinformara sobre quién hallegado, lahoradel dia, etc., porqueello
puede contribuir adar paz a su mente. Respetar de esta forma su dignidad, no solo ayuda
alafamilia, sino que también le sirve de recuerdo a equipo de que esta cuidando a una
persona.
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Necesidades de apoyo social

Unaforma eficaz de mitigar la sensacién de carga que tiene el enfermo es fortalecer sus
relaciones con los seres queridos y procurar que no falte el apoyo social porque este actlia
como un sustentador de la salud y amortiguador del estrésy facilitaun mejor enfoque de
lasituacion y de las reacciones de adaptacion ante la enfermedad®. El apoyo social esta
normal mente proporcionado por lared social mas cercana, su familiay amigos (es mejor
cuanto méas grande seay cuanto mayor sea el nimero de contactos entre sus miembros) y
por |os servicios sociosanitarios, que son las prétesis organizadas por cada grupo social
paracubrir los defectos y |as carencias de |os individuos que no pueden ser cubiertas por
los mecanismos de autoproteccion y de autocuidado®?22, “El amor y laintimidad estan
enlaraiz delo que nos enfermay nos sana, |o que nos causatristezay lo que nos conduce
alacuracion®@”

En el Canadian Needs Studies® se pregunt6 a pacientes sobre cuéles fueron los tres
principales problemas a los que se habian enfrentado desde su diagndstico, ocupando la
dificultad para aceptar la enfermedad el problema mencionado més frecuentemente en
primero o segundo lugar. Al cabo de un tiempo, se les volvi6 a preguntar y los 2/3 de los
pacientes que asi lo indicaron dijeron que lo habian resuelto tras haber confiado en si
mMismos, sus esposos, médicosy allegadosy compartir con ell os sus preocupaci ones sobre
el problema a través de una forma préactica, por gemplo, haciendo planes para sus fami-
lias en caso delamuerte, elaborar un testamento o tomar el tratamiento. Su mayor proble-
ma no fue aceptar el pensamiento de su enfermedad, pero si pasar através de las diferen-
tes etapas de la enfermedad, afrontar los sintomas fisicosy los pensamientos de empeora-
miento de la enfermedad.

Un buen apoyo social es el que transmite al enfermo que es querido y tomado en
cuenta, que es estimado y valorado y que pertenece a unared de comunicacién y obliga-
ciones mutuas. Cobb® 1976. Si no se piensa en las necesidades psicosociales del pa-
cientey de su familia, estas no se detectan ni se tratan. El apoyo social puede ser de tres
tipos : @) emocional (intimidad, capacidad de confiar y depender de otros; b) informati-
vo ( consejosy opiniones) y, ¢) tangible (ayuda directa, provision de servicios, regal os).
Un estudio de Agrafojo® revel 6 que | as principal es demandas de pacientes y familiares
en la terminalidad fueron: 1. Soporte emocional; 2. Asesoramiento (aunque saben la
existenciade algunas ayudas especificas, no conocen como ponerlas en practica: pensio-
nes de invalidez, viudedad, orfandad, baja laboral, cambio de pdlizas de seguros, conse-
guir plaza para un minusvalido, una beca para estudios de sus hijos, etc.; 3. Recursos
técnicos (camas articuladas, sillas de ruedas, muletas, andadores, colchones antiescaras,
etc.,); 4. Coordinacion con otros servicios (fundamentalmente con centros de servicios
sociales) paraagilizar expedientesy asi poder poner en marchaalgunos de los temas que
les preocupan con ayuda de abogados, procuradores, jueces, notarios; 5. Ayudas econo-
micasy 6. Personal de asistencia domiciliaria. El temor del equipo a hablar con el pa-
ciente y familia de temas delicados y la falta de entendimiento de como realizarlo, son
desencadenantes de mal estar que dificultalacalidad de laasistenciay la consecucién de
objetivos positivos.
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El trabajo con un moribundo, ademés de su especial vulnerabilidad y de sus sinto-
mas cambiantes, se caracteriza por lacomplejidad de sus problemas que pueden insertar-
seen unao varias areas deintervencién social: infancia, mujer, trabajo, educacion, tercera
edad, paro, emigracion, etc. No es dificil de comprender que el bienestar del enfermo no
sea completo si este tiene nifios pequefios, es el cabeza de lafamilia, carece de seguridad
social, si estaen el paro, etc. Solo su deteccion temprana permitira ofrecerle atiempo una
ayuda especifica. Necesitan informacién sobre cuidados sanitarios, ayudas econémicas
para su mantenimiento y equipamiento del hogar, cuidadores adomicilio, ayudas, pensio-
nes, apoyo del voluntariado, etc. Laterminalidad afectaal enfermo, asufamilia, a equipo
de atencién y ala sociedad en genera y es un campo propicio para la solidaridad. Los
Cuidados Paliativos pueden fracasar por no reconocer adecuadamente las necesidades del
enfermoy de su familia, por no considerar el apoyo psicosocial como parte del tratamien-
to, por falta de continuidad en el mismo y por falta de trabajo en equipo®.

Necesidades de apoyo a la familia

Unadelas principal es preocupaciones del enfermo es el problemaque su dolenciasupone
para los demas miembros de la familia, por lo que este agradece todo |o que se haga por
ayudarles areducir esta sensacion de ser una carga tanto en los aspectos fisicos, econdmi-
cosy sociaes, que selesdéinformacion de su enfermedad, de como mejorar lainterrelacion
personal para evitar la soledad y aislamiento justo cuando mas necesita de su compafiia.
Esimportante ayudarles aver, como bien dice Ramon Bayés: “que el tiempo que le queda
al paciente es un tiempo de vida y no una espera angustiosa ante la muerte” .

Lafamiliaeslaprincipal fuente defortaleza parael enfermo, por lo que esdeber de
toda administracién y de todos ofrecerle diversos apoyos para que pueda mantener al
paciente en casa, Si es su deseo, y evitar el desarraigo que le produce su traslado al hospi-
tal. Mas que consgjos, agradecen apoyos practicos de todo el equipo como de lared de
bienestar social en particular cuando los cuidadores son ancianos, las familias son de
pocos miembros y tienen dificultades econdmicas. Las familias requieren conocer cuéles
son los recursos existentes para atender al enfermo y como ayudarse a si mismas. Sus
principal es preocupaciones, segun un estudio catal én, son |0s aspectos psicosociaesdela
enfermedad (83%) en relacion con los sintomas fisicos (17%) a contrario que para €l
enfermo a quien parecen preocupar mas estos ultimos (67,4%) en relacion con los
psicosociales (32,6%)@.

Necesidad de ayuda para una buena muerte

Es ingente €l trabajo que nos queda por hacer en este tema porque todavia conocemos
muy poco sobre como mueren las personas, como desean morir y como diferentes clases
de atencion fisica, emocional y espiritual podrian ayudar mejor alos enfermos en situa-
cion terminal. Tristemente todavia se da la situacion sefialada por el Comité Europeo de
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Salud Publica, 1981: “ Se muere mal cuando la muerte no es aceptada; se muere mal
cuando los profesional es no estan formados en el manejo de las reacciones emocionales
gue emergen en la comunicacion con los pacientes; se muere mal cuando se abandona la
muerte al ambito de lo irracional, al miedo, a la soledad, en una sociedad donde no se
sabe morir” , pero esta situacion va cambiando gracias alos Cuidados Paliativos. Asi, una
encuesta realizada a Directores de Unidades de Cuidados Paliativos en Estados Unidos®®
sobre las condiciones que concurrieron cuando las personas tuvieron una muerte apaci-
ble, revel 6 los siguientes datos que nos pueden ser de ayuda para actuar mas eficazmente
en estas circunstancias:

Tabla3
Requisitos para tener una muerte apacible?®
— Tener cercade alguien significativo 97,4%
— Escuchar laverdad 96, %
— Tener control sobre su cuidado 92,4%
— Dialogar sobre hechos practicos/muerte 92,1%
— Participar en expresiones afectivas 2 %
— Cuidar su aparienciay aseo 89,6%
— Recordar su pasado 87,5%
— Disfrutar del humor 83,6%
— Hablar de asuntos espirituales 79,1%

Parael fil6sofo Lopez Aranguren, una muerte dignaes posible si se consigue: “Que
sea un espectacul o decoroso; que no desdigalo que fue nuestravida; quelo seaen compa-
filay quelo seaen el propio entorno”. Las multiples necesidades de un enfermo terminal
pueden satisfacerse en buenamedida si se respeta su especial protagonismo, si sele pro-
porciona un tratamiento adecuado del dolor y otros sintomas, si se revisa continuamente
el tratamiento, si se le permite participar en la medida que le sea posible para reducir la
sensacion de dependenciaen otras personasy si se detectaatiempo lo que signifique una
amenaza para su existencia con el objeto de contrarrestarla. En este trabajo, todos somos
y podemos ser Utiles.

El proceso de la enfermedad terminal puede incluir periodos de caos, rendicion y
trascendencia, por lo que la intervencion del equipo paliativo debera procurar afectar de
forma integral a las necesidades del paciente y su familia. Es esencial aceptar el
protagonismo del enfermo, su posibilidad de escoger entre varias opciones y reconocer
gue cada persona recorre €l camino con fases de ansiedad, depresion, desmoralizacion,
afliccion, que pueden responder a intervenciones adecuadas de apoyo de tipo fisico,
psicosocial y medicacion. La intervencion psicosocial tiene una importante influencia
paramejorar la calidad de supervivencia del enfermo.



150

Wilson Astudillo - Carmen Mendinueta

Bibliografia

=

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Doyle D. Domiciliary Terminal care. Churchill Livingstone, Edinburgh, 1987.

Astudillo, W., Mendinueta C., Astudillo E. “Necesidades de | os pacientes en fase termi-
nal”. En: Cuidados del Enfermo en fase Terminal y atencion a su familia, editado por W.
Astudillo, C. Mendinuetay E. Astudillo. EUNSA, Barafiain, Espafia, 42 ed. 2002, 83-92.

Lichter I. Communication in cancer care. Churchill Livingstone, Edinburgh 1987.

Bermejo C. “La comunicacion como medio terapéutico”. En: 1l Curso de Cuidados
Paliativos para personal sanitario. Sociedad Vascade Cuidados Paliativos. San Sebastian,
1995, 15-43.

Alivio del dolor y tratamiento paliativo en el cancer. Informe de un Comité de expertos
delaOMS, Serie de Informes Técnicos, 804, 2000, 45-72.

Vachon, M. L. S. Emotional issuesin Palliative Medicine. Oxford Textbook of Palliative
Medicine. Editado por D. Doyle, G. Hanks, N. Cherny and K. Calman, Third Ed. 2005,
Oxford University Press. 961-985.

MoralesA. “Derechos de los enfermos terminales’. En: Cuidados del Enfermo en fase
terminal y atencion a su familia, editado por W. Astudillo, C. Mendinuetay E. Astudillo.
EUNSA, Barafiain, Espafia, 42 ed. 2002, 585-599.

AviaM. D.y Vézquez C. Optimismo inteligente. Alianza Editorial, 1998.

Astudillo W., Mendinueta C. Coémo ayudar al enfermo en fase terminal. Sociedad Vasca
de Cuidados Paliativos. San Sebastian, 42 Ed. 2003.

Bayés R. Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Ediciones Martinez Roca, Barcelo-
na, 2001.

Astudillo W., Mendinueta C. “El sufrimiento en los enfermos terminales’. En: Cuida-
dos del enfermo en fase terminal y atencion a su familia. EUNSA, Barafiain, 2002,
42 Edicion, 355-364.

Chapman C. R.y Gravin, J. “ Suffering: the contributions of persistent pain”. The Lancet,
353, 2233-2237.

Cassell, E. J. “The nature of suffering and the goals of Medicing”. N. Engl. J. Med.,
1982: 306:639-645.

Shaver W. A. “Suffering and the role of abandonment of self”. Journal of Hospice and
palliative nursing, 2002, 4:1:46-53.

Bayes R. y Morera, M. “El punto de vista del paciente en la practica clinica hospitala-
ria’. Medicina Clinica, 2000; 16, 141-144.

Bayes R., Limonero, J. T., Barreto, P, Comas M.D. “A way to screen for suffering in
palliative care”. Journal of Palliative care. 1997, 13, (2), 22-26.

Centeno, C. Nufiez Olarte, J. M. “Questioning diagnosis disclosure in terminal cancer
patients: a prospective study evaluating patients' responses’: Palliative Medicine, 9:39-44.

Astudillo,W. “El dolor espiritual”. Notas Paliativas, 2003, 3:2,9.



19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

Necesidades de |os enfermos en el final de la vida 151

TamayoA. “ Necesidades espiritualesen laterminalidad”. En: Necesidades psicosociales
en la terminalidad. Editado por W. Astudillo, Eduardo Clavéy E. Urdaneta. Necesida-
des psicosociales en la terminalidad. Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos, San
Sebastian, 2001, 335-340.

Lichter, 1., Mooney J., “Boyd M. Biography as therapy”. Palliative Medicine, 1991;
5:151-154 .

Astudillo W., Mendinueta C. “Importancia del apoyo psicosocial en la terminalidad”.
En: Necesidades psicosociales en la terminalidad. Editado por W. Astudillo, Eduardo
Clavé, y E. Urdaneta. Necesidades psicosociales en la terminalidad. Sociedad Vasca de
Cuidados Paliativos, San Sebastian, 2001, 19-41.

Ornish, D. Love and survival. The scientific basis for the healing power of intimacy.
New York Harper Collins Pub. 1998.

Cobb, S. Social support as a moderator of life stress. Psychosomatic Medicine, 1976,
300-314.

Agrafojo, E. “Aspectos sociales de laenfermedad terminal e intervencion del trabajador
social”. En: Medicina Paliativa en la cultura latina. Editado por M. Gémez Sancho,
1999, ARAN, Madrid, 951-957.

Messeguer L. “Preocupaciones y necesidades de la familia del enfermo en fase termi-
nal”. En: Enfermeria en cuidados paliativos. Editado por E. L6pez Imedio. Panamerica-
na, Madrid, 1998, 237-243.

Smith D. C., Maher M. F. “Achieving a healthy death. The dying’s person’s altitudinal
contribution”. The Hospice Journal, 1993, 9: 1:21-32.






ARS MEDICA N° 11 (2005): pag. 153-167

Cuidados paliativos con el enfermo
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“Todos |os seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como estan de
razény conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros’, Declaracion Univer-
sal de los Derechos Humanos. Articulo 1.

“Ladignidad humana es inviolable. Sera respetada y protegida’, Constitucion Europea. Carta de
los Derechos Fundamentales de la Unién. Articulo [1-61.

Introduccion

De las muchas inquietudes que han ocupado a lo largo de la historia a ser humano se
podriadecir, sin temor aequivocarse, que entre las principal es se encuentrael sufrimiento
de enfermedades y la llegada de la muerte. Una definicién clasica de enfermo como ser
que sufre nos aproxima a una época que podria parecer alejada en el tiempo pero que
cobra vigencia actualmente en el dia a dia de muchos enfermos. L os avances cientifico-
técnicos en el campo de la medicina han sido espectaculares, sobre todo a partir de la
segunda mitad del siglo XX. Nuevas técnicas diagnosticas y terapéuticas, un mayor y
mejor conocimiento cientifico y la concienciaciéon en la puesta en marcha de medidas
preventivas han hecho no solo que la esperanza de vida aumente afio a afio, sino que
mejore también la calidad de vida de los enfermos. La otra cara de la moneda de estos
avances en el campo de la medicina es la deshumanizacion de la asistencia sanitaria. Se
presta atencion a las enfermedades (cuando no a los érganos o los sistemas) y no a los
enfermos, prestando mayor atencién a proceso patoldgico y descuidando todo lo que
rodea al ser humano que padece la enfermedad y a su entorno.

La muerte es laterminacién de lavida, |a desaparicion fisica del escenario terrenal
donde hemos venido actuando y viene a ser, por o tanto, €l Ultimo e inevitable acto de
nuestra existencia. Siendo esto indiscutiblemente asi desde €l principio de los tiempos, y
a pesar de estar en pleno siglo XXI de la era cristiana, todavia nos encontramos en la
prehistoria en cuanto ala aproximacion alamuertey al morir, independientemente desde
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el punto de vista que se aborde, ya seareligioso, moral, sociol gico, filosofico, etc. Con-
trariamente alo que debieraser, y tratdndose un hecho natural einevitable estatotalmente
algjado del calificativo de racionalidad que define y caracteriza al ser humano. Asi, ala
muerte se le da entidad propiay externa ala persona que la sufre, incluso se le atribuye
unaaparienciafisica, que en ningln caso ocurre con otros procesos, como la propiavida,
laconcepcion o e nacimiento. También se nos ensefiaa bien vivir, aprevenir enfermeda-
des, pero a nadie se nos ensefia a bien morir. Cuando se encuesta a la gente sobre como le
gustariamorir larespuesta mayoritaria suele ser que lo mastarde posible, sin sufrimiento,
en casay rodeado delagente querida. Cuando se preguntaqué eslo que mésle disgustaria
una respuesta muy frecuente es dejar cosas por hacer o morir de formaindigna. Desgra-
ciadamente estos deseos se ven frustrados en muchos casos y |o qué es peor no existe
voluntad en la sociedad para que esto cambie. Es muy frecuente llevar a los enfermos
terminales a morir alos hospitales donde lo que rodea a enfermo son mas maguinas que
personas que atentan contra latranquilidad y ese bien morir expresado por lamayoria de
las personas. Todos | os dias podemos ver en la television imagenes de fallecidos que, sin
ningunaduda, atentan al menos contra su dignidad. También ocurre que muchas familias,
ante una enfermedad incurable de un ser querido, deciden mantener a interesado al mar-
gen de esta informacion coartando la libertad de decidir sobre este periodo tan trascen-
dental de la vida. Todo esto tiene su origen y su desarrollo engarzado con la condicion
humana que implica miedos, tables, desconocimiento, creencias religiosas, referencias
socialesy familiares, etc.

Decia el anatomista francés Dr. Bichat que “lavida no es otra cosa que el conjunto
de funciones que resisten ala muerte”. Viday muerte es una sola cosa, una cosa que nos
pertenece como seres vivos. Igual que se nos ensefia mateméticas, geografia, historia,
etc., se nos deberia ensefiar mas avivir eligiendo el mejor camino en laviday afrontando
la muerte con el mismo criterio con el que se vive. Una situacion especial, en la que esto
cobra mayor importancia, se produce en el enfermo terminal, quien afrontalavidacon la
idea de unafechade caducidad proxima. En estafase vital todo o dicho anteriormente, y
gue en otros momentos de la vida no esta tan presente, pasa aun primer plano. Es cuando
el conocimiento cientifico-técnico més se tiene que dar de la mano con la humanidad,
cuando entran en juego los cuidados paliativos y cuando mas hay que tener en cuentalas
pal abras de De Crescendo:

“Muchos estudian laformade alargar lavida, cuando |o que hay que hacer es ensan-
charla’.

L os cuidados paliativos

L os Cuidados Paliativos, como se conocen hoy, o cuidados tipo Hospi ce como se denomi-
naron en muchos paises anglosajones en sus origenes, son un tipo especial de cuidados
disefiados para proporcionar bienestar, confort y soporte alos pacientes y a sus familias
en lasfases finales de una enfermedad terminal. Tiene sus origenesen Londresen el siglo
XX en ladécada de los sesentay tiene unafilosofia bien definida:
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— Afirmanlaviday consideran lamuerte como un proceso normal dentro de aquella.

— Las actuaciones no van dirigidas ni a adelantar ni a posponer la muerte, sino a
alivio del sufrimiento 'y ala preservacion de ladignidad del enfermo.

— Integran aspectos fisicos, psiquicosy espirituales tanto del paciente como de su
familia

— Posihilitan larealizacion delos cuidadosy laatencion en € domicilio del paciente.

— Proporcionan atencion familiar durante la enfermedad y durante el duelo.

No se puede hablar de Cuidados Paliativos sin mencionar a Cicely M. Saundersy al
St. Christopher’s Hospice de Londres, auténticos padres de |a especialidad y quienes, ya
desde €l principio, definian su propia filosofia de trabajo que seria después la de los Cui-
dados Paliativos:

“El &. Christopher’s Hospice es una Fundacién Cristiana con un personal y un
equipo de voluntarios de muchas religiones o de ninguna. Es una Fundacion Médi-
ca quetrabaja por mejorar la calidad de la vida que resta a personas aquejadas de
enfermedades malignas avanzadas o del sistema nervioso central y al grupo de las
personas de mayor edad. Esta abierto a todo el que necesita sus cuidados, sin dis-
criminacién de raza, creencias o poder adquisitivo. Las solicitudes de admision
proceden de los médicos del paciente y la comunicacion y el contacto cercanos
asegura la continuidad del cuidado. Los pacientes se mueven entre el Hospice, sus
propios domicilios y sus anteriores hospital es.

El equipo de atencion domiciliaria trabaja en coordinacion con el equipo de asis-
tencia primaria de la zona, dentro de un radio flexible de siete millas del Hospice.
Hay camas disponibles si surge necesidad. La mayoria delos pacientes es atendido
en las Consultas Externas y algunos acuden al Hospital de Dia.

El Hospicetiene un programa a largo plazo de investigacion clinica sobrealivio del
dolor y otros sintomas terminal es. Esta también invol ucrado con estudios psi col 6gi-
cos sobre las necesidades de soporte del enfermo moribundo y sus familias, y de
evaluacion de sus practicas, tanto para los enfermos ingresados como para los que
Se atienden en sus casas.

El Hospital St. Christopher tiene disponible un programa de ensefianza
multidisciplinar para personal de otros centros especializados, médicos generales,
enfermerasy otros profesionales asi como para su propio personal” .

Estamentalidad de trabajo pronto fue imitada por otros en el Reino Unido y comen-
zaron a surgir nuevos centros que siguieron denominéndose Hospice. Aunque Saunders
no quiso fundar ningunaAsociacién, al conjunto de programas que surgieron se les agru-
po desde entonces con el nombre de movimiento Hospice. En 1996 habia 217 unidades de
hospitalizacion con un total de 3.215 camas para enfermos terminales. Los Hospice no se
han convertido en sitios para morir. L os datos muestran que mas del 45% de |os enfermos
que ingresan en estos centros son dados de alta hacia su domicilio.
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Pero el desarrollo del sistema Hospice no termind en los centros monograficos de
hospitalizacion. Interesa detenerse en los primeros afios de |os Hospice para comprender
mejor otros modos de trabajar que se exportaron a otros paises. Tres hechos fueron deter-
minantes para los Cuidados Paliativos en Gran Bretafia: el desarrollo de los equipos de
atencion a domicilio, de los Centros de Dia y la aparicion de los Equipos de Soporte
Hospitalario.

Saundersvisito laUniversidad deYale en 1963. Su conferenciasobre el concepto de
cuidados globales impartida a estudiantes de medicina, enfermeras, trabajadores sociales
y capellanes inicio una cadena de sucesos que desembocaron en el Mavimiento Hospice
de Estados Unidos. En 1969 fueron publicados |os primeros trabajos de la psiquiatra sui-
za, afincada en Estados Unidos, Elisabeth Klbler Ross. La Dra. Kibler Ross, partiendo
de més de 500 entrevistas con pacientes moribundos, aporta una nueva vision sobre la
psicologia del paciente y las fases emocionales que atraviesa alo largo de la enfermedad
terminal hasta la muerte. En 1974, en Branford, Connecticut, comienza a funcionar el
Connecticut Hospice, ofertando primero cuidados tipo Hospice en el domicilio. Era el
primer Hospice de América.

Como ocurriera en Gran Bretafia, también en Estados Unidos el reconocimiento de
los Cuidados Paliativos dentro del sistema publico de salud —Medicare—resulto dificulto-
S0, con sucesivas evaluacionesy certificaciones. Actuamente, el nimero de Hospice que
estan bajo lacoberturadel Medicare Certificied Hospice ha crecido; ademés muchas com-
pafiias privadas tienen concertados estos serviciosy cada programa sigue su propia politi-
ca. Por otraparte, el movimiento delos Cuidados Paliativos en Estados Unidos es pionero
en la apertura de los cuidados paliativos hacia nuevas patologias y muy especialmente a
enfermos jovenes de SIDA.

En Canad4, en los primeros afios de la década de los setenta, profesionales de
Winnipeg y Montreal introdujeron el concepto de Unidad de Cuidados Paliativos dentro
de los hospitales para enfermos agudos con cancer. A Canadé se debe el término “ Cuida-
dos Paliativos’ que parece describir mejor la filosofia del cuidado que se otorga a los
pacientes terminales que el concepto de Hospice que parece més ligado a la estructura
fisica de unainstitucion.

En cuanto alos Cuidados Paliativos en América L atina, han florecido en las Ultimas
décadas distintas iniciativas sobre todo en Chile, Argentina, Colombiay Brasil. En Chile
existe el Régimen de Garantias en Salud que es un instrumento de regulacion sanitaria
que permite el Acceso Universal para la prestacion integral y las Garantias Explicitas
asociadas alaatencion de prioridades (AUGE). Estas garantias constituyen derechos exi-
gibles por las personas. El proceso de puesta en marcha comenzé en el sector publico en
agosto del afio 2002 dando garantias a los beneficiarios del Fondo Nacional de Salud y
gue en la actualidad cubre a diecisiete problemas de salud entre los que se encuentra la
atencion de cuidados paliativos en pacientes con cancer terminal. En Argentina se han
comenzado atomar medidas de politica sanitaria orientadas a promocionar los Cuidados
Paliativos. Como en casi todos los paises de su entorno, la baja disponibilidad y también
los precios de algunos analgésicos dificultan su empleo en la fase terminal. Como ha
ocurrido en otras partes, las personas que ya trabajaban en oncologia o en dolor buscan
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una preparaci én mas completay acontinuaci n promueven equi pos especificos de Cuida
dos Paliativos. Asi en México han surgido equipos desde las Unidades de Dolor y en
Colombiay Brasil desde el Instituto Nacional del Cancer.

En Europa, los Cuidados Paliativos se desarrollan a partir de finales de los afios
setenta. Los trabgjos de V. Ventafridda en Milan sobre el tratamiento del dolor en el can-
cer, € establecimiento de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) y el
desarrollo de politicas institucional es por algunos gobiernos, han sido algunos de los hi-
tos determinantes de su desarrollo. En Alemania, a pesar de que el concepto de Cuidados
Hospice no fue bien comprendido en susinicios, en los Ultimos afios se van desarrollando
equipos en las principales ciudades. De ellos dadetalles €l recién publicado Directorio de
Equipos. En Holandala opinién publica se hacentrado en los problemas de la generaliza-
cion de précticas de eutanasia. Diversos autores piensan que la eutanasia ha llevado a
descuidar los Cuidados Paliativos, otros afiaden que por el mismo motivo en Holanda es
dificil quelos Cuidados Paliativos al cancen un reconoci miento completo. El hecho esque
los primeros equipos de Cuidados Paliativos no se desarrollan hasta principios de los
noventa, con Zylicik como pionero en la ciudad de Arnhem. En Italia, el modelo de Cui-
dados Paliativostiene lapeculiaridad de incidir méas en los equi pos de atencién domicilia-
ria con base en los Hospitales de la Comunidad. En Francia, Bélgica, Noruega, Suecia,
etc., los Cuidados Paliativos se van desarrollando satisfactoriamente con base alaimplan-
tacion de Equipos Consultores Especializados en Cuidados Paliativos que trabajan en los
hospitales de agudos.

En Espafia, como en tantos sitios, la Medicina Paliativa se ha desarrollado desde
abajo. En los afios ochenta algunos profesionales tomaron conciencia de que existia un
modo distinto de atender alos pacientes en fase terminal. Con el mérito de los pioneros,
buscaron formacion, salieron a conocer de cerca la realidad que estaba en marcha. Los
resultados han sido desiguales. Algunos contaron con el apoyo incondicional de los res-
ponsables sanitarios casi desde el principio. Otros solo con su impetu contagioso. Todos
se hanido abriendo camino, y hoy laM edicina Paliativaen Esparia, siendo unamodalidad
asistencia tan sumamente joven, hallegado a un nivel de desarrollo més que aceptable.
Desde la primera Unidad de Cuidados Paliativos que se inicié en 1982 que alcanzé su
reconocimiento oficial en octubre de 1987 (Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
Marqués de Valdecilla) el nimero de programas que se han desarrollado en Espafia ha
experimentado un crecimiento constante afiadi éndose cada afio una media de diez nuevos
programas.

Enlos paises del Este de Europa se haproducido un desarrollo vigoroso coincidente
en el tiempo con los cambios politicos experimentados. Quizas €l pais més aventajado
pueda ser Polonia, donde para una poblacion de 30 millones tiene en marcha mas de 30
Unidades de Hospitalizacion, 20 equipos de soporte hospitalario, 12 centros de diay 100
equipos de atencién adomicilio, de los cuales las dos terceras partes de estos programas
son de titularidad del sistema publico de salud.

En general, las claras recomendaciones de la OM S en materia de cuidados paliati-
vos han sido determinantes para el desarrollo de esta especialidad y para su asentamiento
ante |l as autoridades sanitarias. Ademas, el empuje de diversas organizaciones de inspira-
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cion catélicay de otras organizaciones laicas ha trasmitido un ambiente de esperanzay
entusiasmo en el desarrollo de los Cuidados Paliativos. Por otro lado, los equipos estan
casi en sus comienzos con programas en marcha a partir de finales del siglo XX, lo que
supone una oportunidad de futuro mas que de presente. Ademas, desgraciadamente, hay
muchos paises con un importante lastre por motivos econdmicos que impide el desarrollo
deiniciativas novedosas, como la puesta en marchas de programas de atencion en Cuida
dos Paliativos y condiciona la falta de farmacos que alin no han sido comercializados en
todas 0 en alguna de sus presentaciones.

Aunque los Cuidados Paliativos se estructuran y tienen su origen en los propios
hospitalestambién o hacen, y avecesincluso con mayor importancia, sin el soporte deun
centro de hospitalizacién, como equipos de atencién en domicilio o en los centros de dia.
Su desarrollo seinici6 desde Sheffield, con la promocion de Eric Wilkes que llev6 desde
la medicina general @ mundo hospitalario esta idea para los pacientes de cancer. Los
pacientes suelen acudir a los centros de dia varias veces cada semana. En esas cortas
estancias son val orados por equipos especificos, se atienden sus necesidades de control de
sintomas y/o reciben cuidados especificos (fisioterapia, terapia ocupacional, soporte psi-
cologico y espiritual, etc.). En laatencién domiciliaria el paciente recibe estos cuidados
en su propio entorno familiar. Lamodernizacion de atencion sanitaria, €l incremento dela
demanday la concienciacion de laimportancia de estos cuidados han hecho que, poco a
poco y cada vez maés, la atencion primaria de salud sea protagonista de los Cuidados
Paliativos a los pacientes en fase terminal.

Tablal
Elementos fundamental es de los cuidados paliativos

1. Presenciade unaenfermedad avanzada, progresiva e incurable.

2. Faltade posihilidades razonables de respuesta a tratamiento especifico.

3. Presenciade numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactorialesy cam-
biantes.

4. Granimpacto emocional en paciente, familiay equipo terapéutico, muy relacionado con la
presencia, explicitao no, de la muerte.

5. Prondstico de vidainferior a seis meses.

Esta situacion compleja produce una gran demanda de atencion y de soporte, alos
gue debemos responder adecuadamente atendiendo a unos adecuados criterios de selec-
cidn y a unas correctas decisiones terapéuticas.
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Tabla?2
Bases terapéuticas en pacientes terminales

1. Atencionintegral, que tengaen cuentalos aspectos fisicos, emaocionales, socialesy espiri-
tuales. Forzosamente se trata de una atencion individualizada y continuada.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el nucleo fundamental del
apoyo a enfermo, adquiriendo una relevancia especia en la atencion domiciliaria. La
familia requiere medidas especificas de ayuday educacion.

3. Lapromocién de laautonomiay ladignidad al enfermo tienen que regir en las decisiones
terapéuticas. Este principio solo sera posible si se elaboran con el enfermo los objetivos
terapéuticos.

4. Tener una concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadoray activa
que nos lleve a superar € “no hay nada més que hacer”.

5. Dar importanciaa ambiente, creando una atmdsfera de respeto, confort, soporte y comu-
nicacion que influyan de manera decisiva en el control de sintomas.

Lacalidad de viday el confort de nuestros pacientes son el objetivo final, paralo
que es importante disponer de una serie de conocimientos y habilidades, que constituyen
verdaderas disciplinas cientificas. Es requisito indispensable el adoptar una actitud ade-
cuada ante esta situacion, amenudo limite para el propio enfermo, familiay equipo tera-
péutico, y disponer de una capacidad suficiente que permita afrontar las diferentes situa-
ciones.

Tabla3
Actitudesy aptitudes terapéuticas en los Cuidados Paliativos

1. Conocimiento y control de los sintomas que permitan saber reconocer, evaluar y tratar
adecuadamente |as numerosas situaciones que aparecen y que inciden directamente sobre
el bienestar de |os pacientes.

2. Dar apoyo emacional y comunicacion con el enfermo, lafamiliay el equipo terapéutico,
estableciendo unarelacion francay honesta.

3. Redlizar cambios en la organizacion que permitan el trabajo interdisciplinar y una adapta-
cion flexible alos objetivos cambiantes de los enfermos.

4. Creacion de un equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear los Cuidados Palia-
tivos sin un trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para €llo,
con formacion especificay apoyo adicional.

Unacaracteristicadelos Cuidados Paliativos es que el enfermoy su familia, conjun-
tamente, son siemprelaunidad atratar. Lafamiliaadquiereladoble cualidad de objeto de
laatencion y de medio através del cual se administran cuidados al enfermo. Lasituacion
delafamiliade un enfermo terminal es siempre distinta alade cualquier otro, por lo que
debe afrontarse de maneraindividualizada. Sin embargo, existe una serie de caracteristi-
cas comunes, como la existenciade un gran impacto emocional originado por lasituacién



160 Carlos Alvarez Martin

y condicionado por la presenciade mdltiplestemores o miedos, y aveces mucho descono-
cimiento delasituacion. Lamuerte esta siempre presente de formamas o menos explicita,
asi como el miedo a sufrimiento de un ser querido, lainseguridad de si tendrén un facil
acceso al soporte sanitario, ladudade si seran capaces o tendran fuerzas para cuidarle, los
problemas que pueden aparecer en el momento justo de la muerte o si sabran reconocer
gue hamuerto, etc. Latranquilidad de lafamiliarepercute directamente sobre el bienestar
del enfermo por lo que es un objetivo primordial. El impacto de la enfermedad terminal
sobre el ambiente familiar puede tomar distintos aspectos segun |os factores predominan-
tes que se presentan asociados ala propia enfermedad (control de sintomas, informacion,
no adecuacioén de objetivos enfermo-familia), como en relacion con el entorno social y
circunstancias de vida del enfermo (personalidad y circunstancias personales del enfer-
mo, naturalezay calidad de las relaciones familiares, reaccionesy estilos de convivencia
del enfermoy familiaen pérdidas anteriores, estructurade lafamiliay su momento evolu-
tivo, nivel de soporte de la comunidad, problemas concretos, calidad de vida, posibilidad
de prestacion de cuidados, etc.).

Otra caracteristica que define a los Cuidados Paliativos es el trabajo en equipo
multidisciplinario. Este suele estar formado por médicos, enfermeros, auxiliares, psicolo-
gos, trabajadores sociales y fisioterapeutas que se encargan de una atencion integral e
integrada, para dar una cobertura continua 'y continuada.

Tabla4d
Funciones del equipo de Cuidados Paliativos

Atencion al enfermo

Valoracion del enfermo

Alimentacion

Higiene

Cuidados directos del enfermo: cambios

posturales, curas especificas, habitos de
evacuacion, etc.

Administracion de farmacos

Contencion del dolor
Control de los sintomas de la enfermedad

Apoyo psicol 6gico

Satisfaccion de las necesidades
espiritualesy sociales

Atencién alafamilia
Valoracion familiar
Educacion de lafamilia
Soporte técnico y emocional

Pautas de actuacién ante la aparicion de
posibles crisis

Orientaciones para la comunicacion con €l
enfermo

Formacion técnica

Atencion sociofamiliar

Ayuda en larehabilitacion y recomposicion
de lafamilia

Prevencion y tratamiento del duelo
patol 6gico
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Los Cuidados Paliativos y sus principios de actuacion deben aplicarse en todos los
casos donde exista una situacion de enfermedad terminal en la que puedan ser Utiles,
independientemente de la causa que la origina. Hasta ahora la mayoria de los pacientes
beneficiarios de los cuidados paliativos han sido enfermos oncolégicos. Unavez més la
demanda de atencién por pacientesy familiares de otro tipo de patol ogias, como el SIDA,
las demencias, etc., esta logrando la universalizacién de estos cuidados, aunque aln es
largo el camino que queda por recorrer.

Laenfermedad deAlzheimer

Laenfermedad de Alzheimer esla causamés frecuente de demenciaen nuestro medio. Es
una patologia causante de demencia cortical degenerativa, progresiva e irreversible que
afecta mayoritariamente a personas de més de 65 afios, aunque se puede presentar en
épocas mastempranas delavida. Se caracteriza por lapresenciade ovillos neurofibrilares
y placas neuriticas seniles en nimero mayor de lo normal y de distribucion caracteristica
en el hipocampo, la corteza cerebral temporal y los ganglios basales, y por una disminu-
cién de las proteinas, de los neurotransmisores, especialmente la acetilcoling, de la
acetilcolin-transferasa (enzimaque participaen su sintesis) y delos receptores colinérgicos
nicotinicos, 1o que se conoce como déficit colinérgico. La afectacion cerebral, aunque se
inicia en la corteza parietotemporal, se extiende por todo el cerebro afectando de forma
irregular a todas las funciones superiores segin avanza la enfermedad hasta originar un
deterioro neurol 6gico muy importante que acaba con lavida del paciente.

Las manifestaciones clinicas de la enfermedad de Alzheimer se inician con peque-
fios trastornos que pasan desapercibidos y van progresando |entamente hasta hacerse os-
tensiblesy afectar gravemente ala persona que la padece. Es caracteristico de esta enfer-
medad laevolucion lentamente progresiva sin grandes cambios en poco tiempo. Laevolu-
cion difiere de unos pacientes a otros en cuanto al tipo de manifestacionesy velocidad de
progresion de la enfermedad, pero se pueden establecer tres fases comunes en la evolu-
cion: fase de afectacion leve, moderaday grave. Clinicamente una de las manifestaciones
maés tempranasy llamativas es |a afasia, que consiste en un trastorno del lenguaje inespe-
cifico en el que el enfermo no encuentrala palabra para definir un objeto o una situacion.
Es caracteristico y diferenciador de otros trastornos de la memoria que, ni con ayuda,
logre encontrar la palabray que utilice sinénimos, circunloquios e incluso neologismos
para sustituirla. La aparicion de afasia puede tener un valor testimonial en fases tempra-
nas pero segun avanzala enfermedad se convierte en un grave problemade comunicacién
parael enfermoy que puede derivar en el aislamiento y laincomunicacion. Laapraxiaes
otramanifestacion caracteristica, de aparicion méstardia, y que consiste en ladificultad o
incluso imposibilidad para realizar actos motores sencillos pero secuenciales (abrochar
unos botones, ponerse una prenda de vestir, realizar un rompecabezas...). La apraxia con-
[levaladependenciadel paciente primero paralos actosinstrumentalesy después paralas
actividadesbésicasdelavidadiaria Enlaevolucion de laenfermedad aparece un sintoma
denominado agnosiay que consiste en laincapacidad parael reconocimiento delas cosas.
La persona no es capaz de reconocer un objeto que conoce de siempre, a un familiar
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préximo eincluso [legaano reconocerse asi mismo en unafoto o en el espejo. Laagnosia
favorece la aparicion de los trastornos de personalidad del paciente, asi como laaparicion
de alucinaciones. El cambio en la personalidad, |a ruptura biogréfica, es un sintoma de
enfermedad muy importante, para el enfermo que sufre esta patologiay para su entorno,
que se ve afectado en gran medida, ya que percibe como se deterioralo mas intimo, la
esencia de cada uno de nosotros, la personalidad. Ocasionalmente presenta, dentro de
estas alteraciones, cuadros de agresividad y de comportamiento desinhibido o gjeno ala
persona. Es habitual en el transcurso de laenfermedad la aparicion de trastornos del ritmo
suefio-vigilia. La persona puede tener invertido el ciclo, esdecir, puede tener tendenciaal
suefio por €l diay por lanoche, no. Otras veces aparecen situaciones de insomnio, acom-
pafiadas o no de agitacion nocturnay nerviosismo. En las fases final es puede aparecer una
hipersomnia, con constante tendencia a suefio. Se puede comprender fécilmente que to-
dos estos trastornos afectan al enfermo y a la familia que da soporte a enfermo y a la
enfermedad. Es caracteristico de la enfermedad de Alzheimer la aparicion del vagabun-
deo, que consiste en unatendenciairrefrenable ala deambul acion por parte del enfermoy
que acarrea muchos problemas de dificil solucion. Los problemas en la alimentacion son
multiples y de diferentes causas y deben ser tratados de forma individualizada, al igual
quelostrastornos del animo que van evolucionando desde el principio junto alaenferme-
dad. Progresivamente, segun evoluciona la enfermedad de Alzheimer y el deterioro
neurol 6gico avanza, los sintomas de la enfermedad son mas ostensibles y graves. Pueden
aparecer multiples sintomas seglin el grado y la localizacion de la afectacion pero no es
infrecuente la aparicion de temblor, rigidez, convulsiones e incluso ceguera cortical, o
cualquier otra afectacion cerebral.

Tabla5
Principal es sindromes asociados a la enfermedad de Alzheimer

Trastornos de la memoria Amnesia anterégrada y retrograda, afasia
apraxia, agnosia

Problemas de comunicacion Trastornos de |la memoria asociados,
desestructuracion del lenguaje, deterioro
sensorial

Trastornos de la percepcion Alucinaciones, ilusiones patol 6gicas

Trastornos del comportamiento Vagabundeo, agresividad, movimientos
repetitivos, cambios en la personalidad

Trastornos del ritmo suefio-vigilia Insomnio, hipersomnia, inversion del ritmo
suefio-vigilia

Trastornos del animo Depresion

Trastornos de la continencia Incontinencia urinaria, incontinencia fecal

Trastornos de la alimentacion Anorexia, bulimia, desorden alimentario
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L os cuidados paliativos en la enfermedad de Alzheimer

Laenfermedad de Alzheimer no puede ser entendida solo como una patologia del sistema
nervioso central, porque si |0 hacemos asi estaremos dando la espalda a una parte muy
importante de laenfermedad, al enfermoy asu entorno. En laevolucion delaenfermedad
se suelen establecer tres o cuatro etapas, con diferentes implicaciones y caracteristicas
clinicas, si bien entendiendo que cada enfermo es una persona distinta con diferente evo-
lucién y especificidades tales que hace que esta aproximacion a enfermo por etapas no
seamas que orientativa, pero que nos sirve parafacilitar lacomprension presentey futura
del paciente en cuestion. El paciente con enfermedad de Alzheimer mayoritariamente
fallece por una complicacion asociada a su enfermedad y suele ocurrir en la fase més
avanzada. Esta Ultima fase de la enfermedad tiene una duracién variable de hasta unos
anos y termina inexorablemente con el fallecimiento del enfermo. Durante esta etapa se
produce la exacerbacion y el deterioro de la mayoria de las funciones. Las facultades
intel ectual es se encuentran totalmente deterioradas, la actividad cerebral se reduce hasta
[legar muchas veces a unainactividad solo alterada por episodios de agitacion. Existe una
desorientacion temporo-espacial total y son frecuentes las alteraciones del suefio, sobre
todo lainversién del ritmo suefio-vigiliay la hipersomnia. La personalidad esta total men-
te desestructurada, siendo la mayoria de las veces imposible reconocer como tal ala per-
sonaenferma. En esta etapa aparecen |os trastornos motores mas graves con rigidez mus-
cular muy marcada, temblor importante, resistencia ala movilizacion e, incluso, pueden
aparecer crisis comiciales. Finalmente es frecuente lainmovilidad, que normalmente de-
rivaen un encamamiento, y aparece unaincontinenciaurinariay fecal y suele tener serios
problemas paralaalimentacion, por o que la alimentacion asistida suele ser unasolucion
comun. Existe una dependencia total para todas las actividades y requiere cuidados y
atencion las 24 horas del diay el entorno sociofamiliar se ve totalmente afectado por la
enfermedad, si esto no estaba sucediendo ya antes. Toda esta situacion deriva en impor-
tantes complicaciones médicas que suelen ser la causa final de la muerte, normal mente
por un problema cardiovascular o infeccioso. Durante esta fase |os cuidados del enfermo
deben ir encaminados a la prevencion de complicaciones, alimentacion adecuada, y ase-
gurarse de que existe un correcto transito intestinal, intentando siempre mantener en lo
posible la dignidad humana del paciente. Por Ultimo, no hay que olvidar que por muy
deteriorado que se encuentre el enfermo jamés sabremos las percepciones de larealidad
quetiene, por lo que €l trato debe ser siempre carifioso y €l ambiente lo més apacible que
sea posible.

Lafaseterminal enlaenfermedad de Alzheimer viene determinada por un deterioro
cognitivo maximo (minimental test menor de seis) y dependenciatotal funcional que sue-
le reflgjarse en un paciente permanentemente encamado y con gran niimero de complica-
ciones metabdlicas, infecciones y un estado de debilidad importante. Aunque la causa
final suele ser alguna de las complicaciones, el mal estado general ocasionado por la
enfermedad es la causa que hace inutiles los esfuerzos terapéuticos. Las actuaciones en
estos pacientes deben ir encaminadas al tratamiento del dolor, del estrefiimiento, de la
incontinencia o la obstruccién urinaria, de la dificultad respiratoria, evitando el encarni-
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zamiento terapéutico y las medidas excepcional es e innecesarias, como extracciones san-
guineas repetidas, sujeciones mecanicas, etc. En lafase final o agdnica los cuidados de-
ben encaminarse a mantener la dignidad humana, a evitar €l dolor y la agonia. Durante
esta etapa pueden existir total o parcialmente los sintomas previos o bien aparecer otros
nuevos, entre los que destacan el ya mencionado deterioro de la conciencia que puede
llegar a coma, desorientacion, confusion y aveces agitacion psicomotriz, trastornos res-
piratorios con respiracién irregular y aparicion de respiracion estertorosa por laacumula-
cion de secreciones, fiebre dada la elevada frecuencia de infecciones como complicacion
0 como causa de muerte en estos pacientes, dificultad extrema o incapacidad parala de-
glucién, ansiedad, agitacion, miedo (explicito o no) y retencién urinaria. En estos mo-
mentos es especial mente importante redefinir |os objetivos terapéuticos, tendiendo a em-
plear cadavez menos medios técnicos para el control sintomético del paciente, y prestan-
do mas apoyo alafamilia. Esta desaconsejada cual quier medida excepcional, incluyendo
las sondas de alimentacion o urinarias y las medidas agresivas como punciones venosas o
intramuscul ares. Aunque existe una gran cantidad de farmacos aplicables con sus diferen-
tes dosis y vias de administracion, el tratamiento més eficaz, aquel que no va a falar
nunca, ni al enfermo ni alafamilia, es el carifio, lacomprension y € apoyo mutuo. Nin-
gun medicamento puede sustituirlo y es el Uinico sin contraindicaciones ni efectos secun-
darios. Cuando todo parece fallar, cuando no sepamos 0 podamos comunicarnos, hay que
recurrir asistemas basi cos de comunicacion y ninguno puede transmitir tantainformacion
como una caricia 0 un abrazo. Desde aqui recomiendo su uso ante toda circunstancia o
situacién, yo sé que los enfermos se lo van a agradecer a sus cuidadores, aunque no sepan
coémo.

Durante todo el proceso es indispensable la colaboracién y comunicacion del equi-
po médico con la familia para entre todos tomar las decisiones que requiere el momento.
Laimplicacién familiar en lafase terminal supone el cumplimiento del deseo delamayo-
riade los seres humanos, que es morir en un ambiente familiar, y permite laimplicacién
emocional de la familia que deriva en una mayor colaboracion y en la prevencién del
duel o patol égico. L os cuidados paliativos son indispensables en el final delas enfermeda-
des cronicas 'y deben ser aplicados convenientemente desde que el enfermo entra en esa
etapa, y no solo en lafase agbnica, y requieren de un equipo médico y de la colaboracion
familiar, de la que todos se ven beneficiados. Es una caracteristica fundamental de esta
situacion el gran impacto emocional que provoca sobre lafamiliay €l equipo terapéutico
gue puede dar lugar a crisis de claudicacién emocional de la familia, siendo basica su
prevenciény, en caso de que aparezca, disponer de |os recursos adecuados para resol ver-
las. En estos momentos reaparece sin duda toda la serie de interrogantes y miedos de la
familia, alos que hay que atender adecuadamente. Conviene valorar siempre la posibili-
dad de que sea la primera vez que lafamilia del enfermo se enfrenta a la muerte, por lo
gue necesariamente siempre tenemos que individualizar cadasituacion. Paraello esindis-
pensable identificar a un interlocutor valido en lafamilia, que suele coincidir con el cui-
dador principal, paraevitar interferencias en lacomunicaciény que estasealo masfluida
y eficaz posible. Por Ultimo, y no por ello menosimportante, en estos momentos no pode-
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mos dejar de lado la atencion social con la resolucion de los deseos y deberes como ser
humano y como ciudadano, asi como la atencion espiritual, siempre atendiendo y respe-
tando |os deseos expresados en vida del enfermo.

La atencion familiar debe prolongarse mas alla del fallecimiento del paciente alo
largo de todo el proceso de duelo. Se define el duelo como el estado de pensamiento,
sentimientoy actividad que se produce como consecuencia de |a pérdida de una personao
cosa amada asociandose a sintomas fisicosy emocionales. La pérdida es psicol 6gicamen-
tetraumatica, por lo cual siempre esdolorosay debe ser considerada como normal. Nece-
sita un tiempo y un proceso para volver al equilibrio normal que eslo que constituye el
duelo. Cuando este proceso no es coincidente alo esperable en tiempo y/o intensidad, se
considera patol6gico y requiere atencién médica. Unade | as principal es atenciones fami-
liares debe ser €l prevenir y tratar precozmente el duelo patol dgico.

Tabla6
Fases del duelo

Fase 1.- Experimentar y expresar penay dolor

Fase 2.- Sentir miedo, ira, culpabilidad y resentimiento

Fase 3.- Experimentar apatia, tristezay desinterés

Fase 4.- Reaparicion de la esperanzay reconduccion de lavida

El duelo termina cuando lastareas del proceso han sido finalizadas, considerandose
dos afios es la fecha més aceptada. El hablar de la persona desaparecida sin dolor es un
indicador de que el duelo ha terminado.

Tabla7
Objetivos de orientacion en el duelo

Aceptar larealidad de la pérdida

Ayudar al doliente a expresar su afectividad y a liberar emociones

Ayudar a vencer |os impedimentos ambiental es después de |a pérdida
Estimular pararesituar emocionalmente al fallecido y ayudar a hacer sentir al
familiar confortable en la nueva situacion

AWNPE
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Introduccién

“En el afio 1973 se inaugura una seccion para enfermos terminales rechazados por los
hospitales”

De estaformafigura, en los documentos que describen distintos aspectos de la his-
toriadel Hogar de Cristo, el inicio de una experiencia que hamarcado lavidade miles de
personas en el curso de estos afios. Quienes hemos podido colaborar en algunamedidaen
los cuidados de los enfermos de la Sala Padre Hurtado, formando parte de un equipo
diverso, en el que participan personal sanitario y trabajadores social es, voluntariado, reli-
giosos y muchas personas de buena voluntad, podemos dar testimonio de la profundidad
de esta experiencia.

La mision, en este contexto, es acoger a los pacientes procurandoles cuidados en
salud, compafiia y apoyo espiritual de tal forma que puedan afrontar la muerte con
dignidad.

Dos personas emergen con particular fuerza en los primeros contactos que tuve con
los pacientes de esta Sala, ainicios de 1981, a poco tiempo de haber egresado de la Uni-
versidad. Uno de ellos, la hermana Emilienne von Impe, religiosa belga, quien participd
activamente en este momento fundacional y cuya calidez y entrega en la atencion de los
enfermos merecen un recuerdo destacado en estas lineas. El otro, mi colegay amigo Dr.
Alvaro MoralesAdaro, quien por més de 30 afios se ha desempefiado como médico jefe de
esta unidad, dando un testimonio que muchos agradecemos.
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Aqui no hay nada que hacer...

Fui formado en un sistema que privilegi6 la entrega de conocimientos técnicos por sobre
otros aspectos de laprofesion médica. No tuve, al igual que muchos otros, una clase sobre
el enfrentamiento del paciente que esta muriendo ni sobre |os conceptos mas elementales
de relacién de ayuda que facilita la comunicacion con el paciente y su familia. La frase
“fuera del alcance médico” no era extrafia en boca de muchos profesional es integrantes
del equipo de salud. Si larealidad de una persona aquejada de una enfermedad de curso
fatal en un espacio breve de tiempo se considera fueradel ambito de accion de un médico
algo muy grave ha ocurrido.

De estaforma, cuando al poco tiempo de haber finalizado mis estudios de medicina
me vi enfrentado a los pacientes de la Sala Padre Hurtado, fue inevitable la sensacion de
gue con esos pacientes poco 0 nada se podia hacer. Cuanto més, administrar dosis varia-
bles de analgésicos y algunos otros farmacos y sonreir muchas veces como pidiendo dis-
culpas. Estaba equivocado.

Quienes fueron mis maestros de cuidados paliativos y de relacion humana con €l
que enfrentalacercaniade su muerte fueron estos pacientes. Ellos mereflgjaron laimpor-
tancia de contar con alguien que fuese capaz de escucharles, acompafiarles aunque no
fuese mas que algunos minutos pero estando presente y atento a sus necesidades y que
pudiera of recerles cuidados oportunos, eficientesy proporcionados. Lo dicho previamen-
te abre, ami juicio, un espacio fundamental a ser considerado en educacion médica. Los
estudiantes de ciencias de la salud deben recibir instruccion y obtener experienciaen esta
areadel cuidado de pacientesy sus familias.

Los pacientes de la Sala Padre Hurtado tienen algunas caracteristicas singulares.
Son personas que, ademés de tener una enfermedad de curso fatal a corto plazo, han
estado durante periodos importantes de su vida, si no toda ella, viviendo situaciones de
exclusion social de diverso grado. De tal modo, muy pocas veces hay unafamiliaa quie-
nes dar “la mala noticia’ que tanto complica a muchos médicos en el manejo de sus
pacientes. Quienes les cuidan en la sala constituyen, con mucha frecuencia, la imagen
maés cercanadelo que ellos pudieran llamar “ su familia’. Muchos provienen de hospitales
en los cuales han quedado abandonados sin que nadie pueda hacerse cargo de ellos. En
otros casos, un grupo familiar, agobiado por las complejas situaciones sociales y econd-
micas que enfrentan, solicitael ingreso. Todas estas caracteristicas dan pie al aprendizaje
de aspectos relevantes del cuidado paliativo, los que ponen en juego | as habilidades técni-
cas, comunicacionalesy humanas del médico o de cualquier otro integrante del equipo de
salud.

En la Sala Padre Hurtado los pacientes reciben cuidados que no solo les procuran
alivio de sus sintomas, sino también, y en grado superlativo, un trato acorde a su dignidad
de personas. Sin duda en esta sala no hay enfermedades, sino personas que padecen algu-
nas de ellas. Estoy convencido que la diferencia entre ambas se aprende en “ pasos practi-
cosjunto al paciente” y no en conferencias, por magistrales que sean.

En 1987, Su Santidad el Papa Juan Pablo I, durante su visitaa Chile, visitd la Sala
Padre Hurtado y celebrd unamisaparalos enfermos. Hoy, quienes vayan avisitar el lugar
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encontraran una piedra con la siguiente inscripcion: “Vosotros, los probados por el sufri-
miento, sois piedras vivas de la Iglesia’. Los que estuvimos ahi ese dia pudimos ver a
Santo Padre saludar uno por uno atodos|os enfermos dela Sala Padre Hurtado. No fue un
gesto apresurado, impersonal. Fue un tipo de comunicacién que solo aquell os que estaban
alli, en esas camas, podrian testimoniarnos en toda su profundidad. Quienes fuimos testi-
gos de ese diapodemos decir con certidumbre que lalabor de médicosy personal de salud
serd auténticamente humana en la medida que logre reproducir algunos de los rasgos de
estavisita del Papa ala Sala Padre Hurtado.

El cuidado del paciente que va a morir en breve plazo no tiene relacion con una
determinada posturareligiosa. Esto esparte del camino que, desde miles de afios, recorre-
mos quienes hemos elegido esta forma de servicio en nuestra sociedad. Un camino que
conduce alas profundidades del hombre, en toda su miseriay esplendor.

Hace pocos dias, un anciano gravemente enfermo, que sin dudareuniaya caracteris-
ticas de “terminal”, severamente limitado por lo avanzado de su enfermedad, decidi6
mostrar a mundo que el sufrimiento humano y la inminencia de la muerte no eran algo
para ocultar bajo nombres de fantasia o maquillajes. Decidi6 que parte de lagrandeza del
hombre esta en vivir conscientemente y con dignidad hasta el final. La imagen de Juan
Pablo I aguella mafiana en la ventana del Vaticano impartiendo su bendicién habitual en
medio de todo el sufrimiento y limitacion que sin duda experimentaba, serd una llamada
permanente a recuperar, entre nosotros, el equipo de salud, el sentido més profundo de
nuestro quehacer.

Al finy a cabo, como le escuchaba hace algunos dias a un distinguido profesor de
nuestra Facultad, la Unica condicién ciento por ciento letal eslavida. Tarde o temprano
seremos nosotros los que enfrentaremos la inminencia de nuestra propia muerte. Hasta
entonces, procuremos vivir y enseflar junto a nuestros pacientes algo de lo que nos ense-
fian los enfermos de |a Sala Padre Alberto Hurtado.

Sala Padre Hurtado. Fundacién Hogar de Cristo

La Sala Padre Hurtado es una unidad de cuidados paliativos para pacientes
institucionalizados con una enfermedad terminal y condiciones socioecondmicas “ difici-
les”. No solo pobres, sino también circunstancialmente pobres. Existe dificultad para de-
terminar €l caracter termina de un paciente, pero los siguientes criterios ayudan:

enfermedad grave

progresiva

pronostico fatal

no susceptible de tratamiento eficaz.

En estas condiciones se estima un periodo de vida no superior a seis meses.
En la Sala Padre Hurtado el esfuerzo permanente estd encaminado a preservar los
criterios béasicos del cuidado de un paciente terminal:
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1) Efectuar el diagnostico, laterapiay el pronostico con competencia, sin olvidar la
compasiony el respeto para el paciente.

2) Controlar los sintomas para permitir al paciente vivir [o mejor posible.

3) Facilitar que el paciente tengaasu disposicion |o que mas val ore en esos momen-
tos.

4) Mantener lalealtad y fidelidad hacia el paciente, evitar la evasividad, las mani-
festaciones de abandono, etc.

5) Conformar un equipo capacitado de profesionales de la salud y un ambiente dig-
noy conveniente.

(President Commission for the Study of Ethical Problemsin Medicine Biomedical
and Behavioral Research. Washington DC 1982).

Teniendo presentes |os criterios antes sefialados como orientacion general es posi-

ble disefiar un plan de cuidados que puede tener distintos niveles de complejidad depen-
diendo de las caracteristicas de los pacientes, manteniendo la proporcionalidad de los
medios utilizados en los cuidados de ellos.

Organizacion dela Sala

En laactualidad |a Sala tiene una capacidad instalada para 18 camas. Se cuenta con aten-
cion de enfermeria durante las 24 horas, la que esta a cargo de enfermera universitaria
durante la semana en horario habil y fines de semana.

Atencién médica a cargo de dos profesionales: Medicina Interna
y Anestesista.

Equipo: Asistente Social, Kinesidlogo, Voluntarios, Capellan.
Infraestructura: colchones antiescaras, bombas de nutricion enteral.
Ingresos por afio: 200

Promedio dias estada: 35 dias

Disponibilidad de analgésicos: no opiéaceos, opiaceos (codeina, morfina).

Caracteristicas propiasde la Unidad

— Privilegio del bienestar del paciente por sobre otras normas administrativas.
— No esté centrada solo en el aspecto médico.

— Incorporacion de voluntarios.

— Mantencion de los vinculos con la familiay centros de salud.

— Inclusion de enfermos terminal es con diagndsticos no neoplasicos.

— Exclusion de pacientes con secuelas de AVE.

— Costo razonable en relacion con los estandares de los hospital es puablicos.
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Posibilidad de incorporar “Medicinas Complementarias’.
Revision de diagndsticos en caso de sobrevida prolongada.
Preocupacion de “cuidar alos que cuidan” (sindrome de Burnout).
Atencién espiritual. Sentido del dolor.

La Sala Padre Hurtado intenta encarnar algo del legado mas profundo que nos deja-
ra su fundador: hacer visible la dignidad a menudo ignorada de personas que han vivido
excluidas de la sociedad durante gran parte o toda su viday que, cercanas a su muerte,
buscan un lugar digno donde ser acogidos. Y, através de esta labor silenciosa, facilitar el
contacto con estas “piedras vivas de la Iglesia’ para todos aquellos que buscan fuentes
profundas desde donde beber humanidad en nuestros dias.
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1. Introduccién

Las politicas de salud tienen un proceso de generacion semejante a de otras politicas
publicas. Nacen cuando la opinion publicay los dirigentes coinciden en que un problema
de salud merece entrar en la agenda del sector, ya sea por su gravedad, medida en el
nimero de muertes que provoca; o en el dafio que provoca a las personas generando
discapacidades que interfieren en lavida normal; o simplemente en larelevancia cultural
o valdrica que se le atribuya ala enfermedad y sus consecuencias.

En los tiempos modernos se busca establecer politicas de salud basadas en eviden-
cias, es decir, con pruebas cientificas que avalen la eficacia de las soluciones propuestas.
Para €llo se utilizan diversos mecanismos de eval uacion, ya sean cuantitativos como cua-
litativos. Se incluyen las valorizaciones econdmicas de |as intervenciones, pero también
la valorizacién social que la comunidad otorga a la atencion de un problema de salud
especifico.

Cuando un problema de salud alcanza un punto de visibilidad socia por algunade
estasrazones, y se demuestralaefectividad de a gunas solucionestécnicas, este problema
serdincorporado alalistade problemas prevalentes. Este gjercicio, llamado de priorizacion,
se ha hecho mucho mas explicitamente en |os Ultimos afios.

En este articulo nos preocupa el temadel tratamiento del dolor y los |lamados cuida-
dos paliativos en | os pacientes con cancer como prioridad delasalud publicade Chiley su
insercion en el proceso de reforma sanitaria que vive nuestro pais.

2. Reforma Sanitaria en Chile

Chilevive un periodo de reforma en su sistema de salud que seintensificaapartir del afio
2000 cuando se establece la Comision de Estudios de la Reformay el Presidente de la
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Republica se compromete piblicamente a presentar un paquete legislativo a Congreso
Nacional.

Después de una serie de etapas preparatorias, 10s proyectos de leyesingresan adis-
cusion parlamentaria en mayo de 2002. Estos fueron |os siguientes:

Proyectos de L ey Reforma de Salud, Chile, 2005

Areatemética-proyecto Objetivo principal

Sistema de Garantias en Salud Acceso Universal garantizado con Garantias
Explicitas:

Autoridad Sanitariay Gestion Hospitalaria Separacion de Funcionesy Eficiencia

Financiamiento Solidaridad via Impuestos

ISAPRES Proteccion Derechos de Usuario

Derechos y Deberes del Paciente Proteccion paciente (aln en tramite)

Los cuatro proyectos ya han sido aprobados, salvo e de Derechos y Deberes del
Paciente, y se encuentran en distintos grados de aplicacion practica. Sin embargo, €l pro-
yecto que mayor controversia e interés ha provocado en la opinién publicay en los me-
diosilustrados ha sido el del Sistema de Garantias en Salud, més conocido por su sigla
AUGE. Esta quiere decir Acceso Universal con Garantias Explicitas.

Para poder entender €l proposito central de lareforma, es preciso conocer algunos
antecedentes previos. Estos antecedentes son algunos de carécter técnico y otros de poli-
tica sectorial. El antecedente técnico més relevante es el documento [lamado Objetivos
Sanitarios

Objetivos sanitarios

En el proceso de desarrollos del sistema sanitario de Chile, desde siempre se ha utilizado
el conocimiento epidemiol 6gico para proponer tareasy metas de salud. Desde la perspec-
tiva del dafio medido en mortalidad primero, para seguir en las orientaciones que nacen
desde la medicidn de riesgos especificos de grupos vulnerables, después. Todo ello ha
sido una parte esencial del desarrollo de nuestra capacidad de pais para enfrentar los
desafios de la salud.

En 1990, en Chile, seteniaconcienciade que yaviviamos un cambio demograficoy
epidemioldgico evidente y que se hacia necesario mejorar la calidad de la informacion
para generar politicasy estrategias que se hicieran cargo de esa nueva realidad.

Un primer estudio sistemético fue el de “El Desafio de las Politicas de salud del
Adulto”, realizado por expertos nacionales con apoyo de las misiones técnicas y
financiamiento del Banco Mundial, en su proyecto de apoyo a la reforma de salud en
Chile publicado en 1994.
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Con posterioridad se efectuaron estudios de carga de enfermedad al interior del
Ministerio de Salud, con €l apoyo de la Escuela de Salud Publica de Harvard y otras
estimaciones de los expertos del departamento de Epidemiologiaen base alainformacion
de las estadisticas habitual es, més las encuestas de CASEN, Calidad de Viday otras pos-
teriores.

L as principal es tareas que este documento propone al pais son:

— Mejorar los logros sanitarios al canzados
— Enfrentar los desafios derivados del envejecimiento delapoblaciony deloscam-
bios de la sociedad

Por ello las metas para los préximos 10 afios se centran en tres areas:

a) Controlar los factores determinantes de enfermedades mas relevantes desde €l
punto de vista de cantidad y calidad de vida. Estos son:

— Frenar el consumo de tabaco.

— Frenar el aumento de la obesidad, implicada en enfermedades (diabetes mellitus,
dislipidemias, hipertension arterial, arteriosclerosis).

— Promover conductas sexuales seguras.

— Contribuir acrear un ambiente saludable, particularmente en lo que dicerelacion
con la contaminacion atmosférica, del agua, del suelo, de los alimentosy de las
enfermedades asociadas a reservorios animales y 1os vectores.

— Contribuir amejorar las condiciones laborales.

b) Enfermedades que generan la mayor carga de mortalidad y paralas que se cuen-
ten con medidas de intervencion de efectividad probada. Asi en los proximos 10
afos se debe disminuir la mortalidad por:

— Enfermedades cardiovasculares, centrando esfuerzos en la reduccion de enfer-
medad isquémicay cerebrovascular.

— Canceres, centrando los esfuerzos en cancer de cuello uterino, de mamay de
vesicula.

— Traumatismosy envenenamientos, concentrando |os esfuerzos en los accidentes
del transito que muestran una tendencia ascendente en |os Ultimos afios.

— Enfermedades respiratorias, especialmente por neumonia en los adultos mayo-
res.

— Diabetes; se debe disminuir lamagnitud de |a discapacidad asociada a esta enfer-
medad.

— VIH/SIDA, que ha mantenido un aumento sostenido desde que empezé la epide-
mia, y que de no implementarse medidas de control (conducta sexual seguray
aumento de la sobrevida de las personas infectadas), seguira aumentando en los
préximos afos.
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c) El tercer ambito de accién para enfrentar el envejecimiento y los cambios de la

sociedad, son aquellos problemas de salud que no matan, pero que disminuyen la
calidad de vida de | as personas, generando discapacidad, dolor y angustia.

— Problemas de salud mental: |as metas fundamental es son disminuir larecurrencia

de episodios depresivos, aumentando la cobertura en el tratamiento y disminuir
las adicciones, através de estrategias intersectoriales.

3. El sistemadegarantiasen salud o Plan AUGE

Esun instrumento de regulacion sanitaria que consideraAcceso Universal para 56 presta-
ciones integrales y Garantias Explicitas asociadas a la atencion de prioridades (AUGE).
L as garantias constituiran derechos exigibles por las personas. De estas 56 prestaciones
—que seguin el cronogramaestipulado en el proyecto deley deberian estar implementandose
el 2007-yase hainiciado su aplicacion con caracter de piloto de tres enfermedades pri-
mero (2004), doce después (2005), hasta alcanzar las cincuentay seis.

Este Acceso Universal con Garantias Explicitas es la herramienta con la que las
autoridades del sector salud pretenden cumplir 1os cuatro objetivos sanitarios que el Mi-
nisterio de Salud se planted para el 2010. Estos objetivos son:

Responder a los problemas de salud actuales, que son muy diferentes a los de
hace cincuenta afios.

Hacer que la atencion en salud sea més igualitaria.

Responder alas necesidades planteadas por la poblacién y que pueden no estar
dentro de las prioridades sectoriales.

Mejorar respecto de los indicadores de salud actuales.

M as especificamente, seglin los textos legales, el Plan Auge busca:

Establecer un Régimen de Garantias Explicitas en Salud, referidas al:
A. Acceso: laobligacion del Fonasa e | sapres de asegurar las prestaciones de

salud garantizadas asus beneficiarios enlaformay condiciones que deter-
mine el decreto correspondiente.

Oportunidad: es el plazo maximo para el otorgamiento de las prestacio-
nes de salud garantizadas, en la forma y condiciones que determine el
decreto correspondiente. No se entenderan por incumplimiento los casos
de fuerza mayor, fortuitos o que se deriven de causa imputable al benefi-
ciario.

. Calidad: es €l otorgamiento de las prestaciones de salud garanti zadas por

un prestador registrado o acreditado.

. Proteccion financiera: esla contribucion que debera efectuar el afiliado

por prestacion o grupo de prestaciones, la que debera ser de un 20% del
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valor determinado en un arancel de referencia del Régimen. No obstante,
el Fonasa debera cubrir el valor total de las prestaciones respecto de los
grupos A y B (con menos recursos) y podra ofrecer una cobertura finan-
ciera mayor alas personas pertenecientes alos grupos C y D (capacidad
de pago media);

II. Disponer que el otorgamiento de las prestaciones y garantias sea obligatorio
para el sector piblico y parael sector privado;

I11.  Establecer que el conjunto de enfermedadesy condiciones de salud garantiza-
dos por el Estado se determinara mediante un decreto supremo que serarevi-
sado trienalmente;

IV. Crear un Consejo Consultivo, asesor del Ministro de Salud, que sirva de
vehiculo para la participacion de la sociedad en la evaluacion y revision del
Régimen de Garantias.

Determinacion de prioridades para el Plan AUGE

De acuerdo con lametodol ogia establecidapor laley, se priorizan enfermedades de acuer-
do con criterios sanitarios e impacto financiero. Un primer requerimiento eslarelacion de
la enfermedad o condicion de salud con los objetivos sanitarios nacionales. Todos los
problemas incluidos en el AUGE tienen mencién expresa en |os objetivos -y en lamayo-
ria de los casos una meta sanitaria especifica— con excepcion de algunas condiciones que
fueron incluidas porque ya forman parte del Programa de Prestaciones Valoradas (PPV)
de FONASA.

Con €l fin de entregar un parametro técnico para gjustar el AUGE dentro del marco
de los recursos disponibles, se intentd establecer una priorizacién de las enfermedades y
condiciones de salud para apoyar las decisiones de inclusion o exclusion y también ayu-
dar en las decisiones sobre implementacion. Para este fin, se elaboré un algoritmo de
priorizacién, usando los criterios cominmente aplicados para establecer prioridades en
salud (Figura 1).

Siguiendo este algoritmo, se construy6 una escala de puntaje de prioridad sanitaria,
considerando criterios de magnitud (nimero de casos, ajustados por la calidad del dato),
trascendencia (AVISA, mortalidad, equidad y preferenciadelos usuarios), vulnerabilidad
(existencia de intervencion efectiva), se analiz6 la capacidad de oferta de las redes
asistenciales con la participacion de los Servicios de Salud —mediante encuesta—.

Considerando esta informacion, se definieron las prioridades y a continuacion se
convoco a especialistas de los establecimientos publicos y de las sociedades cientificas
para elaborar los protocolos AUGE que orientarian el proceso de atencién. Tomando en
cuenta la informacién recopilada se plantearon las garantias.

Esta priorizacion sanitariay financiera permite de acuerdo con el Ministerio de Salud:

— ldentificar prioridades sanitarias factibles de implementar en el corto plazo.
— Orientar gjustes de acuerdo con criterios sanitarios (focalizacién en grupos de
mayor riesgo, en prestaciones mas efectivas y mas caras).
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Figural
Algoritmo de priorizacion Plan Auge
El Plan AUGE se construye priorizando
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— ldentificar prioridades de incremento presupuestario para financiar el AUGE.
— ldentificar prioridades deinversion del sector paramejorar lacaoberturadel AUGE
en el mediano y corto plazo.

Mediante este procedimiento, se establecieron 56 condiciones de salud protegidas
mediante el plan, ellas son:

» Parto con analgesia

* Nacimientos prematuros
» Enfermedades perinatales
» Anomalias congénitas (cardiopatias, labio leporino y defectos del tubo neural)
 Cancer infantil

 Cancer cervicouterino

» Céncer de mama
 Cancer de prostata

» Céncer detesticulo
 Cancer de estbmago

e Leucemia
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e Linfoma

 Cuidados paliativos para canceres

* |sguemiainfarto agudo del miocardio

* Trastornos de conduccién cardiaca
 Accidente vascular encefélico

» Neurocirugiatumoresy quistes del sistema nervioso central
 Neurocirugia para aneurismas
 Neuracirugia para nticleo pul poso

e Depresion (prioridad en mujeresy jovenes)
« Trastornos psiquiatricos severos

» Dependencia de alcohol y drogas

* Insuficienciarena cronica

 Hipertension arterial

» Diabetes

e Artrosis

 Artritis reumatoidea

» Enfermedades respiratorias del adulto

» Cataratas

» Desprendimiento de retina

 Retinopatia diabética

 Cirugiade prétesisy ortesis en adulto mayor
e Hipoacusia

 Rehabilitacion protésica

* Estrabismo en menores de 9 afios
 Hiperplasia prostatica benigna

» Neumonias en adultos mayores

* VIH/SIDA

e Traumaocular

 Fibrosis quistica

* Hemofilia

» Escoliosis

 Atencion prehospitalaria de urgencia

* |.RA. nifiosy adultos

* Salud bucal integral

 Urgencia odontol 6gica

» Actividades preventivas en nifios, adolescentes, mujeres y adultos mayores

L as condiciones enumeradas dan cuenta del 75% de la carga de enfermedad y el
50% de | as hospitalizaciones. La carga de enfermedad habia sido estimada por las cifras
de mortalidad gjustada y por afios de vida saludables perdidos. Sin embargo, como se
puede ver de lalista, existen condiciones que no son necesariamente mortalesy forman
parte de la calidad de vida o de las intervenciones de caracter preventivo o de salud
publica.
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4. Garantia sobrealivio del dolor en pacientesterminales

En el capitulo de las intervenciones garantizadas que tienen que ver con la calidad de
vida, estan | os cuidados paliativos paralos enfermosterminales. Mg or dicho delacalidad
delavidaque estaen proceso de extinguirse. Lainclusion de este problemade salud en el
listado AUGE es la continuacion del Programa de Alivio del Dolor establecido por €l
Ministerio de Salud en 1995 ainstancias de | os especialistas de la Unidad de Cancer dela
Division de Programas de Salud y el Departamento de Salud de las Personas.

Los gréficos que siguen fueron tomados del Manual de Atencion “Cémo cuidar &
enfermo de cancer avanzado en €l nivel primario de atencion” (MINSAL, 2004) y reflgjan
laintensidad del trabajo desplegado por laautoridad sanitaria en los Ultimos diez afios, en
colaboracion con los médicos, quimicos farmacéuticos y enfermeras que han promovido
este notable esfuerzo.

Laevolucion del Programa nacional de Alivio del Dolor por cancer y cuidados pa-
liativos refleja un esfuerzo importante por parte de la comunidad médicay la autoridad
que, teniendo ya una experiencia suficiente, permite incorporarla al sistema de garantias
que significa AUGE. Este sistema, sancionado por ley, sera obligatorio tanto para los
beneficiarios del seguro publico (FONASA, FF.AA.), como paralos delos seguros priva-
dos (ISAPRE) (Figura 2).

Figura?2
Personas atendidas PAD y CP 1995-2004 Chile
Proyeccién 2005
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Enlafigurase observael aumento gradual delacoberturade atencién, laque ha experimentado un
aumento de 5.091 personas entre el afio 2000 y el 2004.
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El nimero de pacientes que se haido atendiendo en este programa refleja su necesi-
dad evidente, tanto desde el punto de vista de la equidad en el acceso a un beneficio
indispensable, como desde la perspectiva de la capacidad de los especialistas de respon-
der a una necesidad sentida por la poblacion afectaday sus familiares.

Las estrategias y contenidos de ese programa han sido elaborados por un grupo de
trabajo coordinado por el Ministerio de Salud, compuesto por médicos, enfermerasy qui-
micos farmacéuticos. Ellos son parte de |os equipos del programaen el sistemapublicoy
privado y de las sociedades cientificas interesadas en el tema.

Poder calcular las necesidades de atencion y sus costos eventual es eraindispensable
para poder planificar |os recursos necesarios. Por ello, unade |as primeras informaciones
calculadas fue el de tiempo de sobrevida de los pacientes en el programa. Este se ha
calculado en 127 dias, es decir, 4 meses en promedio. Con este dato, obsérvese el gréfico
respectivo, los responsables operativos y financieros saben a qué atenerse (Figura 3).

Figura3
Indicador de Centinela
Tiempo promedio de sobrevida
PAD y CP Chile 1995-2002
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Otro aspecto importante de la operacion del sistema de garantias es poder tener los
parametros 'y procedimientos para poder ingresar un paciente a programay tratarlo ade-
cuadamente. Para ello se haelaborado el algoritmo contenido en el gréfico que se entrega
a continuacion, también tomado del Manual del Ministerio de Salud (Figura 4).

El algoritmo, autoexplicativo, recoge los elementos fundamentales del AUGE, las
garantias de tiempo y calidad. Obsérvese que se dan | os elementos para discriminar cuan-
do ingresar un paciente, a qué tipo de intervencion y con qué tiempos maximos de espera
paraello.

Para cumplir con este programa se han efectuado capacitaciones que han beneficia-
do a 850 personas, solo entre 2002 y 2003. Se han elaborado pautasy medido el consumo
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Figura4
GarantiaAuge
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La garantia del SistemaAuge se refiere al acceso oportuno del enfermo: nifio, adulto de ambos
Sexos para su ingreso y atencion en la Unidad de Alivio de los sintomas, incluido el dolor por
cancer y cuidados, ubicadaen el establ ecimiento de mayor complejidad ambulatoria, en 5 (cinco)
dias méximo desde su derivacion por el especialistadel nivel secundario o terciario de atencién.

demorfinay otros analgésicos. El indicador de consumo de morfinahasido crecientey ha
[levado a Chile al nivel més alto en el uso controlado de este farmaco (2,64 mg per cépita
por afio en Chile).

Obsérvese € grafico que sigue, tomado del documento ministerial de evaluacion de
2003 (Figura5).

L as estimaciones de costos para este programa contenidos en €l Decreto 170 del Mi-
nisterio de Salud del 21 de noviembre de 2004 nos dicen que €l costo mensua por paciente
de este programa de cuidados paliativos para pacientes del sector publico se estimaen
$ 36.000 mensuales. Esto significaque el desembolso promedio por paciente parael sistema
publico, asumiendo una sobrevida de cuatro meses, sera de $144.000. Recordemos que la
proteccion financiera paralos pacientes que se benefician del AUGE es un componente esen-
cial. Los célculos para otorgar esta garantia en €l sector privado deberian ser algo mas eleva-
dos, pero no més alla de un 100 o 150%.
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Figura5
Indicador Centinela
Resultados - Impacto
Consumo Terapéutico de morfinaen Chile
1979-2003

50 =
| Programa Macional

=4 -

5. Conclusionesy comentarios

El sistemade salud de Chile estd dando un paso adel ante muy significativo con lapresente
reforma del afio 2005. Ella representa un avance cualitativo y cuantitativo de gran nivel
pues recoge muchas de | as aspiraciones de |as personas, expande los derechos y los hace
real es mediante instrumentos especificos que obligan atodos | os aseguradoresy prestadores.

L os elementos principal es de estareformasanitariahan sido el uso delapriorizacion
y €l establecimiento de garantias sobre las condiciones de salud ordenadas.

Las garantias explicitas son las de Acceso, Oportunidad, Calidad y Proteccion Fi-
nanciera. Cada una de estas dimensiones tiene respaldo en leyes y reglamentos para su
aplicacion y ello, junto con el desenvolvimiento practico de este cuerpo de procedimien-
tos, indicara el resultado intermedio o final de estainiciativa.

Toda priorizacion tiene conflictos éticos y politicos evidentes. No es un gercicio
facil, requiere de corgje y de las debidas consideraciones alos principios de respeto alas
personas y sus derechos esenciales. Por ello el ordenamiento de prioridades se ha hecho
en este caso con instrumentos cientificos provenientes de la epidemiol ogia, pero también
considerando las opiniones de | os af ectados, comunidad y lideres de opinidn. Los debates
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parlamentarios fueron intensos y acalorados, la oposicion de los gremios profesionales
[legd a niveles muy intensos, pero finalmente se logré consenso y se generé una gran
expectativa sobre esta reforma.

En los paises del primer mundo se intentan o estan en desarrollo iniciativas seme-
jantes. En Estados Unidos, la conocida experiencia del Estado de Oregon provoco polé-
micasy debates intensos que finalmente la hicieron fracasar. Sin embargo al ser pionera,
generd una preocupacion por la necesidad de buscar instrumentos de ordenamiento de
prioridades y examind sus implicancias éticas en gran profundidad. En estos afios, Cana-
day Australia estan implementando iniciativas parecidas a la chilena, pero sus alcances
son més modestos en amplitud y cobertura.

Muchos tedricos de las politicas de salud imaginan que poner entre las prioridades
aquellas condiciones mas sentidas por las personas, es unaobligacion, asi 1o hace el jesui-
ta. The Rev. Michael D. Place, presidentey CEO delaAsociacion Catdlicade salud delos
EUA, quien dice:

“ sf, debemos prohibir el suicidio asistido, pero debemos dar |os pasos para mejorar
€l cuidado paliativo como parte de una reforma del sistema de salud”?...

Lainclusion del aivio del dolor en pacientes terminal es representa nada menos que
una consecuencia practica del respeto ala dignidad de la persona humana. Por €ello esta
reforma sanitaria de Chile tiene un contenido humanista considerable.

1 www.americamagazine.org/ Place Michael: Health care Reform Equation, March 26, 2001,
vol. 184, N° 10.
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Introduccién

L osimportantes progresos econdmicosy sociaes delas Ultimas décadas en Chile han hecho
emerger una serie de nuevas prioridades en €l campo de lasalud. Es notable la disminucion
significativaen laprevalenciade las enfermedades infecciosas, junto con el aumento impen-
sado y laimportanciade las enfermedades cronicas que afectan atodos los estratos sociales
de lapablacion, incluidos €l cancer, las enfermedades cardiovasculares, las demencias, las
enfermedades del aparato locomotor™ 2, Esto ha sido la consecuencia directa del aumento
en laexpectativa de vida, asi como también de larapida urbanizacion e industrializacion de
lasociedad que han impuesto importantes cambios en los hébitos, seguido ello de unamejo-
riaen el acceso alos servicios de salud. Sin embargo, estas mejorias no han sido acompafia-
das por un apropiado control de los sintomas de los enfermos crénicos, particularmente el
dolor, ladisneay los sintomas siquiatricos y del aparato digestivo asi como los cuidados
paliativos integrales como se entienden en los paises desarrollados® 4.

El SistemaNacional de Servicios de Salud (SNSS) coordinado por el Ministerio del
ramo tiene la responsabilidad de atender aproximadamente a 70% de la poblacion. Este
servicio se desarrolla alo largo de 26 éreas geogréficas definidas como areas sanitarias
gue operan através de | os hospital es publicos. L os trabajadores asegurados que contribu-
yen aFonasay sus dependientes tienen laopcién de acceder aproveedores de salud priva-
dos, procedimiento que es usado habitualmente por no més del 15% de la poblacion. Bajo
este mismo sistema los empleados pueden pagar a través de copagos para el acceso alos
servicios sanitarios publicos. Sin embargo, en esta &rea no més del 20% de los chilenos
tienen acceso. De ali que la atencion sanitaria en la poblacién como un todo es bastante
heterogénea® 9.
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Esnotable, por otra parte, que los cuidados paliativosy el control de sintomas de las
enfermedades cronicas, particularmente el dolor relacionado con el cancer, no estén ex-
plicitamente cubiertos por ninguno de los sistemas de seguro de salud. EI SNSS tedrica-
mente debiera dar opioidesy otras drogas para el control de sintomas de acuerdo con las
necesidades de la poblacién®. Sin embargo, ello no ocurre asi regularmente debido a
limitaciones de tipo econémico y cultural. Este Ultimo aspecto se relaciona fundamental -
mente con “ el riesgo de adiccién”, no solo entre la poblacién genera sino que especial-
mente en los grupos profesionales de lasalud, incluyendo alos médicos generalesy espe-
cialistas. En dramético contraste, la disponibilidad de opioides a través del SNSS ha au-
mentado marcadamente en la Ultima década®. Esta inconsistencia se relaciona con la
filosofiadel sistemaeducativo médico chileno, el cual se encuentramuy influenciado, por
una parte, por la cultura médica norteamericanay, por otra, con la falta de aplicacion de
un instrumento de eval uaci6n apropiado paramedir lacalidad de vida de | os pacientes que
soportan enfermedades cronicas. Es interesante constatar que los problemas que enfren-
tan los pacientes incurables con sintomas cronicos en nuestro pais son los mismos que
uno puede identificar en paises desarrollados, incluyendo | os aspectos éticos rel acionados
con la muerte asistida, las terapias fltiles, y la insuficiente atencién y cuidado de los
pacientes terminalesy sus familias.

El perfil delas enfermedades cr énicasy las causas de muerte entre los chilenos

L as principal es causas de muerte que afectan ala poblacion chilena son las enfermedades
cardiovasculares, €l cancer, la cirrosis, la diabetes, la enfermedad pulmonar obstructiva
cronicay los accidentes. Estos trastornos son responsables de aproximadamente el 70%
de todas la muertes, porcentaje que es similar a observado en los paises desarrollados.
Por otra parte, laletalidad por cancer variasegun el sitio de origen del tumor: el cancer de
la vesicula biliar en lamujer y €l del estomago en el hombre son los que tienen mayor
impacto en lamortalidad de la poblacion.

El sistema publico tiene lainfraestructura paralaatencién secundaria de los pacien-
tes oncol 6gicos; pero esta es deficiente, tanto en Santiago como en provincias. Existe una
escasa capacidad profesional parapoder aplicar esquemas terapéuticos atiempo, tanto de
quimioterapia, cirugiao radioterapia. Esldgico esperar, y asi sucedera con mayor intensi-
dad en €l futuro, que el envejecimiento de la poblacion exacerbara este problema al au-
mentar la demanda por servicios especializados rel acionados sobre todo con cancer.

Cuidados paliativos y control de sintomas

El control de sintomasy los cuidados paliativos como unaatencion integral paralosenfer-
mos incurables no representan un problema importante en la agenda de la opinién publi-
ca, ni tampoco entre |los proveedores de salud, tanto estatales como privados. La calidad
del cuidado de las personas que sufren de SIDA, cancer metastético y otras enfermedades
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crénicas varia considerablemente entre lasinstituciones de salud y depende muy especial -
mente de la capacidad y del interésindividua de los médicosy las enfermeras a cargo de
estos pacientes. La implementacion de programas de salud para el adulto, en especial
los orientados a control de sintomas y a los cuidados paliativos, generalmente se ha
visto muy dificultada por lafalta de financiamiento y por la ausencia de personal espe-
cialmente entrenado. Como resultado de ello, los cuidados paliativos no han sido una
disciplina continua o sistemética 'y no se han desarrollado consistentemente como una
politica nacional.

A pesar de las mejorias observadas desde |os comienzos de los 90? 69, €l sistema
actual de la atencién de salud del adulto incluyendo los cuidados paliativos en Chile esta
fragmentado y carece de un sistema de eval uacion apropiado. Esto afectalapercepcion de
los ciudadanos sobre la calidad del cuidado que ellos estan recibiendo a través de los
sistemas de salud. También impide la diseminacién de pautas y estéandares de atencion,
incluyendo la organizacion de programas adecuados de cuidados paliativos tanto en el
sistema publico como en el sistema privado. Ladisponibilidad y accesibilidad alos servi-
cios de oncologia sigue siendo muy baja en el paisy no existen programas académicos
adecuados para entrenar alos médicosy al personal delasalud, yaseaenlapréacticadela
medicina paliativa o para entregar educacion en cuidados paliativos multidisciplinarios
paralos diferentes profesionales de la salud incluyendo enfermeras, psicologos, agentes
pastorales y personal auxiliar. Curiosamente, han ocurrido importantes progresos, como
lamedida de decuplicar la disponibilidad de opiaceos implementada por el Ministerio de
Salud en la Ultima década. Esto contrasta con la inoperancia de la comunidad médica,
tanto asistencial como académica, paradesarrollar desde sus respectivas unidades progra-
mas conducentes a mejorar la atencién y la calidad de vida de aquellos que estan por
morir? &9, Otra causa probable de esta lenta incorporacién de los cuidados paliativos en
el sistema sanitario chileno esta enclavada en las politicas orientadas a la curacion més
gue alaprevencion y cuidado de los enfermos que ya no tienen curacion definitiva. Este
modelo ha sido prevalente especialmente en el manejo del cancer. Asi en Chile, en las
Ultimas cuatro décadas, se ha puesto poco énfasis en los cuidados paliativos multidis-
ciplinarios. Sin embargo, algunas iniciativas han comenzado a fructificar en el dltimo
decenio. Son particularmente rel evantes | os esfuerzos que hahecho el programade cancer
del Ministerio de Salud para desarrollar model os de atencion multidisciplinariay control
del dolor en el @ambito ambulatorio y en los hospitales publicos. Sin embargo, uno de los
problemas mayores hasido lacontinuidad de estos programas debido a poco financiamiento
y disponibilidad de personal adecuado. De hecho, en la préctica el grupo o la unidad de
cuidados paliativos esta constituido por una enfermeray un meédico ajornada parcial, los
cuales tratan de mantener el programa con una muy escasa integracion y participacion de
los internistas y de los especialistas en medicina familiar. En general, estas areas en los
hospitalesy clinicas, incluyendo | os establ ecimientos universitarios, estan primariamente
focalizadas en el control del dolor mas que en la existenciay aplicacion de un programa
de cuidados paliativos multidisciplinario. Esto tiene gran implicancia negativa debido a
gue expone a los estudiantes de medicina, enfermeria, internos y residentes solamente
hacia la aproximacion orientada ala curacion sin atencién a unavision holistica como la
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comprendida en los cuidados paliativos en los estados avanzados y progresivos de las
enfermedades crénicas. Los problemas culturales relacionados al uso inapropiado de
opioides estan muy presentes en nuestra sociedad.

Un apoyo importante para el desarrollo de un modelo moderno de control de sinto-
mas y cuidados paliativos multidisciplinarios se ha originado en algunas instituciones,
entre las que destacan, en afios recientes, la Clinica Familia para cuidados paliativos, €l
Instituto Nacional del Cancer y el Hogar de Cristo.

Laexperiencia dela Clinica Familia

La actividad en la Clinica Familia comenzo en 1989 dedicada en un comienzo a dar un
apoyo complejo multidisciplinario a los pacientes mas pobres y abandonados especial-
mente con SIDA, como una iniciativa de Caritas Chile. El desarrollo de las actividades
asistenciales se hizo desde un comienzo a través del entrenamiento de enfermerasy vo-
luntarios. En el afio 1997, Caritas construy6 la Clinica con aportes locales e internaciona-
lesy posteriormente el afio 2002 fue entregada para su administracion ala Fundacion Pro
Dignitate Hominisy ala Orden de la Madre de Dios.

La Clinica es una unidad asistencial moderna con 40 camas inserta en el area sur-
oriente de Santiago en la comunade La Florida, con un terreno de aproximadamente una
hectarea. La Clinicaestaasistida por un grupo de 50 profesionalesy auxiliares, y de ellos
solo cuatro reciben sueldo; los otros profesionales son todos voluntarios. Asimismo, el
sistema cuenta con 100 voluntarios permanentes para la atencién ambulatoria, que dan
servicios fundamentalmente al pacientey asu familia, insertos en sus comunidades. Des-
de el afio 2000 la Clinica recibe enfermos incurables, independientemente del diagndsti-
co, especia mente enfermos de cancer y de SIDA. En el dltimo afio la Clinica Familiadio
atencion a un total de 197 pacientes, de los cuales 170 fallecieron en sus dependencias.
Ademas, alrededor de 400 pacientes fueron atendidos en sus casas por 10s voluntarios.

El apoyo financiero de la Clinica proviene de donaciones privadas en un 40% y
aproximadamente un 60% son aportes que entrega FONASA. Ello permite tener disponi-
bilidad de todas las drogas necesariasincluidalamorfinaoral y otros opioides de uso mas
restringido. En 1997 la Clinica Familiay la Pontificia Universidad Cat6lica de Chile, a
través de su Facultad de Medicina, firmaron un acuerdo de colaboracién para desarrollar
las areas multidisciplinarias y utilizar la Clinica para fines docentes. Una de las activida-
des més importantes ha sido lamejoria en la calidad de las comunicaciones con la comu-
nidad y el Servicio de Salud, donde se ha hecho una labor docente especialmente a nivel
deenfermerasy auxiliares. Unadificultad no despreciable, que seve por lo demés en todo
el mundo, ha sido convencer alos jefes de departamentos y otras autori dades académicas
acerca de laimportancia que tiene la medicina paliativa para la educacion médica, tanto
de pregrado como de postgrado. La calidad y lalabor de extension de la Clinica Familia
tuvo un especial reconocimiento al recibir el premio anual 2001 de la International
Association for Hospice and Palliative Care (Recognition Award — I nstitutional Winner)®©.

La Clinica Familia ha mostrado que el trabajo de los voluntarios bien preparados
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tiene un valor incal cul able para poder sostener una unidad asistencial de cuidados paliati-
VOs que sea altamente eficiente y econdmicamente sustentable. Ello depende muy espe-
cialmente de la seleccién apropiada de los voluntarios y de su adiestramiento. En Chile
existen alrededor de 35 organizaciones voluntarias relacionadas con la atencion médica,
la mayor parte de las cuales trabajan en hospitales y estan focalizadas a enfermedades
especificas. Solo tres de estas organizaciones dan un entrenamiento dirigido a los cuida-
dos paliativos: la Corporacion Nacional del Cancer, el Hogar de Cristo y la Clinica Fami-
lia. Las Ultimas dos organizaciones trabajan con enfermos incurables, y particularmente
entrelos mas pobres. Esindudable que el contar en el futuro con voluntarios bien entrena-
dos sera un instrumento invaluable para desarrollar la medicina paliativa'y los cuidados
paliativos en el pais.

L a educacion delos profesionales de la salud en cuidados paliativos
y control de sintomas

Como se expreso, unalimitacion mayor parael adecuado control de sintomasy los cuida-
dos paliativos paralapoblacion chilena esta determinada por la educacion y formacion de
los estudiantes del &rea de la salud en Chile. Esta orientacion, basada fundamental mente
en el diagnosticoy el tratamiento, es lacominmente encontrada en Norteamérica, que es
por lo demas el model o que ha seguido la educacion médica en Chile en las Gltimas déca-
das. Esinteresante constatar que en un estudio reciente, basado en una encuesta predeter-
minada que se administré a 300 médicos en programas de residencia, se obtuvieron, en
sintesis, los resultados siguientes®®:

1. El 80% de los encuestados consideré que la medicinay los cuidados paliativos
son muy importantes en el desempefio profesional.

2. Solo un 20% recibi6 algun grado de formacion en cuidados paliativosy atencion
de los pacientes moribundos y del total de encuestados solo un 25% de ellos
considero tener una capacidad adecuada en €l manejo del control de sintomasy
en los cuidados paliativos multidisciplinarios, incluyendo especialmente el ma-
nejo de los enfermos moribundos y de lafamilia.

3. Este estudio arroj6 luces interesantes en cuanto puso en evidencia la necesidad
imperiosa de que el sistema educacional chileno introduzca mejoras urgentes en
esta materia en los programas de formacion de los profesionales en medicina,
enfermeriay otras disciplinas.

Una politica moderna para €l desarrollo de cuidados paliativos en Chile
Las prioridades del sistema de salud chileno han sido tradicionalmente la maternal y la

infantil. Sin embargo, debido aloslimitados recursos disponibles en las dos Ultimas déca-
das para €l tratamiento de los enfermos cronicos, el manejo de estas situaciones ha sido
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muy insuficiente desencadenando gran sufrimiento paralos pacientesy asi también a sus
familias por €l importante impacto econémico y €l estrés socia que significa enfrentar
una enfermedad incurable. Los model os de cuidados paliativos multidisciplinarios se ne-
cesitan en laformacion delos profesionales de lasalud, paraexpandir €l crecimiento dela
atencion multidisciplinariaen unamedicinamas orientada al pacientey alasfamiliasalo
largo del pais. Un pasoinicial fundamental deberiaconsistir en modificacionescurriculares
importantes en lo concerniente a control de sintomas, antropologia, éticamédicay enla
aproximaci n multidisciplinaria para cuidados de | os pacientes con enfermedades progre-
sivasy terminales, através del desarrollo de mejores técnicas de comunicacion.

L os chilenos quieren y necesitan un cuidado humanistay compasivo paralos enfer-
mos incurables. Sin embargo, paraddjicamente con las oportunidades que se han presen-
tado para desarrollar programas de cuidados paliativos, |0s encargados de tomar las deci-
siones, tanto politicos como médicos, no le han dado al érealas prioridades necesarias. El
dinero generalmente se hadirigido amejorar lastecnologias, lainfraestructuray laadmi-
nistracion de los recursos de salud, pero no a apoyar la formacion de cuadros
multidisciplinarios de cuidados paliativos para desarrollar programas adecuados de for-
macion de nivel universitario, en lacomunidad y también en consultoriosy hospitales. El
trabajo politico para desarrollar estas areas se trasforma hoy dia en una necesidad impe-
riosa para poder modificar la actitud de la poblacion, de los politicos, académicos, la
Iglesiay los medios de comunicacion.

El primer paso necesario para desarrollar un programa formativo en cuidados palia-
tivos es inducir un cambio cultural en lasinstituciones de salud, incluidas |as escuelas de
medicina, donde el concepto de atencion integral esté presente atodo nivel enlaorganiza-
cion. Es necesario desarrollar investigacion de buen nivel y educacion de postgrado en
todas las disciplinas relacionadas con el control de sintomas y los cuidados paliativos.
Debemos ser capaces de demostrar que el cuidado compasivo y humano mejora enorme-
mente cuando este esta acompafiado de buena cienciay de buenatecnologia. Todo esto es
posible, considerando €l grado de desarrollo cientifico y tecnolégico del pais. Este es €l
mayor desafio que setiene en Chile parael futuro. Se deben reforzar |os esfuerzos a nivel
del pais parael beneficio de los enfermos incurables através de laeducacion y del entre-
namiento a mas alto nivel posible de los profesionales de la salud. Esto necesariamente
desarrollaray aplicara modelos de cuidados que son consistentes con las caracteristicas
culturales y sociales de poblaciones especificas. Los dos objetivos mayores para el desa
rrollo de programas de cuidados paliativos en Chile son los siguientes:

1. Usar un instrumento de evaluacion rutinariamente para poder tener informacion
sobre el grado de efectividad que tiene €l control de sintomas y los cuidados
paliativos en |los programas especificos de acuerdo con estandares internaciona-
les.

2. Cambiar lacultura de las escuel as de medicina paramejorar |as bases cientificas
delaevaluacion delacalidad deviday los programas educativos en farmacol ogia
clinica, control de sintomas, comunicacién y aspectos relacionados con la éticay
los problemas de los enfermos incurables que estan por morir. Los cuidados pa-
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liativos deben ir a formar parte de la educacion también muy especialmente de
los asistentes sociales, abogados, economistas, sicologos, sacerdotes y pastores.
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1. Manifestaciones psicoldgicas del duelo

El duelo es lareaccion ante una pérdida que puede ser la muerte de un ser querido, pero
también la pérdida de algo fisico o simbdlico, cuya elaboracion no depende del paso del
tiempo sino del trabajo que se realice. Claramente cambia el curso normal de la vida de
una persona pero es un proceso normal. Esta es una definicién general, que permite in-
cluir aagunos de |os autores mas relevantes que han trabajado en el tema (Freud, 1917;
Lindemann, 1944; Bowlby, 1961; Rando, 1983; Parkes & Weiss, 1983; Niemeyer, 2000).

Hahabido multiplesintentos de describir las manifestaciones psicol 6gicas del duelo
0 etapas por las que pasa una persona que pierde a un ser querido. En la Tabla 1 se ha
hecho corresponder las etapas de diferentes autores con las de Rando: Evitacién, Con-
frontacion y Restablecimiento (Rando, 1984). Aunque existe una equivalencia solo par-
cial entrelosautores, hay unaprogresion de fases que escomuiny que nosinteresaresaltar
yaque lleva alaelaboracion del duelo.

Se atribuye a Freud (1917) el haber delineado el estudio de los procesos psicol 6gi-
cos del duelo durante el siglo XX. Lindemann (1944) refuerza el modelo propuesto por
Freud y define etapas del duelo en base a observaciones de personas que perdieron a sus
familiares en formatragica. Bowlby, €l autor mas importante en el tema, propone su pri-
mer modelo sobre |as etapas del duelo en 1961, basado principal mente en los influyentes
trabajos de Freud y Lidemann. Originalmente planteala existencia de tres etapas: afioran-
za 'y busqueda de la persona perdida, desorganizacion y reorganizacién. Posteriormente
(1969, 1980) Bowlby describe la etapa de embotamiento. Esto como consecuencia de los
resultados de un trabajo en el que entrevistd a un grupo de 22 mujeres viudas en cinco
oportunidades durante el duelo (Parkes, 1964; Bowlby & Parkes, 1970). Las ideas sobre
el duelo propuestas en estos trabajos guardan gran similitud con su conocida teoria del
apego (1969, 1973, 1980). En esta, Bowlby teorizd que los nifios pequefios forman tem-
prano en su vidaun lazo con lafiguramaterna, cuyarupturallevaalaansiedad de separa-
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cion. Los mecanismos para afrontar esta separacion serian sustancialmente 1os mismos
gue son observados cuando un nifio mayor o un adulto pierde a una figura amada.

Tablal
Manifestaciones psicol égicas del duelo
Rando Lindemann Bowlby Parkes & Weiss
(1984) (1944) (1961; 1980) (1983)
— Fase de evitacion: — Conmocion e — Embotamiento de — Reconocimiento
Conmaocion (shock) incredulidad la sensibilidad intelectual y
y negacion explicacion dela
pérdida
— Fase de confrontacion — Duelo agudo. — Aforanzay blsqueda | — Aceptacion
— Desorganizacion y emociona dela
desesperanza pérdida
— Fase de restablecimiento | — Resolucion del Reorganizacion — Adquisicion de
proceso una nueva
identidad

A continuacion se describen brevemente |os aspectos de cada fase del duelo en los
gue hay acuerdo entre los diferentes autores, sefialando cuando es necesario las diferen-
ciasentreellos.

Fase de evitacion

La persona esta agobiada por el impacto, se siente embotada, incrédula, desorientada,
confundida, incapaz de comprender lo que paso. Existe un deseo de evadir €l terrible
hecho de haber perdido a ser amado, una reaccién de shock debido a que no es posible
asimilar larealidad de la pérdida. También suele producirse unainterrupcién delos aspec-
tos automéaticos y cotidianos de lavida.

La mayoria de los autores incluye en la fase de evitacion tanto el shock o embota-
miento como lanegacin ante el reconocimientoinicial delo sucedido. Despuésdel shock
se produciria el comienzo de un darse cuenta intelectual . Este hace aparecer la negacion,
gue también es natural y, en este punto, terapéutica, al permitir ir absorbiendo larealidad
lentamente, previniendo el verse superado. Parkes 'y Weiss (1983) agregan que el deudo
desarrollaunaexplicacion delapérdida, identificando alguna causainevitable de lamuer-
te, lo que le permitiriabgjar lavigilanciay ansiedad de enfrentar una nueva pérdida.
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Fase de confrontacion

En esta fase se sienten las emociones mas intensas, aungue laexpresion de estas es varia-
ble. Segun Bowlby (1980), se caracteriza por una motivacion poderosa de recuperar €l
objeto perdido y por la presencia de rabia.

Existe un estado de excitabilidad psicol6gica aumentada, que se manifiesta como
irritabilidad, ansiedad, tension y que formaria parte de la conducta de busqueda. El do-
liente repasa obsesivamente todos | os hechos de lavidadel ser perdido, las circunstancias
de su muerte, qué se pudo y no pudo haber hecho. Segun Parker y Weiss (1983) estaesla
caracteristicamaéstipicadel duelo. Incluso se puede manifestar de manerafisica, através
dedoloresy visiones. Se describe una sensacion de sentir lapresenciadel ser queridoy de
suefios vividos.

Sefluctla entre esta blsqueday el desengafio repetido, la esperanzaintermitente, la
rabia 'y la culpa. Pero al mismo tiempo, en forma paralela a este proceso, habria una
tristeza profunda, afioranza, congojay accesos de llanto, como una forma de reconocer
gue larecuperacion esimposible (Bowlby, 1980).

Existen dos emociones habitual mente presentes en estafase y que causan problemas
por la respuesta social que gatillan (Rando, 1984). La rabia, emocion que siempre se
espera como respuesta a la deprivacion de algo deseado y que se considera la emocion
maés importante de esta etapa (Bowlby, 1980). Se puede dirigir a otras personas o cosasy
es comun que sea contra el difunto, lo que es complicado por ser mal visto por la socie-
dad. Laotraemocién dificil de acoger por los demas como normal y esperable eslaculpa.
Puede haber culpa por estar vivoy que el amado no |o esté; por no haberlo protegido dela
muerte; por sentir rabia o por sentir alivio, a verse libre de una gran responsabilidad.
Incluso el hecho dellorar puede generar culpa, si se percibe como unapérdidadel contral.

Hay numerosos sintomas depresivos que se dan como parte del duelo, sin constituir-
se necesariamente en una depresion propiamente tal como: ahedonia, retraimiento social,
apatia, desesperanza, pérdida de concentracion y de la capacidad para tomar decisiones,
sintomas fisiol 6gicos como problemas de suefio y alimentacion, etc.

Otrareaccién habitual es el sentimiento de mutilacién, que nace del concepto de que
una parte del doliente ha muerto con el difunto: la parte de su vida que justamente compar-
tian, y que no va a reemplazarse con relaciones nuevas, aunque sean de carécter similar.

Se puede sentir panico o ansiedad generalizada, que se deberia a una aprensién por
lo desconocido de la situacion que se vive. Generalmente se presenta en las mafianas
cuando €l deudo se despiertay siente que tiene que enfrentar un nuevo dia sin la persona
guerida. También se presenta una sensacion de vulnerabilidad causada por la pérdida ac-
tual y los recuerdos de separaciones y pérdidas previas. La percepcién de estar actuando
distinto de lo habitual hace que sea més aterradora y dolorosa esta fase, por 1o que es
importante asegurar a los deudos que sus sentimientos son legitimos.

Fase derestablecimiento

Solo si se tolera la emocionalidad de la etapa previa se puede llegar a aceptar que la
pérdida es permanente y a moldear la vida con una nueva forma. Esta redefinicion de si
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mismo implicarenunciar definitivamente a toda esperanza de recuperar ala persona per-
dida (Bowlby, 1980). Esta fase es una gradual declinacion del duelo, marcando €l inicio
delareinsercion emocional y social a mundo cotidiano. El individuo empieza aexaminar
su nueva situacion y a considerar las posibles maneras de enfrentarla. La pérdida no se
olvida, pero se pone en un lugar especia y laenergiaemocional se reorienta hacianuevas
relaciones (Bowlby, 1980; Worden, 1982).

2. Eltrabajodeduelo

El término trabajo de duelo es apropiado, pues el duelo requiere de la utilizacién de
energia tanto fisica como emaocional. Usualmente los deudos no estan preparados para
trabajar con sus intensas reacciones emocional es por un periodo prolongado y/o no com-
prenden la necesidad de aceptarlas y expresarlas. Asimismo, las personas que rodean al
deudo tienen dificultades para evaluar adecuadamente |0s requerimientos que este proce-
so exige, el que normalmente se percibe como dependiente solo del paso del tiempo. Esto
determinaque las personas que rodean al deudo frecuentemente no proporcionen el apoyo
social 0 emocional necesario para que este pueda realizar su trabajo de duelo y luto. De
hecho, las expectativas poco realistas de nuestra sociedad y |as respuestas inapropiadas a
las reacciones normales del doliente suelen hacer de la experiencia de duelo algo mucho
maés dificil de lo que podria ser. Por giemplo, si no se les dijera a los dolientes que sean
valientes, tendrian menos conflictos con la expresion de sus emociones.

El trabajo de duelo incluye no solo a la persona muerta, sino también a todas las
ilusiones y fantasias, las expectativas no realizadas que se tenian para esa personay la
relacion con ella. Es poco frecuente que esto seidentifique como pérdidas simbdlicas, que
deben ser trabajadas. Hay que buscar no solo lo que se perdi6 en el presente, sino también
en el futuro. No es menos pérdiday también debe ser objeto del trabajo de duelo.

3. Modelosteoricosy €l trabajo deduelo

L os autores que hemos mencionado trabajan en base a un enfoque tedrico comun, €l psi-
coandlisis. Como hemos visto, destacan |aimportanciade procesosy emociones similares
durante el duelo. Sin embargo, se puede observar una evolucién desde una definicion del
duelo en términos de mecanismos intrapsiquicos universales a una en la que el duelo es
Visto como un proceso mas activo, en el que se incorporan diferencias individuales y
contextuales.

Lindemann, a pesar de que es €l que habla originalmente de “trabajo de duelo”, 1o
define como un proceso psicol Ggico relativamente pasivo y universal. Sucede algo que la
persona no desea, |la muerte de un ser querido, que produce en los deudos una secuencia
de reacciones psicol 6gicas que estos no eligen, pero que serian las que permiten elaborar
el duelo. Esta elaboracion consiste fundamentalmente en retirar laenergiadesde el objeto
significativo que se ha perdido, para dedicarlaanuevas relaciones. En este autor, como en
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otros que basan su posicion en el psicoandlisis, €l desapego, que significa emanciparse del
lazo con el fallecido, es el objetivo central del trabajo de duelo.

Bowlby se aparta de latradicion estrictamente psicoanaliticay también reconoce la
influencia de otras disciplinas y enfoques, como de la psicol ogia cognitivay la etologia.
El duelo, para Bowlby, es unarespuesta adaptativa, que se basaen el valor del apego enla
sobrevivencia. Sefiala la importancia de condicionantes sociales en el duelo y de la
redefinicion del si mismo y de su contexto. La causa para no lograr un duelo normal
(“duelo cronico” y “ausencia prolongada de afliccion consciente”) implica que existen
lazos con €l fallecido. Esto Ileva a un impulso de busgueda, lo que explicalaausenciade
pesar y tristeza que se puede dar en ambas variantes del duelo patolégico. En ambas el
duelo esta inconcluso: € duelo crénico significaria quedarse en la fase de afioranza y
blsqueday la ausencia de afliccién en la fase de embotamiento (Bowlby, 1980).

Laideadel duelo, como un proceso de etapas rel ativamente universales, también la
encontramos en Kubler-Ross (1969). En su conocido libro On Death and Dying, mencio-
na la negacion, rabia, negociacion, depresion y aceptacion. Estas etapas ayudan a com-
prender el proceso por el que pasa el enfermo terminal a vislumbrar su propia muerte o,
mejor dicho, la pérdida de la propiavida. Este es el objetivo para el que fueron original-
mente propuestas por laautora. Sin embargo, también se han usado para describir €l pro-
ceso que ocurre en el deudo, no siempre teniendo en cuenta la diferencia entre los dos
procesos.

Worden (1982) y Rando (1984) conciben el duelo como un proceso més activo, se
cambialaideade pasar por fases o etapas alade redlizar “tareas’, para que haya un trabajo
deduelo efectivo. Lastareas de Worden son: Aceptar larealidad delapérdida; Experimentar
¢l dolor delapérdida; Adaptarse asu medio, en €l que ahorafatael ser querido, y Retirar la
energia emociona desde la persona que falta, reinvirtiéndola en otras relaciones. Rando
(1983) ademés enfatiza que se debe tomar en cuenta laidiosincrasia de cada duelo, la que
estaria determinada por una combinacién Unica de factores psicol égicos, socialesyy fisiol 6-
gicos, como los que mencionamos més adelante como condicionantes del duelo. Como
vemos, para estos dos autores €l trabajo de duelo es mas activo y particular.

Recientemente ha surgido un nuevo model o tedrico del duelo, que puede verse como
unaalternativao como producto de laevolucion de la corriente tedricaclésica, que hemos
expuesto. Niemeyer (2000) realizaun andlisis del proceso del duelo desde una perspecti-
va constructivista. Este autor define duelo como una reconstruccién de significados y
destaca lo particular y 1o activo en el proceso de duelo, a diferencia de lo universal y
pasivo de los autores mas tradicionales. La elaboracion del duelo estd determinada no
solo por las emociones, sino también por el contexto relacional y los significados Gnicos
del doliente, los que tienen que ser reconstruidos después de la pérdida. La culturay las
creencias espiritual es son determinantes relevantes del significado particular de la pérdi-
daparacada persona. El modelo de Niemeyer permite integrar aportes que se han realiza-
do recientemente, desde laantropologiay lasociologia, a estudio del duelo (Parkeset al.,
1997; Klass, 1999; Kellerhear, 2002).

En términos del trabajo de duel o, este nuevo enfoque plantea, a igual que la postura
maés tradicional, que se necesita reconocer larealidad de lapérdiday abrirse a dolor. La
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diferencia se presenta principalmente en lo que se ha llamado fase de reorganizacion o
restablecimiento, cuyo objetivo esta determinado en formaimportante por la concepcién
de lo que es un duelo elaborado. La propuesta de Niemeyer fundamentalmente permite
una mayor amplitud en los procesos que Ilevan |a elaboracion.

Esta amplitud significa, por una parte, que no necesariamente el deudo debe “ dejar
ir" orenunciar alarelacion con la persona desaparecida. Se ha descrito que las experien-
cias de contacto o alucinatorias con seres queridos son comunes y normales durante el
duelo. Lamayoria de los deudos, por g emplo, sigue sintiendo |a presencia de la persona
fallecida y manifiestan que esto les proporciona consuelo y les anima a seguir con su
propiavida (Datson y Marwit, 1997; Klass, 1997). En el trabajo de Datson y Marwit, un
30% de los deudos tiene una sensacion asociada a esta presencia, como por gjemplo la
sensacion de que la persona esta sentada a los pies de la cama. Alrededor de un 20% dice
haber visto u oido a su ser querido. Estas evidencias son incorporadas por Niemeyer, quien
postulaque lamuerte transformalas relaciones con la personaquerida, en lugar de ponerles
fin. Esto implicaria que no es necesario distanciarse de los recuerdos del ser querido,
sino “convertir una relacion basada en la presencia fisica en otra basada en la co-
nexion simbdlica’... “ Conservando estarel acion que fue fundamental paranosotros en el
pasado, podemos dar continuidad a una historia vital interrumpida por la pérdida, em-
prendiendo el duro trabajo de inventar un futuro Illeno de sentido” (Niemeyer, 2000,
pag. 75y 76).

Por otra parte, se postula una reconstruccion de significados que permite contem-
plar las creencias particul ares, teniendo como tel 6n de fondo laculturaalaque uno perte-
nece, sin connotaciones a priori de anormalidad.

Por ultimo, laamplitud en laelaboracion del duelo permiteincluir el crecimiento. El
mundo de la persona queda transformado por la pérdida. La reconstruccién de un nuevo
mundo de significados que tenga sentido no necesariamente llevaala“normalidad” pre-
via a la pérdida, sino que da la oportunidad de llegar a un estado de mayor desarrollo
personal.

4. Condicionantesdel duelo

Cadaduel o es condicionado por lainteraccion Unica de multiples factores (Worden, 1983;
Niemeyer, 2000), cada uno de los cuales va a pesar de manera diferente en cada caso
particular. A modo de breve resumen presentamos en la Tabla 2 una clasificacion de estos
factores segulin se encuentran en la esfera psicoldgica, social o fisiolégicadel doliente.

El deudo trabaja su duelo principalmente en base a los factores psicol dgicos. Aun-
gue también es importante prestar atencion alos factores fisiol 6gicos, de forma de mejo-
rar las fortalezas del deudo tanto desde una perspectiva biol 6gica como psicoldgica. Por
ejemplo, esféacil pensar como puede complicarse €l proceso de duelo en una persona que
tiene un problema de adiccion o tiene comprometida su propia salud fisica

L os factores mencionados en la Tabla 2 resuenan facilmente con las experiencias de
pérdida que cada uno de nosotros hatenido. Sin embargo, queremos destacar laimportan-
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Tabla2
Factores condicionantes del duelo

Factores psicoldgicos Factores sociales Factores fisiol dgicos
Factores del doliente: — El sistema de soporte — Drogasy sedantes
— Personalidad, inteligencia, salud mental. social del individuo — Sdud fisica
— Experiencias pasadas de duelo. — Estatus educaciona y — Nutricion
— Pérdidas secundarias: nimero, tipo y econdmico — Descanso y suefio

calidad. Por €j.: roles que ocupaba €l — Rituales funerarios — Ejercicio

difunto en el sistema social del deudo.
— Otras crisisy estresores concurrentes
— Percepcion de realizacion del difunto en vida
— Creencias religioso-filoséficas y valores.

Factoresdelarelacion
— Asuntos pendientes
— Cualidades de larelacion perdida

Factores de la muerte

— Circunstancias particulares: muerte stbita
v/s esperada, largo de la enfermedad previa,
existencia de duelo anticipado.

ciade algunos de estos, como percibir que la muerte del ser querido pudo haberse preve-
nido. Dado quelaculpaesunade las reacciones normalesy esperadas—y encontrada casi
universalmente— el hecho de sentir que la muerte pudo haberse prevenido aumenta estos
sentimientos hasta |o indecible. Esto redunda en una mayor angustia, una etapa de con-
frontacion mas dificil, y por lo tanto un duelo mas complejo. Un gjemplo de esto es la
muerte en un accidente, los que casi siempre se perciben como prevenibles. El caso extre-
mo es cuando un padre pierde a un hijo en un accidente. El rol del padre como cuidador
del hijo contribuye a que este duelo sea el mas complicado de desarrollar.

Las pérdidas secundarias son otro factor condicionante relevante. Estas se definen
como aquellas pérdidas derivadas de lamuerte del ser querido. Por gemplo, al perder aun
conyuge se puede perder a la vez tanto un compariero, la posicién econémicay lavida
sexual. Al perder aun hijo se puede perder aun amigo y a un socio. Estas pérdidas deben
ser identificadas para poder ser enfrentadasy superadas con éxito.

Las creencias y valores del deudo son facilmente reconocibles como un asunto
gravitante en la determinacion del proceso del duelo, asi como también el apoyo social,
tanto en términos psicol 6gicos como instrumental es. Estos aspectos destacan no solo en
los ritos funerarios, sino que en todas las fases del duelo.
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L apresente resefiatiene como objeto recordar lagénesis delos sanatorios paratubercul 0sos
en Europay Estados Unidosy, através de algunos ejempl os, sefialar aspectosimportantes
de su desarrollo y posterior declinacion, a manera de predmbulo para futuras comunica-
ciones sobre |a historia de dichos establecimientos en Chile.

Antecedentes

A mediados del siglo X1X, latuberculosis, conocidacomo tisis 0 consuncion, hacia estra-
gos. Datos de 1815 establ ecian que la enfermedad era tan frecuente que exterminaba pre-
maturamente a alrededor de la cuarta parte de los habitantes de Europa; en las ciudades
del este de Estados Unidos latasa de mortalidad por tuberculosis eradel orden de 400 por
100.000 habitantes'.

Si bien lentamente se habia ido extendiendo la nocion de que la consuncion se pro-
pagaba por contagio, muchos médicos de renombre la consideraban un mal hereditario.
Aunque en 1865 Jean Antoine Villemin comunico en Francia que habia provocado la
enfermedad en conejos mediante lainocul acién de material delesiones de pacientesfalle-
cidos por tisis, habria que esperar hasta 1882, afio en que Robert Koch demostré en Ale-
mania que el agente causal era unabacteria. Incluso después de este trascendental descu-
brimiento pasarian més de 50 afios para hallar medicamentos efectivos contra el bacilo.

Entre los mdltiples tratamientos que a través de |0s siglos se recomendaban parala
consuncién, figuraban medidas como dietasrestringidas, purgasy sangrias. Desde laEdad
Media se atribuiaalos reyes el poder de curar las escréfulas, forma clinica caracterizada

1 Dubos R., Dubos J. The white plague. Capitulo 1: Rutgers University Press, New Brunswick,
New Jersey 1996.
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por aumento de volumen de los ganglios linféticos cervicales. Se creia que el soberano,
con solo tocar alos pacientesy recitar unaoracion, sanabalaenfermedad. Esto dio origen a
ceremonias multitudinarias en que miles de peregrinos acudian a ser tocados por € rey. En
laescenalll del acto IV de Macbeth, Shakespeare incorporé el siguiente didlogo:

..cVaasalir e rey?

S, sefior; hay una turba de infelices que esperan de él su curacion. Su enferme-
dad desafia todos los esfuerzos del arte; mas, en cuanto lestoca, tal esla santidad
que el Cielo ha concedido a su mano, se restablecen inmediatamente.

... ¢De qué dolencia se trata?

Lallaman el mal del rey. Es una cura milagrosa de este virtuoso principe, que
varias veces, desde que vine a Inglaterra, sela he visto hacer. De cémo se entiende
con el Cielo, mejor lo sabe él que nosotros; pero personas atacadas de extranas
dolencias, hinchadas y cubiertas de Ulceras que daba | astima de verlas, desahucia-
das de la Medicina, las cura colgandoles del cuello una medalla de oro, mientras
recita piadosas oraciones” 2

En €l siglo XIX se fueron imponiendo dos corrientes orientadas a modificar latera-
piade latuberculosis:

La primera corriente consistia en destinar establecimientos exclusivos para hospe-
dar a los tuberculosos, sea con una motivacion caritativa para asistirlos en sus dltimos
dias, o bien para administrarles os tratamientos considerados mas adecuados en ese mo-
mento. Anteriormente, en 1645, una piadosa dama habia establecido en Reims, ciudad en
gue eran coronados |os soberanos franceses, el Hospital Saint Marcoul, destinado a aco-
ger enfermos que habian acudido al toque del rey y no se habian sanado. En €l siglo X1X
se fundaron sucesivamente en Londres: el Royal Chest Hospital en 1814, en 1841 el
Brompton Hospital for Consumption and Diseases of the Chest como “un asilo para pa-
cientes consuntivos y como un medio para profundizar el conocimiento de la enferme-
dad”3; en 1848 seerigid el City of London Hospital for Diseases of the Chest. Por su parte,
en Estados Unidos, Harriet Ryan, una peluquera de Boston, siguiendo las précticas carita-
tivas de su madre, acogia a tubercul osas terminales en su casa para cuidarlas y confortar-
las, dado que el Massachusetts General Hospital, €l tnico delaciudad, no recibia pacien-
tes con enfermedades cronicas. Mas adel ante arrendo el subterraneo de unaiglesiadonde
instal6 en 1857 €l Hogar dela Calle Channing paraM ujeres Enfermas I ndigentes (Channing
Street Home for Sick and Destitute WWomen) con 7 camas, donde se les daba atencion de
enfermeriay tratamiento, de acuerdo con |as indicaciones de dos médicos voluntarios®.

La segunda corriente acerca del tratamiento de |os pacientes consuntivos era mani-
festacion de un “ despertar sanitario”, por €l cual se sosteniaquelapurezadel aire, el agua

2 Shakespeare W. “Latragedia de Macbeth”. En: Obras completas. Aguilar, Madrid 1965.

3 Ayvazian F. “History of tuberculosis’. En: L. B. Reichman, E. S. Hershfield (Eds.): Tuberculosis;
a comprehensive international approach. Capitulo 1. Marcel Decker, Inc., New York 1993.

4KassA. M. A brief history of the Channing Laboratory. www.channing.harvard.edukass.htm
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y €l aimento eran esenciales para una vida saludable®. En este sentido la exposicion a
aire fresco se consideraba de primeraimportancia. Asi Sydenham, el “Hipdcrates inglés’
del siglo X V111 prescribiaalos tubercul osos largos paseos a caball 0. Otros recomendaban
viajes por mar, temporadas en climas agradables y descanso.

El primer ejemplo documentado de una institucion especifica para el tratamiento al
aire libre de latuberculosis fue la Royal Sea Bathing Infirmary for Scrofula, organizada
en 1791 por un médico inglés de apellido L ettson, basado en la observacion de que los
pescadores no sufrian de escrofula. Lettson aparentemente solia enviar a sus pacientes
pudientes a pasar temporadas en climas maritimos. Con la idea de proporcionar a los
pobres una oportunidad semejante, levanto en la costade Margate, Inglaterra, un estable-
cimiento con 36 camas pararecibir a nifios escroful 0sos durante una temporada para que
tomaran bafios de mar. El hospital se amplié en ochenta camas en 1800. Estaba disefiado
de modo que los nifios podian dormir en galerias al aire libre.

A principios de 1800, aumentaba el nimero de médicos ingleses que cuestionaban
lapréctica—extendida en aquellaépoca— de relegar alos pacientes tubercul osos en habita-
ciones estrechas y con una alimentacion exigua. En este sentido destacaban las ideas de
George Boddington, que sostenia que latubercul osis era curable mediante medidas higié-
nicas sencillas: Estas consistian en trasladarse al campo en un lugar elevado y seco, sin
variaciones importantes de la temperatura, con una atmosfera libre de brumay humedad.
Alli el enfermo debia hacer caminatas al aire libre en la mafiana temprano hasta donde lo
permitieran sus fuerzas, aumentando gradualmente la distancia hasta que pudiera mante-
nerse facilmente por varias horas al dia. Recomendaba ademas un trago de buen vino para
aquietar el pulso, una cena sustanciosa pararecuperar €l peso, y unapildorade opio enla
noche parainducir el suefio. LaReal Academiade Medicinacritico acremente laposibili-
dad de tratar la enfermedad con aire puro, diciendo que tal idea tenia quinientos afios de
antigliedad y ya habia sido descartada: esto concordaba con la persistente opinion de
muchos médicos de que €l aire puro y la comida abundante eran venenos para el paciente
consuntivo.

En 1853 el gobierno de Lucca, en la Peninsula Itdlica, empez6 a enviar nifios
escrofulosos atomar bafios de mar en Viareggio®.

Seformaliza el concepto de sanatorio para tuberculosos

Laobradel aleman Hermann Brehmer marcé un hito en el tratamiento de la tuberculosis
en e mundo. Ejercia como médico en lalocalidad de Gobersdorf, situada en un valle a
unos 500 metros sobre el nivel del mar en laprovincia prusiana de Silesia. Su tesis docto-
ral setituld: Acerca delasleyesque atafien al inicio y progresion delatuberculosisen los
pulmones. Habia llegado a las siguientes conclusiones. 1) La tuberculosis era una enfer-

5 Dubos R., Dubos J. Op. cit. Capitulo 13.
& Dubos R., Dubos J. Op. cit. Capitulo 13.
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medad curable, como lo demostraban |os hallazgos de Rokitanski que, en el 90% de las
autopsias de individuos fallecidos por diferentes causas, encontraba cicatrices atribuibles
a lesiones pulmonares tuberculosas curadas. 2) La vida en lugares altos tiene un efecto
benéfico, concepto transmitido a Brehmer por su maestro Johann Lukas Schoenleiny por
el explorador Alexander von Humboldt, quienes afirmaban que la tubercul osis no existia
en paises montafiosos. 3) La tuberculosis seria el resultado de una circulacién pulmonar
deficiente, hipétesis que Brehmer basaba en la desproporcion del tamafio entre un cora
z6n pequefio y pulmones grandes en las autopsias de sujetos con tuberculosis pulmonar
extensa. Pensaba que el corazon débil y pequefio en Ultima instancia determinaba una
disminucién del riego pulmonar, con la consecuente alteracion de la nutricion del tejido
pulmonar. 4) Como consecuenciade su razonamiento, parael tratamiento de latubercul o-
sis recomendaba €l gjercicio en las alturas y una alimentacion abundante, dado que la
menor presion atmosférica requeriria un incremento de la funcion cardiacay activaria el
metabolismo’.

Brehmer contrgjo la tuberculosis 'y aplico estas medidas en si mismo con buenos
resultados. Su salud renovadalo incentivé a aplicar el sistema de tratamiento a pequefios
grupos de pacientes y, mas adelante, 1o llevd a construir en 1859, después de considera-
bles esfuerzos, una Kurhaus en Gobersdorf que disponia de 40 habitaciones, salas de
esparcimiento y cocinas, destinadas a pacientes tubercul 0sos acaudalados. A medida que
creci6 su prestigio continud ampliando las edificaciones®.

Su régimen terapéutico comprendia: aire de montafia, gjercicio, control de tempera-
tura cada dos horas, tres comidas diarias abundantes complementadas por vinosy cofiac,
a las que se agregaban refrigerios entre horas. Los pacientes debian subir cuestas que
conducian a unas cascadas bajo las cual es tomaban duchas frias, programadas y supervi-
sadas persona mente por Brehmer quien, tomando en consideracién el estado fisico del
paciente, le asignaba caidas de agua de determinada fuerzay calibre.

En 1869 se habiatratado a 958 pacientes, de los cuales solo el 4,8% habian fallecido
en el establecimiento.

Este exitoso primer sanatorio propiamentetal casi tuvo que cerrar después que Koch
demostro el origen bacteriano de la tuberculosis. Se temia que la estadia en el estableci-
miento implicaba que los pacientes —que acudian para curarse— sufrieran mayor contagio
por su contacto con otros enfermos baciliferos. Con la implementacién de un €ficiente
sistema de desinfeccion y de un laboratorio de andlisis quimicos y bacteriol 6gicos, se
superd laoposicion y creci6 € prestigio del modelo.

Un ex paciente y ayudante de Brehmer, el doctor Peter Dettweiler, concordaba con
el planteamiento general de su maestro; sin embargo disentia de laimportancia que daba
aalgunos factores. Después de algunos afios fundé por su cuenta en 1876 el primer sana-
torio popular para el tratamiento de pacientes de escasos medios, ubicado en Falkenstein,

7 Knopf A. “The centenary of Brehmer’s birth”. Am. Rev. Tuberc. 1926; 14: 207-210.
8DavisA. L. History of the sanatorium movement. En: W. N. Rom, S. Garay (Eds.): Tuberculosis.
Little Brown and Company, Boston 1996.
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region de los montes Taunus cerca de Frankfurt. El establecimiento se encontraba a una
altura de 400 metros sobre el nivel del mar. Para Dettweiler no eraimportante el tipo de
climani laatura: puso énfasis en laexposicion a aire puro, €l control médico diario més
estrecho, actividades de educacion para | os pacientes, largas horas de reposo durante to-
das las estaciones del afio en galerias abiertas a aire, protegidas bajo techo. Prescribia
gercicios suaves que no fatigaran a enfermo, a diferencia de lo que solia acontecer en
Gobersdorf. Entre las innovaciones que introdujo Dettweiler figuraban las sillas reclina-
das para el reposo a aire libre y los escupitines portétiles de vidrio azul, cuyo disefio y
tamafio permitia ocultarlos entre los pliegues de un pafiuelo y manipularlos con una sola
mano®.

El doctor Vincent Bowditch de Boston visité ambos sanatorios en 1889%. Describio
a Brehmer como “un hombre alto de aspecto autoritario y modales graves, por no decir
intimidantes. Al aproximarse ami y darme la bienvenida estrechando mi mano, senti que
estabaen presencia de un hombre con gran fuerzade caracter... Laactitud de sus pacientes
hacia él era de profundo afecto y respeto”. Bowditch refiere que “entre bellos jardines,
cuyo encanto era realzado por fuentesy pequefios estanques llenos de peces dorados, se
levantaba un grupo de magnificos edificios goéticos, construidos principalmente con ladri-
[lo rojo... Habiaun hermoso parque con senderos curvosy pistas gradual mente ascenden-
tes, con asientos ainterval os regulares para el descanso durante |os paseos diarios prescri-
tos alos pacientes capaces de hacer g ercicios: estos constituian un aspecto destacado de
su método de cura. Brehmer pone un fuerte acento en el estado del corazony no creeenla
curade reposo a extremo dispuesto en los métodos de su otrora discipulo, con el que ha
tenido tan marcada diferencia de opinion sobre este punto, que ha provocado un desafor-
tunado quiebre en sus amigables relaciones’.

Al conocer aDettweiler, €l visitante se encontré de nuevo “ en presencia de un hom-
bre de recio carécter: aunque de maneras suavesy gentiles... Los edificios en Falkenstein
tenian poco de la solidez y caracter pintoresco de la institucion madre, pero habia una
atmosfera de animo y disposicion positiva entre |os pacientes... A primera vista era facil
apreciar laimportancia que se daba al reposo absoluto: se veian filasyy filas de pacientes
reclinados en sus sillas la mayor parte del dia, reduciéndose €l gjercicio corporal a un
minimo”.

El Sanatorio del Rey Eduardo V1|

En Inglaterralos primeros sanatorios se instalaban en residencias campestres acondicio-
nadas, ubicadas en extensos terrenos con bosques y senderos sinuosos. Uno de los esta-
blecimientos construidos especificamente bajo el concepto sanatorial fue el King Edward

° DavisA. L. Op. cit.
0 Bowditch V. M. “Medical reminiscences: |. Visitsto Brehmer’s and Dettweiler’'s sanatoria”.
J. Outdoor Life 1919; 16: 65-71.
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VIl Sanatorium. Mientras visitaba a unos parientes en Alemania, €l rey Eduardo tuvo la
oportunidad de conocer lainstitucion de Peter Dettweiler en Falkenstein. Quedo tan im-
presionado que decidio erigir un sanatorio modelo paratisicos en Inglaterra. Se eligio un
terreno de 60 hectareas cerca de Midhurst en Sussex, donde se disefiaron jardines y se
demarcaron vias para paseos de dificultad progresiva para el gjercicio que los médicos
prescribian alos pacientes. El edificio, con capacidad para 100 huéspedes, fue construido
en 1903 e inaugurado en 1906. L os planos fueron elaborados por CharlesHolden, inspira-
doenlaplanta“en X” 0“en mariposa’ concebida en Davos por €l tisidlogo Karl Turban,
eincluialas galerias dereposo a aire libreideadas por Dettweiler. El disefio consideraba
una seccion administrativa central con dos alas hacia un lado y dos hacia €l otro, que
contenian las habitaciones de | os enfermos con | as correspondientes gal erias abiertas para
gue, recostados en tumbonas de mimbre, experimentaran los efectos del aire puro, latran-
quilidad y la exposicién a sol. Las alas del edificio estaban ideadas para que todas las
habitaciones tuvieran su terraza y con el fin de separar los sectores de hombres y de
mujeres. En el King' Sanatorium se cobraba una tarifa mas elevada por los dormitorios
maés cercanos a centro del edificio, destinados a pacientes acomodados; |os de los extre-
mos tenian precios inferiores, para ser ocupados por oficinistas, empleados publicos,
institutrices y otros pacientes de categoria similar®®.

Trudeau y el Sanatorio de Adirondack

Hacia mediados del siglo XIX en Estados Unidos se inicié un movimiento tendiente ala
busqueda de factores climaticos parael tratamiento de laconsuncion. Daniel Drake, basa-
do en sus multiples vigies através de rios y montafias y sus estudios estadisticos sobre la
tuberculosis, llegd ala conclusiéon de que el climaideal para su cura deberia ser modera-
damente frio y seco, relativamente estable. En 1840 pensod que el ambiente de la Caverna
del Mamut en Kentucky seria ideal para pacientes invaidos, incluyendo los tisicos. Se
construyeron 12 cabafias dentro de lagruta: €l proyecto fracaso por laatamortalidad y la
desercién de los enfermos. La promocién de | os beneficios climéticos de algunos lugares
del pais determind que estos recibieran importante migracién de pacientes. En 1880 se
estimaba que un tercio de |l os habitantes de Col orado eran tubercul osos. El primer Sanato-
rio de Montafia para Enfermedades Pulmonares, fundado en 1873 en Ashville, Carolina
del Norte, se vio obligado a cerrar tres afios después por falta de financiamiento.

En 1879, el doctor Alfred Loomis recomendaba en la Sociedad Médica de Nueva
York el clima de la region silvestre de las montafias Adirondack, situada en el mismo
Estado, donde se habian recuperado con cierto éxito 20 pacientes, entreellosel Dr. Edward
Livingston Trudeau.

Durante sus estudios de medicina, Trudeau habia aprendido que la tuberculosis era
unaenfermedad no contagiosa, generalmenteincurable, secundariaapeculiaridades cons-

1V, Y. Bowditch. “The English Sanatorium: three leading institutions as seen through American
eyes. The newly completed King's Sanatorium in Sussex”. J. Outdoor life 1906; 3: 461-464.
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titucional es heredadas, humores corrompidos'y varios tipos de inflamacién, que se exten-
dia y manifestaba por diferentes caracteres patoldgicos como tubérculos, escréfula,
caseificacion y tisis pulmonar. En ese tiempo tuvo un absceso frio que debid ser operado
varias veces antes de que curara: no se habia establecido larelacion dedichalesion con la
tuberculosis. Dos afios después sufrié aumento de volumen de los ganglios linfaticos del
cuello, alo que no se dio importancia. Habiendo iniciado su practica como médico en
NuevaYork, experimento episodios de fiebre y finalmente se le diagnosticé una tubercu-
losis extensa del pulmén izquierdo. Febril y enflaguecido, creyendo que su fin estaba
proximo, decidio retirarse a la region boscosa de las montafias Adirondack, donde en el
pasado habia disfrutado de la vida agreste. Alli se dedico a descansar y, pese a su debili-
dad, anavegar en bote por los lagos, pescar y cazar, reclinado en un bote a remos condu-
cido por un guia. A 1os pocos meses habia recuperado peso y vigor. Volvio aNuevaYork,
donde meses después reaparecid lafiebre, por o que setraslado en 1875 alos alrededores
del lago Saranac en Adirondack, estavez con su esposac hijos. Nuevamentelavidaal aire
libre redundd en un descenso de lafiebre, aumento de peso y recuperacion de las ganas de
vivir. Paulatinamente, otros médicos empezaron a enviar pacientes tuberculosos a la re-
gioén, en buscade curadeairelibrey reposo: Trudeau reasumié laprécticadelamedicina,
encargandose de controlarlos®?.

En 1882 Ilegaron a manos de Trudeau dos articulos que significaron un cambio de
rumbo en sus actividades®.

El Cottage Sanitarium

El primero de ellos describia el régimen implantado por Brehmer y Dettweiler. Trudeau
comprobd que correspondia casi exactamente alo que constituia su propiarutina. Esto 1o
movio aformalizar el sistema, aplicandolo a algunos de sus pacientes tuberculosos. Mas
adelante decidi6 organizar en Adirondack unainstitucion similar con el objeto de aplicar
el tratamiento a pacientes de medios econdmicos limitados. Entusiasmé a algunos de sus
amigos poderosos y obtuvo una donacion inicial de 2.500 délares. Adquirid un terreno
cercano a lago Saranac y empezo la construccion del Adirondack Cottage Sanitarium.
Por razones financieras, €l sistema de cabafias parecia practico, porque se podian ir agre-
gando nuevas unidades a medida de que se dispusiera de fondos. La primera cabafia, que
después se conoceriacomo The little red, consistia en una pieza con unalampara de kero-
seno, una estufa de lefiay dos camas: costo en total cien ddlares. Alli en febrero de 1885
recibi6é a sus primeras pacientes, dos hermanas obreras fabriles, una con tuberculosis
pulmonar y laotracon mal de Pott. La cabafia tenia un pequefio porche en que las pacien-
tes, de acuerdo con las instrucciones de Trudeau, se sentaban areposar lamayor parte del
dia.

12Daniel T. M. Captain of Death: The story of tuberculosis. Capitulo 21. Rochester Press, Rochester
N.Y. 1999.

13 Rothman S. M. “Living in the shadow of death: tubercul osis and the social experienceof illness’.
in American History. Capitulo 13. BasicBooks, New York 1994.
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El Saranac Lake L aboratory

El segundo articulo queimpresiond a Trudeau fue unatraduccion que relatabalos hallazgos
de Robert Koch. En sucesivosvigiesaNuevaYork aprendio atefiir el bacilo bgjo lasinstruc-
ciones del Dr. Theophil Prudden, que asu vez se habiaadiestrado en el laboratorio de Koch.
Con estos conocimientos basicos, Trudeau instal un laboratorio en su casa en Saranac,
donde logré cultivar la bacteria, logrando tal éxito que en los afios sucesivos proveia de
cultivos paralas experiencias de col egas tan destacados como €l mismo Prudden'y el profe-
sor de Patologia de la Universidad Johns Hopkins, William Welch. Hallandose Trudeau en
Nueva York en 1893 con motivo del fallecimiento de una hija tuberculosa, un incendio
destruy6 su casa junto con su laboratorio. Al afio siguiente, con aportes de sus amigos,
construy6 en un edificio separado el Saranac Lake Laboratory, donde continué investigan-
do. En una serie de experimentos intentd estudiar lainfluenciadel ambiente en la patogenia
de la tuberculosis: infectd cinco conegjos con el bacilo de Koch y los encerrd en zanjas
oscurasy himedas: murieron rapidamente de la enfermedad. Otros cinco conejos no infec-
tados y encerrados en e mismo ambiente no enfermaron ni murieron. Paralelamente, de
cinco conejosinfectados dejados vivir libremente en una pradera, sobrevivieron cuatro**°.

Auge de los sanatorios

A partir del modelo desarrollado por Brehmer y Dettweiler se construyeron numerosos
sanatorios en Europa, especialmente en Alemania, Suiza e Inglaterra. En Estados Unidos
también aumentd su nimero, siguiendo los estandares europeos o €l estilo de cabafias
creado por Trudeau. Ademés de | os establ ecimientos construidos especificamente, selle-
g6 aimplantar el régimen sanatorial en modalidades tan diferentes como campamentos
con carpas o en ferryboats. A la muerte de Brehmer en 1899, solo en Alemania habiaya
mas de 300 sanatorios; hacia 1904 el complejo del sanatorio de Gobersdorf era el méas
grande del mundo, con capacidad para unos 300 pacientes, distribuidos en sectores para
enfermos pudientes, de clase mediay pobres. En 1906 se contabilizaban en Inglaterray
Gales 69 sanatorios, con capacidad para 8 a 318 pacientes: la disponibilidad total de ca-
mas al canzaba a 3.300%. En Estados Unidos se erigié un nimero creciente de sanatorios,
pertenecientes a los estados, condados, municipalidades, grupos religiosos, otras institu-
ciones filantrgpicas, colonias de inmigrantes o empresarios privados. El nimero total de
sanatorios en Estados Unidos en 1904 era de 115, con menos de 8.000 camas, esta cifra
ascendia a 656 sanatorios con més de 66.000 camas en 1923; en 1953 se llegaba a 839

14 Daniel T. M. Op. cit. Capitulo 21.

5 DavisA. L. Op. cit.

16 35" Annual Report of the Local Government Board 1905-06. Supplement — On Sanatoria for
consumption and certain other aspects of the tuberculosis question. www.institutions.org.uk/hospitals/
info/sanatoriums.htm
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establecimientos con una disponibilidad de 130.322 camas'’, mayoritariamente destina-
das a tuberculosos, aunque recibian una proporcion de otros enfermos, incluyendo pa-
cientes mentales.

El Cottage Sanitarium creado por Edward Trudeau se amplié sucesivamente con
nuevas cabafas. Ademas, se habilitaron en la region otros sanatorios, pensionesy casas
particulares pararecibir pacientes consuntivos.

Sanatorios suizos. e fendmeno de Davos

L os sanatorios en Suiza gozaron de gran prestigio y demanda, como losde Leysin, peque-
fia aldea alpina, entre los cuales destacaba el conjunto dirigido por el doctor Auguste
Rollier, quien llegd alaregién en 1903: promoviala helioterapia, bajo el concepto de que
la exposicion al sol era beneficiosa para la curacion de la tuberculosis 6sea y articular.
Llego atener a su cargo 37 establecimientos con capacidad para unos 2.000 pacientes. El
doctor Herwig relata en 1929 su visita a complejo sanatorial, donde fue hospedado en
uno de los edificios mas nuevos: “Es como un hotel de primera clase, construido para
acomodar a hoventa pacientes con grandes habitaci ones asol eadas, muchas con bafio ex-
clusivo, algunas con un cuarto para huéspedes y todas con porches privados mirando
hacia el sur. Hay un comedor principal construido y decorado con exquisito estilo. Todos
los pacientes cuyo estado general se los permite cenan alli. Algunos son transportados en
camas o sillas rodantes, otros Ilegan caminando con muletas. Durante las comidas, una
buena orquesta interpreta musica antigua y actual, proporcionando una atmosfera de ar-
moniay agrado.”®

Situado en los Alpes Suizos, Davos es el poblado més alto de Europa, a 1.560 me-
tros sobre el nivel del mar. El valle fue colonizado por granjeros afinesdel siglo X111y su
economia dependio6 de la agricultura durante més de 500 afios.

En 1853 el doctor Alexander Spengler se trasladd desde Alemaniaavivir en Davos;
alli encontré que el climagerciaunainfluencia saludable, y se preocup6 de difundir esta
idea. Junto con W. J. Holsboer levant6 un balneario terapéutico, el Kuranstalt Spengler-
Holsboer en 1868.

La construccion de una linea ferroviaria fue determinante para que surgieran en
Davos hoteles, sanatorios y villas que acogian a pacientes tubercul osos acaudalados y a
entusiastas del esqui. Ademas, en pensiones y casas particulares se ofrecia hospedaje a
precios inferiores. Asi Robert Louis Stevenson, que padecia de tuberculosis, por indica-
cion médica se trasladd a Davos, donde permanecié desde 1880 hasta 1882, periodo en
que escribid la mayor parte de La isla del tesoro®®. Arthur Conan Doyle, €l autor de las
novelas de Sherlock Holmes, vivio en Davos desde 1893, debido a la grave afeccién

7 DavisA. L. Op. cit.

8 Herwig T. C. G. “Impressions of a visit through some of the middle European tuberculous
sanatoria’. J. Outdoor Life 1929; 26: 212-217.

9 Ulteriormente, en el invierno de 1887-1888, Stevenson seria paciente de Trudeau en Adirondack.
T. M. Daniel: Op. cit. Capitulo 12.
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pulmonar de su esposa, a quien le habian pronosticado pocos meses de vida; alli su salud
experimento ciertamejoria, y en 1897 regresaron a Inglaterra.

El arribo de pacientes de distintas partes del mundo para someterse al régimen de
reposo y respirar el aire glacial fortalecia la economia de la regién, donde los enfermos
[legaron a ser mas numerosos que los habitantes sanos. Alrededor de 1930 se estimaba
gue en Davos habia doce mil pacientes al afio®.

Thomas Mann visité el Waldsanatorium de Davos durante cuatro semanas desde el
15 de mayo a 12 de junio de 1912, con ocasion de la enfermedad de su esposa Katya,
quien permaneci6 seis meses en el establecimiento. El volveria por unos pocos dias en
1921. La experienciaimpulsd a Mann a escribir la notable novela La montafia magica,
publicada en 1924. En ella se describe la vida de un sanatorio en Davos: €l régimen del
establecimiento, la evolucion clinica de los pacientes, sus relaciones y sentimientos. A
través de los pensamientos y didlogos de sus personajes, €l autor analiza latamente los
problemas politicos e intel ectual es que sacudian a Europa a comienzos del siglo XX.

Entre los pacientes que llegaron a Davos en busca de tratamiento, cabe mencionar a
tres que provenian de Chile:

El Dr. Sotero del Rio se recibié de médico en 1922 y trabgjo en el Servicio de
Medicina del Hospital del Salvador en Santiago. En 1924 fue enviado a estudiar
Anatomia Patoldgica en Europa: entre otras, hizo una estadia en el Instituto del
profesor Pierre Masson en Estrasburgo, donde conocié a Luisa Schéfer, con quien
tiempo después contraeriamatrimonio. Al volver aChile, unatos pertinaz y el com-
promiso del estado general revelaron que estaba afectado por una tuberculosis
pulmonar. Se dirigié a Davos, donde se intern6 en la Pension Rosenhtigel. Se recu-
per6 répidamente y durante su convalecencia concurrio al Sanatorio Clavadel, veci-
no a Davos, donde actué como médico asistentey se especializé en Tisiologia. A su
regreso, fue uno de los creadores de dicha especialidad en Chile, ministro de Estado
eimpulsor de distintasinstituciones de importancia decisiva paralamedicina social
en el pais*.

El doctor Rodolfo Rencoret, que Ilegd a ser profesor de Anatomiay de Cirugiay
Decano de la Facultad de Medicina de la Pontificia Universidad Cat6lica de Chile.
Se titul6 de médico en 1925, a afio siguiente enfermd de tuberculosis pulmonar, y
se trasladd a Davos para una cura sanatorial ; ignoramos en qué establecimiento es-
tuvo internado. Restablecido de su enfermedad, volvié a Chile en 1928%.

20 Herwig T. C. G. “Impressions of a visit through some of the middle European tuberculous
sanatoria’. J. Outdoor Life 1929; 26: 212-217.

2 Laval M., “E. Sotero del Rio: el Hombre”. Anales Chilenos de Historia de la Medicina, 1970;
Afio X11: 187-196.

22 Cubillos L. Profesor Rodolfo Rencoret Donoso: médico y cristiano ejemplar. Centro de
Documentacion e Investigaciones Histéricas, Santiago de Chile, 2002.



Sanatorios para tuberculosos: auge y decadencia 213

Manuel Pefia relata la entrevista que sostuvo en Davos en 1991 con el profesor
Hartmut Schoefer, que investigaba acerca de las personas hospedadas en el
Waldsanatorium cuando Thomas Mann llegd avisitar asu esposa. Lahipétesisde su
trabajo consistiaen que Mann seinspird en algunos huéspedes para crear personajes
de su obra. Schoefer habia encontrado que el mismo diaen quefirmo el novelistael
libro de registros, se inscribia un paciente de 27 afios procedente de Valparaiso,
Chile. Seglin las indagaciones ulteriores de Pefia, se trataba de Juan Gosch, que
permanecié un afio en el establecimiento, para después volver a Chile a hacerse
cargo de los negocios de su padre. Su hijarefirid que el joven habiatrabado amistad
con el escritor, con el que solia compartir caminatas alrededor del sanatorio?.

Régimen sanatorial

En general, las condiciones de los sanatorios y su régimen interno se cefiian alas orienta-
ciones basicas emanadas de la experiencia de Brehmer y Dettweiler. Sin embargo, como
yase haanticipado, en diferentes tipos de institucion se daban diversos énfasis a algunos
aspectos. Por gjemplo, laimportancia de la ubicacion del establecimiento (en atura, en
clima frio, en clima templado, en regiones costeras o campestres), la intensidad de los
planesdegjercicio, laestrictez en el cumplimiento de un programa, que variaba desde una
simple internacion con el compromiso de una vida sana en algunos sanatorios, hasta una
comunidad con normas rigidas que debian cumplirse a pie delaletra. Algunasinstitucio-
nes favorecian actividades de terapia laboral; otras —en general pertenecientes a agrupa-
ciones benéficas con atencion gratuita— contaban con que los pacientes cuya condicion
fisicalo permitiera desempefiaran trabajos de indole doméstica o jardineria, con el objeto
de disminuir los costos de mantencién. En €l caso de las curas de reposo al aire libre,
tambi én habia variaciones: |a prescripcion extremano permitia poner 1os brazos detras de
la cabeza, ni leer, ni oir radio: en Saranac, convertida en una verdadera ciudad sanatorio,
la radioemisora enmudeciaentrelas 2 y las 4 de latarde.

Se obtiene unaideageneral acercadel horario de actividadesy comidasdiariasen la
siguiente norma del Sanatorio de Bligny, en Francia, publicada en Chile en 1910%,

7AM Levantada

7:30AM Desayuno: Café o cacao, pan con mantequilla, uno o dos vasos
de leche, 0 uno o dos huevos crudos, o dos huevos batidos en un
vaso de leche 0 jugo de carne

8AM Ducha
Paseo

2 PefiaM. “El portefio que conocié aThomas Mann”, pag. 147-150. En: Ayer sofié con Val paraiso.
Ril, Santiago de Chile, 1999.

2 Diaz C. Sanatorios para tuberculosos. Memoria de prueba para optar al grado de licenciado en
la Facultad de Medicinay Farmacia de la Universidad de Chile, 1910.
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9:15a10:15AM Curadeaire

10:30AM Almuerzo: carne asada, pan con mantequilla, dos o tres huevos,
uno o dos vasos de leche, queso, compotas, etc.
Paseo

11:30AM al12 M Curadeaire

1PM Comida: sopa, pescado, carne asada, compotas, pudding, galle-
tas, queso, una botella de cerveza o agua de Seltz

2PM a4 PM Curadeaire

4PM Merienda: uno o dos vasos de leche, 0 uno o tres huevos crudos,
pudiendo los huevos tomarse batidos en un vaso de leche o jugo
de carne
Paseo

5:30a6:30 PM Curadeaire

7PM Cena: carnescalienteso frias, legumbres, pany mantequilla, queso
y uno o dos vasos de leche
Curadeaire

9 PM Un vaso de leche
Acostada

Per spectivas de los pacientesinternados

Basadaen numerososdiariosy cartas de pacientesy ex pacientes de sanatorios en Estados
Unidos, Sheila Rothman ha descrito las experiencias y sentimientos de los individuos
internados, como parte de un retrato de | os aspectos social es de la consuncién en lacomu-
nidad®. Un primer aspecto que destaca es |a sorpresa con que algunos enfermos recibian
el diagndstico de tuberculosisy la prescripcion de internarse en un sanatorio, aun cuando
su sintomatologia hacia altamente probable que sufrieran de tisis. El segundo hecho
destacable erala sensacion de ser enviados a un exilio, indicacion agravada por el desco-
nocimiento de cuanto se prolongaria su internacién, que podiadurar meses, afios o todo €l
resto de su vida.

Debido a la tisiofobia que se desarroll6 hacia fines del siglo XIX y en el primer
tercio del siglo XX, contraer la tuberculosis era tan estigmatizante que los enfermos a
menudo intentaban aminorar u ocultar ante sus familiares 0 amigosla causa de su interna-
cion en un sanatorio, explicando que tenian “ una amenaza de tuberculosis’, o que seiban
envigje de placer o aun merecido periodo de descanso. A su vez, |os parientes conocedo-
res del motivo del vigje de los pacientes se esmeraban en ocultérselo a otras personas,
aduciendo pretextos tales como trasladarse a una universidad lejana o ir a someterse auna
operacion de hemorroides.

% Rothman S. M. Op. cit. Capitulo 14.
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Las sensaciones y sentimientos de los pacientes a ingresar al sanatorio dependian
de variables como sus caracteristicas personales, su nivel socioeconémico y cultural, las
instalaciones y normas del establecimiento y el tiempo de permanencia en é. Probable-
mente para todos eraun alivio liberarse del ambiente tisiofdbico del lugar en que vivian.
Para algunos, especialmente los mas pobres, constituia una especie de oasis que les per-
mitia sustraerse a cargas como las abrumadoras responsabilidades familiares, la explota-
cion en el trabajo, €l hacinamiento en viviendas sordidasy la esperanza de dejar laaficion
al alcohol.

Entre las perspectivas de orden positivo que implicaba para los enfermos |a estadia
en el sanatorio se pueden mencionar las siguientes: la esperanza de curacion, la sensacion
de sentirse apoyados al alternar con otros individuos en su mismasituacion, el templar el
caracter al sobrellevar con éxito la disciplina de la institucion. Algunos aprovechaban el
mucho tiempo disponible paraestudiar, adquirir destrezas |aborales o artisticasy redefinir
metas personal es®®. Para alglin paciente proveniente de un medio social limitado, las con-
diciones de vida en el sanatorio y las relaciones con individuos de variados origenes,
educaciony costumbres, laexperienciadel sanatorio constituy6 el periodo masfeliz de su
vida, le “abrio los ojos a mundo”, de tal modo que al ser dado de ata se sintié “muy
desgraciado al tener que volver alarealidad’?.

Por otra parte, una serie de elementos aportaban efectos negativos que minaban el
animo de los pacientes. En primer lugar, |a sensacion de sentirse prisioneros en lugares
apartados, separados de sus familias y amigos. Los tramites de ingreso a sanatorio, que
muchas veces incluian bafio, corte de pelo y lectura del reglamento, acentuaban laimpre-
sion de entrar aunacarcel. Con el correr del tiempo tendia a producirse un distanciamien-
to y amenudo tirantez en las relaciones con el personal, que debia hacer cumplir reglas
estrictas en una rutina de meses y aun afios. La indefinicién de la fecha en que se les
permitiria abandonar €l sanatorio era una fuente de angustia para los individuos que pe-
riédicamente veian irse de alta a compafieros, y ellos no recibian informacion acerca de
cuanto tiempo de reclusion les quedaba. Otro motivo de zozobra era la preocupacion por
el trabajo que habian dejado y por el futuro de ellos y de sus familias. Finamente, no
faltaban los que pensaban que su larga estadia en el sanatorio era solo la antesala de la
muerte.

Lasubcultura delos sanatorios

En referenciaal desenvolvimiento delavidadiariay relaciones entrelos pacientesinter-
nados en |os sanatorios, Rothman ha descrito una“ Subcultura de |os Sanatorios’ %, algu-
nas de cuyas notas salientes son las siguientes: Un conjunto de individuos unidos vivien-

% DavisA. L. Op. cit.
2 Rothman S. M. Op. cit. Capitulo 14.
28 Rothman S.M. Op. cit. Capitulo 15.
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do lo que consideraban “el mundo real” del Sanatorio, interesados por los minusculos
detalles de ese submundo, con pérdida progresiva del interés en lo que sucede afuera.
Este fendmeno se retrata muy bien en La montafia magica, donde |os enfermos se consi-
deran a si mismos una casta especial, “losde arriba’, cuyos pensamientosy actitudes no
pueden ser comprendidos por los individuos que viven larutina de las ciudades, “los de
allaabajo”.

Losinternos del sanatorio desarrollaban un sistema de comunicaciones con lengua-
je, costumbres y rituales propios, en que los mas antiguos transmitian los mensgjes y
chismes, e incluso organizaban reuniones clandestinas en las que no faltaban las bebidas
alcohdlicas ingresadas de contrabando. Las entretenciones oficiales, como funciones de
cine o la celebracion de ocasionales bailes, eran objeto de preparacion con semanas de
anticipacion, en que los pacientes, especialmente las mujeres, planificaban cuidadosa-
mente el atuendoy el peinado que llevarian en laocasion. Después del evento, os comen-
tarios duraban varios dias 0 semanas, e incluso aparecian en los periodicos internos del
establecimiento comentarios y chismes sobre |o acontecido.

Otro caracter de la subcultura erala progresiva desaparicion de la propiedad priva-
da, en que los pacientes se facilitaban e intercambiaban ropa y enseres, hasta llegarse
muchas veces a una situacion en que cada uno usaba lo que le parecia en un momento
dado.

Las relaciones entre hombres y mujeres estaban formalmente prohibidas por los
reglamentos, y tanto la distribucion espacial de los sectores como la disciplinareforzaba
la separacion entre enfermos de sexo opuesto. Sin embargo, era frecuente el estableci-
miento de relaciones romanticasy los encuentros sexual es clandestinos. Entrelosfactores
gue constituian un estimulo adicional para estas actividades se mencionan el aburrimien-
to, la sensacion de soledad, la necesidad de afirmar la individualidad en un medio
despersonalizante —en que muchas veces | os pacientes eran identificados solo por el nd-
mero de su habitacién o de su cama®-y también como un intento de afirmar su integridad
fisica frente al deterioro causado por la enfermedad; a respecto, Rothman cita a un ex
paciente que opinaba que, “en |os casos en que el amor es exitoso, creo sinceramente que
es més benéfico que dafiino para recuperarse de la enfermedad”.

El transcurrir delos dias en | os sanatorios estaba marcado por la constante presencia
de la muerte. Esto se manifestaba en detalles como la pregunta al ingreso acerca de a
quién deberia avisarse en caso de deceso, €l recordar iterativamente alos pacientes falle-
cidos en las conversaciones habituales, y el llevar alos compafieros nuevos a conocer €l
cementerio cercano. Pese al empefio de las autoridades de |os sanatorios en que un 6hito
pasaralo menos advertido posible, el correo informal diseminabalanoticiay se producia
un estado de tension entre el personal y los pacientes, algunos de estos Ultimos se desani-
maban y forjaban la decisién de abandonar el establecimiento, o de no cumplir lasreglas
(“ ¢por qué morir sin haber vivido?”), o laangustiade ocupar la habitacién de un fallecido.

2 CelaC. J. Pabell6n de reposo. Ediciones Destino, 32 Ed., Barcelona 1957.
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Declinacion de los sanatorios

Siendo latuberculosis una enfermedad muy prevalente, su letalidad venia disminuyendo
desde el siglo X1X en Estados Unidosy Europa, |0 que se ha atribuido aunamejoradelas
condiciones socioecondmicas, y posteriormente a la incorporacion de mejores medidas
de salud publica paralapesquisay aislamiento de los enfermos, el desarrollo de las tera-
pias de colapso pulmonar (neumotdrax, neumoperitoneo, toracoplastia, etc.) y delaciru-
giaresectiva pulmonar.

El advenimiento de la quimioterapiamarco un vuelco decisivo en el tratamientoy el
prondstico de latuberculosis. En 1944 seintrodujo el antibi6tico estreptomicina, en 1945
el &cido paraaminosalicilico y en 1952 laisoniazida.

Asi, amediados del siglo XX se asistia a una menor mortalidad de las formas mas
graves de la tuberculosis, a la posibilidad de tratar efectivamente a los pacientes menos
graves con medicamentos en el seno mismo de sus comunidades, sin necesidad de prolon-
gada reclusion en sitios algjados. Los tratamientos més agresivos de los pulmones més
lesionados fueron derivando de la colapsoterapia a la reseccion quirdrgica, intervencién
que debia practicarse en hospitales de mayor complejidad y costo, dotados de servicios e
instrumental especializado, equipos médico-quirdrgicos y mayor nimero de profesiona-
les especializados en &reas complementarias, como anestesia, recuperacion y banco de
sangre.

L os sanatorios, enfrentados a un menor indice ocupacional y a una disminucion de
los dias de estada, se vieron abocados a transformarse en hospitales de mayor complegji-
dad, inversion que en lamayoria no podia afrontarse. Una segunda solucion fue €l cierre
de muchos establ ecimientos; otros se transformaron en centros psiqui atricos o geriétricos,
prisiones u hoteles.

Edward Trudeau murié de tuberculosis en 1915. Después de su muerte, el Cottage
Sanitorium pasd allamarse Trudeau Sanatorium. Finalmente cerrd sus puertas en 1954.

En el caso de Davos, solo algunos sanatorios retuvieron su carécter de instituciones
de salud, reorientando su funcion al estudio y tratamiento de afecciones alérgicas o
dermatol dgicas. L os otros establ ecimientos se transformaron gradualmente en hoteles de
lujo, y Davos paso a ser un sitio de recreacion, deportes invernales y congresos cientifi-
cos. En 1969 se construy6 el Centro de Conferencias, cuyo evento anual mas importante
en laactualidad es lareunion del Foro Econdmico Mundial.

Sanatorios para tuberculosos: un siglo de vigencia

Entre las ventgjas atribuidas alainstitucion de los sanatorios, se ha planteado que presen-
taban un ambiente adecuado para estudiar la historia natural de la enfermedad, donde se
podian desarrollar y evaluar en forma consistente | as técnicas que fueron emergiendo para
el diagnostico y el tratamiento de la tuberculosis, como la radiologia, la investigacion
microbioldgica del bacilo, la colapsoterapiay la cirugia resectiva. En muchos establ eci-
mientos se llegd a dominar dichas técnicasy a conocer su rendimiento.
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Se podria pensar que la reclusion de miles de personas infectantes podia disminuir
el riesgo de transmision de la enfermedad. Aunque a nivel de familias o comunidades
pequefias la remocién de un individuo bacilifero pudo prevenir contagios, a nivel de la
poblacion el impacto probablemente fue minimo, dado que el nimero de camas ofrecidas
por los sanatorios era superado con creces por la enorme demanda. En la épocade augey
habilitacion de nuevos sanatorios, no se not6 una caida adicional en las tasas de nuevos
Casos.

Ante lainterrogante de cuan efectivo fue el tratamiento sanatorial paralatuberculo-
sis, Davis informa que, después del entusiasmo inicial, un periodo de desanimo cundio
entre 1914 y 1920, a medida que los sanatorios empezaron a anaizar sus estadisticas,
dificiles de comparar debido a las mdltiples variables que presentaban las normasy los
tipos de pacientes de una institucion a otra, y sobre todo por no disponerse de datos fide-
dignos de grupos controles. Laautoracitael seguimiento de pacientes egresados de nueve
sanatorios con estadisticas disponibles: el 51% de los pacientes estaban muertos cinco
afios después de dejar el sanatorio, cifra que ascendia a 74% alos 10 afiosy a 85% alos
15. Por su parte, Daniel® analiza los resultados de los datos recopilados por Alling y
Bosworth®!, sobre 564 pacientes hospitalizados en sanatorios del Estado de New York
dede 1938 a 1948 y su evolucion quince afios después de ingresar al establecimiento. El
dato més determinante de la evolucién fue la extension de la enfermedad en el momento
en que se internaron. De los pacientes con enfermedad minima, en el seguimiento a los
quince afios 13% estaban muertos y 78% con enfermedad inactiva. De pacientes que in-
gresaron con enfermedad considerada muy avanzada, lamitad murieron dentro delos dos
primeros afios y después de cinco afios el 60% estaban muertos de tubercul osis; solo 21%
tenian enfermedad inactiva a los quince afios.

Desde 1859, afio en que Brehmer construy6 el que es considerado el primer estable-
cimiento modelo, hasta las décadas de 1950-1960 en que se extendi 6 la terapia especifica
contra el bacilo de la tuberculosis, 10s sanatorios constituyeron el paradigma del trata-
miento de la enfermedad, en una historia dominada por la dedicacion de generaciones de
meédicos, enfermerasy personal auxiliar —-muchos de ellos ex tubercul osos—, que con pe-
ligro de su salud —y no infrecuentemente con prematura pérdida de sus vidas— prestaron
atencion ainnumerables enfermos recluidos en un contexto de dolor, soledad y angustiaa
la espera de un futuro presumiblemente ominoso.

% Daniel T. M. Op. cit. Capitulo 21.
SLAlling D. W., Bosworth E. B. “ The after-history of pulmonary tuberculosis. VI. Thefirst fifteen
years following diagnosis’. Am. Rev. Respir. Dis. 1960; 81: 839-849.
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