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HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Si bien la humanidad se ha ocupado desde siempre de sus mori-
bundos, la Medicina Paliativa, que ha permitido profesionalizar lo
que normalmente se ha hecho por ellos con abnegacién y sacrificio,
es relativamente joven. El movimiento paliativo moderno del cuidado
intensivo de bienestar de los enfermos en esta etapa, empezd con
la apertura del St. Christopher’s Hospice en Londres en 1960, para
luego generalizarse a muchos paises a partir de 1990 con el apoyo
de la Organizacion Mundial de la Salud y la apariciéon de numerosas
asociaciones nacionales y publicaciones que han facilitado su mayor
difusién y ejercicio.

;QUE SON LOS CUIDADOS PALIATIVOS?

Los Cuidados Paliativos —segtin la Sociedad Europea de Cuidados
Paliativos— “son los cuidados activos totales e integrales que se pro-
porcionan a los pacientes con una enfermedad en fase avanzada
y progresiva, potencialmente mortal a corto plazo y que ya no
responde al tratamiento curativo”. La Medicina Paliativa es la espe-
cialidad médica dedicada al estudio y tratamiento de estos enfermos.
Son sus objetivos: mantener o mejorar su calidad de vida y dar apoyo
a sus familias en esta fase y durante el duelo. Se conocen también
como cuidados intensivos de bienestar, porque procuran facilitar
todo lo que sea capaz de reducir o evitar el sufrimiento al moribundo,
bien a través de medios preventivos, curativos o rehabilitadores, e
incluso, en ocasiones, con terapias intervencionistas —por ejemplo
un drenaje en la disnea por un derrame pleural- sin intentar alargar
innecesariamente su supervivencia.

;QUE ES UN ENFERMO AL FINAL DE LA VIDA?

Es toda persona que ha sido diagnosticada con certeza un pade-
cimiento avanzado, incurable, progresivo, que no responde a trata-
mientos especificos y que tiene una expectativa de vida reducida, por
lo general menor a los 6 meses. Su tratamiento de base pasa a ser de
tipo paliativo.
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;QUE PACIENTES DEBEN RECIBIR
CUIDADOS PALIATIVOS?

Si bien originalmente los Cuidados Paliativos surgieron para los

enfermos oncoldgicos, por el bienestar que generan se utilizan cada vez
mads en otras patologias crénicas: cardiopatias, enfisema, ictus, cirrosis,
demencia, etc., Tabla 1. porque éstas comparten muchos sintomas
comunes que pueden beneficiarse del enfoque terapéutico paliativo.

Tabla 1. PACIENTES SUSCEPTIBLES DE FORMAR PARTE
DEL PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS

1.

Pacientes terminales
Pacientes oncoldgicos

Presencia de enfermedad oncolégica documentada, progresiva y
avanzada

Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento

Prondstico de vida limitado

Pacientes con SIDA terminal en las siguientes categorias:
Patologia tumoral asociada en progresion

Patologia neurolégica en progresién: LNP o encefalopatia-VIH
Sindrome debilitante en progresion

Karnofsky inferior al 40 % fuera de crisis aguda

Pacientes con SIDA con esperanza de vida inferior a seis meses.
Otros pacientes terminales.

Enfermos con insuficiencia renal crénica terminal.

Pacientes con procesos crénicos en estadios avanzados.
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica, con insuficiencia res-
piratoria hipoxémica

Insuficiencia cardiaca en los que se han descartado intervencio-
nes quirdrgicas o transplante

Hepatopatia crénica sin posibilidad de tratamiento radical
Demencias en progresion
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3. Pacientes con limitacion funcional y/o inmovilizados complejos.
Personas que pasan la mayor parte del tiempo en cama o con
dificultad importante para desplazarse, teniendo en cuenta que
el problema debe durar mas de dos meses.

;CUALES SON LAS METAS DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS?

La etapa final de la vida de un enfermo se acompana, por lo
general, de un gran impacto fisico, emocional y social para el afec-
tado y su familia, por lo que las metas basicas de la paliacion son:
la bisqueda de su bienestar a través de un tratamiento adecuado del
dolor y otros sintomas, el alivio y la prevencién del sufrimiento con
el mayor respeto a su dignidad y autonomia, y el apoyo a su familia,
para que se enfrenten mejor a la futura muerte y al duelo.

Para la OMS, (1990) el tratamiento paliativo tiene por objeto:

e Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte
como un proceso normal;

e Establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte,
ni tampoco la posponga;
e Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos;

e Integrar los aspectos psicolégicos y espirituales del tratamiento
del paciente;

e Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a
llevar una vida lo mas activa posible hasta que sobrevenga la
muerte

e Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda
afrontar la enfermedad del paciente y sobrellevar el periodo de
duelo.
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;QUE NECESIDADES TIENEN LOS ENFERMOS EN LA
FASE FINAL DE LA VIDA?

Son muy semejantes a las de una persona sana, quizas algo mas
acentuadas por la situacion de especial debilidad o dependencia que
les produce la enfermedad. Tabla 2.

Tabla 2. NECESIDADES DE LOS ENFERMOS
EN LA FASE FINAL DE LA VIDA

Fisiologicas

Pertenencia

Amor

Comprension

Aceptacion

Autoestima

Espirituales

Buen control sintomatico.

Estar en manos seguras. Sentirse Gtil. No experi-
mentar ser una carga.

Poder expresar afecto y recibirlo.

Explicacion de los sintomas y la enfermedad.
Oportunidad para discutir el proceso de fallecer

Cualquiera que sea su animo y sociabilidad.

Participar en la toma de decisiones, sobre todo
cuando aumente su dependencia de otros.
Oportunidad para dar y recibir.

Busqueda del significado y propésito de la vida.
Deseo de reconciliacion - perdén y afirmacion
de valores particulares y comunes

Existen tres factores para atender con éxito las necesidades del

enfermo:

e Explorar cémo percibe el paciente su enfermedad, sus ideas y
sentimientos sobre los problemas que tiene y sus expectativas

de la visita;

e Procurar entender a la persona globalmente en el contexto que
le rodea y el grado de soporte familiar con que cuenta;
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e Encontrar juntos a través de una buena comunicacién, cudles
son sus deseos, prioridades y objetivos del tratamiento y su
posible participacién.

Wong y col., 2002, en un estudio llevado a cabo en 144 enfermos
con cancer encontraron que sus principales preocupaciones fueron:
a) informacién sobre el manejo del dolor, debilidad, fatiga y recur-
sos de Cuidados Paliativos disponibles en el entorno, y b) modos de
afrontar la enfermedad y de mejorar la comunicacién con sus seres
queridos, —compartida por enfermos y cuidadores— lo que resalta la
necesidad de potenciar los propios recursos y el apoyo psicosocial.

Las complejas necesidades del enfermo y de su familia tienden
a resolverse mejor por el trabajo de un equipo multidisciplinar com-
puesto por médicos, enfermeras, asistentes sociales, psicoterapeutas,
terapeutas ocupacionales, psic6logos, asistentes espirituales, volunta-
rios y expertos en ética y en aspectos legales. Es importante que entre
todos ellos se hable un lenguaje comdn y que no exista una cons-
piracion de silencio entre el paciente y su familia. Su eficacia sera
mayor si el trabajo de los sanitarios se coordina eficazmente con los
Departamentos de Bienestar Social y entidades no gubernamentales
con interés en apoyar su desarrollo y difusién y complementar lo que
no ofrecen los servicios publicos.

;COMO ACTUAN LOS CUIDADOS PALIATIVOS?

Los Cuidados Paliativos consideran que la fase final de la vida para
un enfermo puede ser un periodo Util, no sélo para conseguir el alivio
de sus molestias, reducir la sensacién de amenaza que éstas significan
para su vida, sino también para ayudarle, si es posible, en su propia
realizacion personal y en la satisfaccion de otras necesidades.

Los Cuidados Paliativos procuran:

e Dar una atencién global al paciente a través de un equipo
interdisciplinar, con una actitud activa y positiva de los cuida-

dos, superando el “no hay nada mas que hacer”.

e Dar mucha importancia a la comunicacion y al soporte emocio-
nal en las diversas etapas de adaptacion a la enfermedad terminal.
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e Controlar los sintomas comunes de la enfermedad, especial-
mente el dolor, si es posible con tratamientos curativos, de
apoyo y prevencion.

e Reconocer al paciente y a la familia como una unidad.
e Respetar los valores, preferencias y elecciones del paciente.

e Considerar siempre a las necesidades globales de los enfermos
y aliviar su aislamiento a través de ofrecerles seguridad de no
abandono y mantenerles informados.

e Reconocer las preocupaciones del cuidador y apoyarle en sus
necesidades mediante diversos servicios de soporte.

e Ayudar a implementar el cuidado domiciliario.

e Promover acciones para conseguir que el enfermo muera en paz
e Dar apoyo a la familia después de la muerte del paciente.

e Ofrecerle asesoria y soporte ético y legal

e Desarrollar infraestructuras institucionales que apoyen las
mejores practicas y modelos de Cuidados Paliativos.

;CUALES SON LAS BASES DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS?

Los Cuidados Paliativos se realizan a través de cuatro elementos
esenciales:

e Una buena comunicacion;

e Un control adecuado de los sintomas;

e Alivio del sufrimiento vy,

e Apoyo a la familia antes de la muerte y durante el proceso
del duelo.

Tan importante es el objetivo de curar y prolongar la vida como el
de ayudar a proporcionar una muerte en paz.
Hanson, M.1. Callahan, D, 1999
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;QUE IMPORTANCIA TIENE UNA BUENA
COMUNICACION?

La comunicacién en la fase final de la vida es uno de los mas
poderosos instrumentos de alivio no sélo para el paciente, sino tam-
bién para su familia, ademas de ser un vehiculo muy importante de
transmision del apoyo social y emocional. Facilita recoger mejor sus
sintomas, sus necesidades y sus deseos de conocer o no el diagnds-
tico y de participar en el tratamiento. Se construye con sinceridad y
capacidad para demostrar comprensién por la situacion que estan
pasando tanto el paciente como su familia.

La enfermedad tiende a dejar sin proteccién al enfermo y a
revelar mas facilmente sus puntos fuertes y débiles. Una buena
comunicaciéon como bien indica Sanchez Sobrino, 1998. “refuerza el
principio de autonomia, la autoestima, la seguridad, la bisqueda de
ayuda realista, la movilizacién de recursos y facilita la adaptacién y
la colaboracién del paciente. Disminuye la ansiedad en la familia y
en el enfermo, reduce la intensidad de los sintomas, facilita el cono-
cimiento y manejo de los sucesos futuros y ayuda a plantear objetivos
mas realistas con respecto a la enfermedad”.

“Los pacientes no consideran suficiente que se les diga que piensen
positivamente. Necesitan un ambiente positivo en sus cuidados”.
Macrae

;POR QUE ES NECESARIA LA PARTICIPACION DEL
ENFERMO?

Més del 50 % de pacientes con cdncer se dan cuenta en algin
momento de su padecimiento y de que tienen que aprender a vivir
con su mal, por lo que necesitan informacién sobre la extension de
su enfermedad, sus sintomas y su control. Agradecen tener hasta una
estimacion prondstica que les permita organizar con su familia lo que
hay que hacer y decidir sobre su enfermedad y otros elementos. Por
estos motivos se considera cada vez mds importante que el enfermo
sea el principal protagonista de esta etapa de su vida, por lo que cual-
quier decisiéon de tratamiento o no-tratamiento debera ser tomada
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con su consentimiento. Un acercamiento centrado en el paciente y
basado en la escucha activa, la empatia y la aceptacién, con atencién
al detalle y una respuesta apropiada a sus problemas, permite, no
s6lo que éste participe en la toma de decisiones conjuntas, sino que
mejore la relacion interpersonal y aumente su satisfaccion y bienes-
tar. Si el enfermo esta inconsciente o no estd capacitado para decidir,
sera la familia o la persona mas allegada la que tome la decision.

El enfermo es un ser autbnomo que tiene derecho a decidir sobre
si mismo vy, por tanto, ha de ser informado adecuadamente sobre
cualquier actuacion médica, a elegir entre las diferentes alternati-
vas e incluso a negarse al tratamiento.

Carta de los Derechos de los pacientes, 1969

3;QUE OCURRE SI NO SE INFORMA?

El paciente debe ser el principal protagonista de esta etapa por
lo que el conocimiento del diagnéstico puede serle de gran utilidad
para facilitarle tomar las medidas oportunas, arreglar sus asuntos pen-
dientes, dar valor a lo que merece la pena, intentar dejar organizadas
las cosas, reunirse con sus seres queridos y despedirse adecuada-
mente. Las personas se enfrentasn mejor a su futuro cando conocen
el curso previsto y los aspectos naturales de la muerte. Si no se le
informa de lo que tiene, el enfermo no participa ni desarrolla recur-
sos de adaptacion a la enfermedad, se establece la conspiracion de
silencio y quedan muchos asuntos sin resolver.

”Sin mentir, no decir todas las verdades.no hay cosa que requiera
mas tiento que la verdad”.
Baltasar Gracian

;COMO SE PUEDE REVELAR LA VERDAD?

La naturaleza crénica de las enfermedades que acompanan la
fase terminal hace que la entrega de la informacién - de la “verdad
soportable”, —en la cantidad y el momento oportuno- se adapte a los
cambios que se vayan produciendo en el tiempo en el pensamiento
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y en la enfermedad y se considera mas un proceso a realizarse pro-
gresivamente que en un solo acto, sin retirar nunca una esperanza
a la que el paciente se aferre. Para informarle es preciso enterarse
de lo que sabe o intuye y de lo que desea saber (la elaboracién pre-
elaborada). Se recalcara que se la dard si el interesado expresa de
forma reiterada sus deseos de informacion; si se haya sopesado la
informacion soportable y su capacidad y recursos para afrontar: si
existe un equipo que pueda apoyarle y si la informacién sea cierta.
Se ofrecera primero los planes de trabajo en positivo y se dara tiempo
para asimilarla. Es mas eficaz y mejor recibida si se da a través de un
contacto personal afectuoso dentro de una relacion de apoyo y cui-
dado que contrarreste la frialdad de los hechos, en un lugar tranquilo,
silencioso, privado, con un ambiente comodo y distendido, que
ofrezca sensacion de seguridad.. No esta por demas indicar que es
importante respetar su derecho a no informarse. Si bien los pacientes
tiene derecho a conocer, no todos necesitan conocerlo todo.

“Existen tres clases de ignorancia: no saber lo que debera hacerse,
saber mal o quese sabe, y saber lo que no deberia saberse”. de lla
Rochefoucauld, 1663-1680

;QUE ASPECTOS SON ESENCIALES PARA DAR LAS
MALAS NOTICIAS?

Revelar un diagnostico o dar una informacién que supone un
fuerte impacto para la existencia de una persona no es facil, por
lo que para hacerlo son importantes dejar al enfermo la iniciativa,
porque muchos presienten la gravedad y no todos necesitan saberlo
todo. Si se decide informar recordar: a) no proporcionar respuestas
detalladas a preguntas que el paciente no ha hecho, b) el gradualismo:
revelar la verdad en pequefias dosis, lo que facilita el desarrollo de
estrategias de afrontamiento, c) presentarla de la forma mas simple y
concisa posible y, d) equilibrar el deseo de comunicar la verdad con
los deseos del paciente, comprendiendo que los enfermos terminales
se esfuerzan por conservar la esperanza ante una situaciéon médica
cada vez mas dificil y que no todos requieren ni desea conocer la
verdad. Aunque no se puede cambiar la sensacion de amenaza que
representa, por mas que se la edulcore, es posible hacerlo mejor si se
ponen en practica las siguientes sugerencias: Tabla 3
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Tabla 3. ASPECTOS CLAVES PARA DAR LAS MALAS NOTICIAS

e Preparar la entrevista

e Buscar el lugar y tiempo mas propicios para hacerlo
e Averiguar lo que el paciente sabe o intuye

e Escuchar con atencion sus necesidades

e [Escoger palabras neutras, sencillas, sin tecnicismos
e Procurar causar el menor impacto posible

e Dar la verdad soportable

e Facilitar la asimilacién y reaccion posterior

e Respetar sus silencios

e Evitar dar falsas seguridades

e Ofrecer apoyo verbal y no verbal

e Procurar mantener seguridad

e Ser accesible - ofrecer otras entrevistas

e Cuidar de uno mismo para cuidar al otro

;COMO AMORTIGUAR EL IMPACTO DE LA NOTICIA?

Para dar informacion es esencial asegurarse que la informacién
que se dispone y que se va a compartir es cierta, que estd suficiente-
mente contrastada, que el paciente desea conocerlay que el que la va
a revelar estd preparado para darle el soporte emocional que en esos
momentos necesita. Si es asi, en un ambiente apropiado y después de
un periodo de aclimatacién previa en el que se prepara al paciente
para recibir la noticia una vez que se conoce lo que éste intuye y lo
que desea saber, se le explicara lo que tiene (notificacion), en térmi-
nos sencillos, en forma delicada, afectuosa y gradual evitando tecni-
cismos, de modo secuencial y segtn sus respuestas emocionales. Hay
que dar tiempo al paciente para que vaya asimilando la realidad, que
se revelara dentro de un contexto de apoyos continuos. Las palabras
bien empleadas siguen siendo la forma mas antigua de terapéutica.
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Se procurara, sin alimentar un falso optimismo, reforzar la esperanza
en un buen control sintomatico o en periodos de remisién prolonga-
dos y recalcar que existe un equipo de atencién que va a hacer todo
lo que puede por ayudarle, que le continuard cuidando y visitando y
que alguno de los miembros de este equipo estara disponible.

“Cuando lances la flecha de la verdad,, moja su punta en miel”
Proverbio castellano

;COMO INFORMAR A LA FAMILIA?

El ritmo, los limites del contenido y la forma de informar a la
familia son siempre distintos a los del paciente. Para hacerlo es
importante conocer previamente los deseos de éste de compartirla
0 no. Si se cuenta con su autorizacion, se comunicara la verdad de
forma progresiva, en pequenas dosis, (acomodacion), para aminorar
el impacto de la noticia y darles tiempo para ajustarse a las impli-
caciones de la enfermedad. Se les proporcionara apoyo psicolégico
adecuado tanto de forma verbal como no verbal, no sélo al principio,
sino a lo largo de todo el proceso, evitando darles falsas seguridades.
No siempre es “lo que se dice”, sino “la forma como se dice”, lo que
cuenta mas para su satisfaccion. Es preciso ser sensibles a sus preocu-
paciones, sus dudas y preguntas posteriores a veces reiterativas, por-
que en su mayoria “no oyen” el diagndstico la primera vez. Tabla 4

Tabla 4. CARACTERISTICAS DE UNA COMUNICACION EFICAZ

Una comunicacion sera eficaz si:
e Mantiene igual calidad: es coherente en todas las fuentes.

e Es apropiada: adaptada a los deseos del paciente y a la
enfermedad.

e Es concreta: responde a lo que el paciente desea saber.
¢ Se da en forma secuencial: en pequenas dosis.

Benitez, R, 1994
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;COMO REACCIONA EL ENFERMO ANTE SU MAL?

El enfermo cuando presiente, comprende o conoce la gravedad
de su padecimiento, atraviesa s6lo o con ayuda por diversas etapas
del proceso de adaptacion bien de Kiibler Ross (choque, negacion,
enfado, negociacion, depresion y aceptacion) o de Buckman (ini-
cial, media o final)- con altibajos, retorno a posiciones anteriores,
estancamiento en alguna de ellas, hasta que asimila que su vida
tenia que llevar este curso. Ante el especial riesgo para su vida,
experimenta una situacién de estrés ante la cual reacciona con
alguna de las siguientes estrategias para minimizar y protegerse de
sus efectos:

1. Busca informacién para combatir sus dudas y la ansiedad,
revision de la literatura, otra opinién médica.

2. Busca apoyo para combatir los sentimientos negativos y for-
talecer su sensacion de control sobre esta situacion, en su
pareja, amigos, otras personas que viven la misma situacion.

3. Intenta atribuir a alguna causa su problema. Busca respuestas
a las preguntas de ;por qué me ha pasado esto a mi?

4. Responde con acciones impulsivas: manifestaciones emocio-
nales por medio de la ira, gritos o Ilanto.

5. Procura evitar confrontaciones y adopta una actitud pasiva
para experimentar tantos menos sentimientos negativos como
sea posible.

6. Intenta un afrontamiento activo con la bisqueda de soluciones
a los problemas que puedan ir surgiendo. Se fija unas pocas
metas: tratar de dejar resueltos diversos temas relacionados
con su familia, situacién econémica, dependencia, cambio de
roles, etc., pero la enfermedad y el sufrimiento pasan a ocupar
el centro de su vida.

“Hay barreras contra la lucidez, a veces levantadas con meticu-
losidad, que el profesional no tiene la obligacién ni el derecho a
destruir sin mas”.

M. Broggi
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;QUE ES LA CONSPIRACION DE SILENCIO?

Es una barrera que se establece en torno a la verdad del padeci-
miento, bien por parte de la familia o del enfermo por autoproteccién
para reducir la gravedad del problema, pero lo que se consigue es
que se obliguen a actuar aparentando mutuamente como si nada
malo ocurriese y que se distancien mucho mas entre si. La conspira-
cion introduce un elemento de represién y aislamiento emocionales
en unos momentos en los que el enfermo necesita mas comprension,
consuelo y compafierismo para poder expresar bien sus sentimientos,
impidiendo una normal relacién, su participacion mas activa y la ela-
boracién de proyectos para afrontar el fin de la vida con lo que deja
muchos problemas sin resolver en momentos donde la comprensién,
consuelo y apoyo son mas necesarios que nunca. La mayoria de los
enfermos con el paso del tiempo se dan cuenta o perciben lo que
tienen y son ellos los que muchas veces solicitan ayuda para romper
esta situacion. Hay que estar atento a peticiones no habladas y recal-
car sus beneficios a sus familias, porque una buena comunicacién en
estos momentos, reduce el sentimiento de inutilidad y culpabilidad
posterior.

“Una alegria compartida se multiplica, una pena se divide”.

;COMO AYUDAR AL ENFERMO EN LA ADAPTACION
A SU ENFERMEDAD?

Toda persona que desee ayudar al enfermo con eficacia debe
interesarse en:

a. Conocer sus expectativas ante la vida y entender los valores y
motivaciones que le pueden ayudar a seguir luchando

b. Tratar la depresién, que es un problema mayor de esta etapa,
tanto por si sola como por ser potenciadora de la afliccion de
la muerte, al impedir que los pacientes adopten un abordaje
mds activo y satisfactorio en sus Gltimos meses de vida y en
los procesos de afrontamiento de la realidad,
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c. Averiguar lo que es esencial para el paciente, a fin de estable-
cer objetivos. Unas metas realistas, combinadas con el interés
y el entusiasmo del equipo de atencion, pueden llevar alivio
hasta al 90 % de los enfermos.

d. Enfatizar y apoyar las oportunidades para el control personal.

La utilidad de la red de apoyo es evidente para el paciente,
familia y cuidadores, incluido el equipo médico. La percepcion o
no de este apoyo lleva por si solo a un patrén de comportamiento
que disminuye o aumenta el riesgo de enfermar y puede influen-
ciar su habilidad para adaptarse a su enfermedad y aceptar su
tratamiento.

Crear o fortalecer una red social de soporte ayuda a proporcionar
bienestar y a contrarrestar la soledad.

;QUE PUEDE IMPEDIR LA ADAPTACION?

Existen varios elementos que pueden dificultar la adaptacion del
enfermo a su padecimiento y aumentar la intensidad de su ansiedad
y depresion:

1. La incertidumbre, por falta de informacién o la conspiracién
de silencio, entre el paciente y sus familiares y el médico.

Decirle que no hay nada mas que pueda hacerse.
Si el dolor y otros sintomas son olvidados y se ignoran.

Si el paciente se siente s6lo o abandonado.

(© BN N CC A S

Fomentar la sensacién de pérdida de autonomia y de impoten-
cia ante los hechos.

6. Persistencia de sentimientos negativos, tales como la ansie-
dad, el miedo, la depresién, que se mantienen mds alla de lo
normal.

7. Amenazas a la autoestima, procedentes de los cambios corpo-
rales que se van produciendo por la enfermedad.
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:POR QUE ES IMPORTANTE EL CONTROL DE LOS
SINTOMAS?

Los sintomas son para la persona una llamada de atencién de su
organismo que no se encuentra bien, por lo que cuanto mas intensos
y persistentes sean, significan una mayor sensacion de amenaza a su
existencia, impiden la elaboracion del proceso y deterioran su cali-
dad de vida. Pueden deberse directamente a la misma enfermedad
(una obstruccién intestinal, por ejemplo, causada por el cancer), o
indirectamente (una dlcera por presion, producida por el encama-
miento prolongado) o por un trastorno coexistente (una artritis) no
relacionado con la enfermedad principal.

Hay que creer al enfermo sus quejas, preguntarse por sus posibles
causas y no usar placebos. Si dice que le duele, es que le duele y nece-
sita un analgésico. El modelo biopsicosocial del dolor maligno al final
de la vida, que mantiene que este sintoma no es simplemente un reflejo
de unos factores biolégicos subyacentes (afectacion tumoral, comorbi-
lidades mdltiples) sino que esta influenciado por factores psicosociales
(trastornos de dnimo, soledad, etc), se esta trasladando al estudio y tra-
tamiento de otros sintomas. Cassell considera que no es posible tratar
la enfermedad como algo que le sucede sélo al cuerpo sino a toda la
persona, porque todo sintoma tiene una vivencia de amenaza que le
ocasionan desamparo, soledad y dolor. Asi, aumentan la intensidad de
sus sintomas: desconocer su origen, creer que no puede ser aliviado y
percibir su presencia como funesta o como una amenaza, en tanto que
disminuyen su intensidad: la atencién a los pequenos detalles, la detec-
cién y tratamiento precoz de otros sintomas, la compafiia y el apoyo
para resolver la soledad y la problematica social del afectado.

;QUE SE PUEDE HACER PARA ALIVIAR EL DOLOR?

El dolor es uno de los sintomas mds importantes que puede
afectar significativamente la calidad de vida de los enfermos. Si es
persistente es capaz de cambiar el estado de las transmisiones neuro-
nales con activacion de vias previamente silenciosas, hasta volverse
el centro de su existencia e incluso, acelerar su muerte por la gran
sobrecarga que representa al organismo. Por estos motivos es basico
realizar una correcta evaluacién que comprenda:
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1.

Tomar en serio la descripcion que haga el enfermo para cono-
cer su posible origen muscular, éseo, visceral, neuropatico o
mixto causado por el propio tumor, el tratamiento antican-
ceroso o la suma de otros trastornos. Sélo su reconocimiento
adecuado permitird un tratamiento mas especifico.

. Determinar bien la intensidad del dolor. En los Gltimos anos

se han desarrollado escalas para evaluar tanto la intensidad
como la influencia de los sintomas en el enfermo y su correcto
tratamiento. Asi en a) la Escala Visual Analdgica (EVA) se
dispone un margen entre 0 a 10, donde O corresponde a la
ausencia del dolor y 10 al dolor maximo soportable, b) Escala
descriptiva simple: de 0 a 4, 0 es la ausencia del dolor, 1, leve,
2 moderado, 3 severo y 4 muy intenso, etc., mientras en c) la
Escala de Andersen de 0 a 5 que relaciona la intensidad del
dolor con la movilidad.

Fig. 1. DISTINTAS ESCALAS DE EVALUACION DEL DOLOR

a) Escala Visual Analégica (EVA)

0 10
No dolor El peor dolor posible
b) Escala descriptiva simple del dolor
0 1 2 3 4 5
No dolor Dolor leve  Moderado Severo Muy severo  El peor dolor posible
c) Escala de Andersen

0.No dolor

1 No dolor en reposo y ligero a la movilizacion y tos

2 Dolor ligero en reposo o moderado a la movilizacién o tos

3 Dolor moderado en reposo o moderado a la movilizacion o tos
4 Dolor intenso en reposo y extremo a la movilizacién o tos

5 Dolor muy intenso en reposo
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Procurar evaluar el estado psicolégico del paciente y otros fac-
tores fisicos o ambientales con influencia sobre el dolor para
elaborar un posible plan de tratamiento.

Elaborar un plan de tratamiento que se explicara al enfermo
y a su familia para obtener su visto bueno. Se requiere com-
binar generalmente de forma individual diversos farmacos de
la Escalera Analgésica de la OMS, el Ascensor analgésico,
medicamentos coadyuvantes con otras técnicas fisicas, psico-
l6gicas y no farmacoldgicas. Los enfermos padecen a menudo
miedo y ansiedad, y a veces también depresién que es nece-
sario tratar. Algunos dolores responden bien a una combina-
cién de opioides y no opioides. En otros, el alivio se consigue
combinando un corticosteroides y un opioide. Los dolores de
tipo neuropatico se pueden aliviar mediante antidepresivos
y anticonvulsivantes. La asistencia continuada y la atencién
al detalle permiten controlar los resultados del tratamiento y
hacer las modificaciones segtn la respuesta.

El tratamiento medicamentoso es la base del alivio del dolor
El dolor se puede y se debe tratar.

La via oral es la preferida para los analgésicos, incluida la
morfina.

En los casos de dolor persistente los medicamentos se admi-
nistraran “reloj en mano” y no “cuando haga falta

;EXISTEN SIGNOS INDIRECTOS DEL DOLOR?

Cuando el paciente no puede describir el dolor, bien por difi-

cultades de lenguaje o por alteracion de su nivel de conciencia, se
utilizaran los signos no verbales del dolor, las observaciones de otras
personas que se ocupan del enfermo, vocalizaciones, expresiones
faciales, etc, Nuestra incertidumbre muchas veces se solucionara
con la administracién del analgésico mds correcto para la posible
causa de su mal, y que producird un cambio en el comportamiento
del enfermo. Tabla 5.
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Tabla 5. SIGNOS INDIRECTOS DEL DOLOR

Atonia psicomotriz

Aspecto de la cara

Movimientos descoordinados
Gemidos, gritos

Roces cutaneos repetitivos
Confusion stbita

Taquipnea

Sudoracion profusa

Negativa a la movilizacion
Zonas hiperalgicas al movilizarle

;QUE ES LA ESCALERA ANALGESICA DE LA OMS?

Es un instrumento que facilita el empleo de los grupos de anal-
gésicos segln la intensidad del dolor leve, moderado o severo, para
garantizar asi que consigan su control adecuado hasta el 75-90% de
los enfermos. Fue disefada por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) y es la base del tratamiento del dolor, Fig. 2. utilizandose de
la siguiente forma:

Comunicacion

e
op°
ot S
. ala taﬂ\\\\
prencio® Opioides
por otras vias
Dolor severo Parenteral:IV.SC
Espinal,
epidural,
intratecal
‘écnicas anestésicas
Técnicas neuro

Dolor moderado Opioides
Potentes
Dolor leve boioides débil

pioides débiles
| RETHES + AINES

e
no opioides quirdrgicas
+ AINES

"y no opioides

+ coadyuvantes

Fig. 2. Escalera analgésica de la OMS modificada.
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Salvo que el paciente tenga dolores agudos, en el dolor
leve- 1° escaldn, se empezara por prescribir un farmaco no
opioide (a. Acetilsalicilico,. paracetamol o un antinflamato-
rio no esteroideo —AINE) y se ajustard la dosis, de ser nece-
sario hasta el maximo recomendado. Estos farmacos tienen
un efecto techo y un aumento de dosis por encima de este
nivel no consigue mds analgesia pero si empeorar los efectos
indeseables.

Si ese tratamiento no es eficaz o deja de serlo, se prescribird un
medicamento opioide débil (como la codeina, hidrocodeina o
el tramadol) ademas del no opioide.

Si un opioide para el dolor de leve a moderado no es eficaz o
deja de serlo, se lo reemplazara por un opioide mas potente
contra el dolor de moderado a severo (por ejemplo, la morfina,
cuya dosis eficaz puede ir de sélo 5 mg a mas de 1000 mg c/
4 horas o el fentanilo 25-250 ug ¢/72 h).

Se usard el analgésico segln la intensidad del dolor y no la
supervivencia prevista. La morfina oral de liberacién contro-
lada c/12 horas ha sido y es el soporte principal del control
del dolor crénico por cancer. Los requerimientos medios de
morfina en la enfermedad avanzada se sitian entre 400 y 600
mg/ 24 h en las dltimas semanas de vida.

En pacientes con analgésicos opioides crénicos es importante
recordar que sélo un aumento de la dosis de un 30-50 %, es
capaz de mejorar de forma notable la analgesia. Los opioides
no tienen un efecto techo pero no son eficaces en todos los
tipos de dolor. Se acompanaran siempre de medicacién contra
el estrenimiento que producen.

Si el dolor persiste, se puede recurrir a opioides por otras vias
y técnicas mas complejas (Ver cuarto escalon).

En todos los cuatro escalones se puede utilizar un antiin-
flamatorio y un coadyuvante, que si bien no tiene potencia
analgésica intrinseca, sirve para atenuar los sintomas que
tiene el paciente o potenciar los efectos de los medicamentos
utilizados.
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La Escalera analgésica se debe completar con la atencién al deta-
lle, una adecuada atencién a la familia, el soporte emocional y
una buena comunicacién, que son esenciales para asegurarse de
que se obtiene el beneficio maximo de los farmacos con el menor
nimero posible de efectos adversos.

;QUE ES EL ASCENSOR ANALGESICO?

La Escalera analgésica de la OMS aceptada como una excelente
herramienta educativa en los programas de la OMS y de la IASP,
Fig. 2., no se adapta a algunos tipos de dolor como el postoperato-
rio y el dolor agudo que son tratados inicialmente con opidceos y
luego con farmacos menos potentes, por lo que Torres y col (2002),
proponen sustituir el término “escalera” por el de “ascensor”. En su
esquema se simula que el paciente esta dentro de un ascensor cuyo
suelo son los coadyuvantes analgésicos y que dispone de 4 botones
para pulsar segtn sea el grado de dolor: leve, moderado, severo o
insoportable. Si el enfermo aprieta el boton de leve, se bajara en el
piso de analgésicos no opiaceos (paracetamol, metamizol o ibupro-
feno) a dosis bajas. Si pulsa en el de moderado, se subira a un piso
donde estd el tramadol o codeina, habitualmente combinado con
paracetamol o AINES. Si toca el de grave, se dispondra de opidceos
potentes y si el dolor es insoportable se le Ilevara al piso de las uni-
dades del tratamiento del dolor, donde sera tratado con bloqueos
nerviosos u opioides por via intratecal. El sistema del ascensor da
un concepto de inmediatez a la respuesta, acoge la importante
evaluacién visual analégica de 0 a 10 (EVA) con un botén de alerta
que nos debe inducir a actuar con mayor celeridad cuando la pun-
tuacién sea mayor de 5. Fig. 3.

Si el paciente no encuentra alivio, no se considera adecuado ni
ético que sufra durante dias o incluso semanas mientras recorre los
escalones hasta llegar al farmaco adecuado. En estos casos es nece-
sario aliviar el dolor cuanto antes, mas aun si éste es intenso y se
administrara la primera dosis por la via que produzca analgesia mds
rapida, generalmente la IV o SC. En caso de dolor insoportable se
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Ascensor analgeS|C0 / Insopor\ U.Dolor

AN
4. Dolor insoportable {

3. Dolor severo
2. Dolor moderado
1 Dolor leve

E.V.A. > 5

Boton de alarma

Fig. 3. Ascensor analgésico.

utiliza: morfina IV 1,5 mg ¢/10 minutos o 10-20 mg en perfusién con-
tinua en 15 minutos teniendo en cuenta que los opioides no actian
en todos los tipos de dolor.

3CUALES SON LAS METAS PARA EL ALIVIO DEL DOLOR?

Conocidas las caracteristicas del dolor y su posible origen, se
planificara su tratamiento, explicando previamente al enfermo y a su
familia lo que se puede hacer y conseguir de forma realista. Este se
orientara de modo secuencial a conseguir los siguientes objetivos:
Tabla 6.

Tabla 6. METAS DE ALIVIO DEL DOLOR

e Aumentar el nimero de horas de suefio sin dolor.
e Aliviar el dolor cuando el paciente estd descansando.

e Aliviar el dolor cuando el paciente esta de pie o se encuentre
activo.
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3;QUE BARRERAS IMPIDEN UN CONTROL DEL DOLOR?

Segiin Von Roen y col, 1993, existen varios elementos que impi-
den un buen control del dolor que pueden y deben modificarse con
la educacién y la practica:

e Insuficiente capacidad de valoracion del personal

e Conocimiento insuficiente de las estrategias de tratamiento
farmacolégico y de otro tipo

e Ideas err6neas sobre la posibilidad de crear adiccién
e Dificultad para la regulacién de farmacos analgésicos
e Reticencia del paciente a comunicar dolor

e Reticencia del paciente a consumir opidceos

¢ Reticencias del médico a prescribir opidceos

¢ Reticencia del personal de enfermeria a administrar opidceos.

La incidencia de adiccion en la terminalidad es extremadamente
excepcional. Porter J y. col,. (1980) Encontraron 4 casos en
11.882 pacientes, esto es un 0,03 %.

;CUANDO SE CONSIDERARA CONTROLADO UN
DOLOR?

Se considerara controlado un dolor si existen:

e Una EVA (Escala visual analégica) de menos 3 (1-10),

e Una escala descriptiva simple del dolor hecha por el equipo
menor a 3 (0-5),

e Un ndmero de crisis menor a 3 al dia y cuando este ali-
vio haya influido favorablemente sobre el suefo/reposo y
movilizacion.
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Una respuesta completa representara una ausencia de dolor y
de crisis y permitira pensar en una posible reduccién de la dosis. La
respuesta parcial segin el grado de sueno y alivio en el descanso,
llevara a un aumento gradual de la dosis en un 10-50% y a la adicién
de coadyuvantes.

;PUEDE LA FAMILIA COLABORAR EN EL ALIVIO DEL
DOLOR?

La familia puede ser de mucha ayuda para aliviar el dolor del
enfermo, no sélo por su propio conocimiento de éste, de su experiencia
sobre lo que le alivia o le agrava, sino también porque puede aprender
a evaluar con el paciente la intensidad del dolor y administrar, si es
preciso, una mayor o menor dosis de los farmacos. Por este motivo es
importante informarles sobre el significado del dolor, de los analgési-
cos que se pueden emplear seglin su causa y caracteristicas, asi como
la existencia de dosis de rescate que sirven para atenuar la intensidad
en los periodos de aumento y de cudles son los efectos adversos y
cémo reducirlos. Existen también diversas técnicas para contrarrestar
la sensacion de pérdida de control sobre la enfermedad (relajacion,
distraccién, imaginacién, uso del masaje, frio y calor, ejercicio fisico
y el biofeedback), que pueden optimizar y reforzar las intervenciones
farmacolégicas. De esta forma, los familiares intervendrian como co-
terapeutas que podrian sugerir y participar en actividades con las que
el paciente disfrutaba como una forma de expresarle su afecto en vida.

;POR QUE ES NECESARIO ALIVIAR EL SUFRIMIENTO
EN LA FASE FINAL?

El sufrimiento es una dimensién fundamental de la condicién
humana y un acompanante frecuente de la fase final. No afecta s6lo a
lo fisico, sino a todo el hombre en su conjunto. Impide vivir el tiempo
presente y es milticausal Tabla 7.. Una buena parte del sufrimiento
es remediable particularmente si se dirigen los esfuerzos a tratar algu-
nas de sus causas con posible solucién.
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Tabla 7. CAUSAS DE SUFRIMIENTO

e Mal control de sintomas. e Sintomas no controlados.

e Efectos no deseados de e Mal aspecto fisico.

tratamientos. . .
¢ No sentirse querido.

* Pérdida del rol social. e Dejar asuntos inconclusos.

e Sensacion de dependencia. . .
P e Pensamientos  negativos

e Situaciones psicosociales (de culpabilidad, miedo al
inadecuadas (falta de inti- futuro).
midad, compaiia o soledad
indeseadas, separacion de la
familia).

e [Estados de animo deprimido
o angustiado.

No desear morir solos.

El alivio o la abolicién de las causas fisicas del sufrimiento es
una necesidad ética, pero es imposible atenuar la angustia mental
del enfermo sin haberle liberado antes de una molestia fisica cons-
tante como el dolor. El paciente, al ver amenazadas sus expectativas
vitales, desarrolla un cuadro de ansiedad, preocupacién y miedo.
Tiene generalmente numerosos asuntos por solucionar, unos pro-
pios, relacionados con la cercania de su propia muerte, y otros
relacionados con su familia y su ambiente, mas aln si es cabeza de
familia, porque su vida influye de forma inexorable en el destino de
su familia. La preservacion de la individualidad, dignidad e interés
en la vida, ayuda a evitar que una situaciéon dolorosa se vuelva
intolerable.

“Mas vida se pierde a través del pensamiento que a través de una
herida abierta”.
Thomas Henry
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;COMO PASA EL TIEMPO EN EL SUFRIMIENTO?

En la experiencia del sufrimiento, San Agustin, citado por Bayés
(2000) y Torralba (1999), defendia que para las personas existen
dos maneras de percibir el tiempo: el tiempo objetivo (una hora) y
el tiempo subjetivo (la vivencia de una hora). Por lo general, para
el enfermo la percepcion del paso del tiempo es lenta y 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 los relojes los que miran a quien es feliz”.
Por esta diferente percepcién del tiempo en la terminalidad, cuanto
mas importante sea para la persona la noticia o acontecimiento que
espera, mayor sea la percepcién de amenaza y mds incapaz se sienta
el enfermo para afrontarla con éxito, mas probable sera que su males-
tar se traduzca en sufrimiento.

El principio de individualizacién en Cuidados Paliativos sirve
para captar el tiempo del otro y la percepcién del tiempo que tiene
el enfermo, porque su tiempo de espera casi siempre constituye una
amenaza: que la buena noticia o el cambio esperado nunca lleguen
en realidad. El profesional de Cuidados Paliativos tiene que esfor-
zarse para singularizar su accion y adaptarse a la temporalidad del
enfermo, comprenderla y, a la vez que procurar reducir el tiempo
real que puede estar prolongando su espera, debe intentar identifi-
car la depresion y la ansiedad que contribuyen a hacer mas largo el
sufrimiento.

;COMO REDUCIR LA INTENSIDAD DEL SUFRIMIENTO?

Muchos pacientes con una enfermedad maligna o una muerte
cercana, tienden a pensar mas profundamente sobre su vida y su
significado y sienten la necesidad de poner las cosas mas impor-
tantes en orden o arreglar los asuntos pendientes con sus fami-
liares y seres queridos, porque los problemas fisicos, psiquicos o
espirituales no resueltos o tratados pueden causar o exacerbar el
sufrimiento.
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Tabla 8. MIEDOS DE LOS ENFERMOS ONCOLOGICOS

e A lo desconocido, al curso de la enfermedad, a los tratamien-
tos, al futuro.

Al dolor fisico y al sufrimiento.

A la pérdida de partes del cuerpo y a la invalidez.

e A inspirar compasion.

A perder el control de si mismo y la autonomia en la toma de
decisiones.

A dejar a su familia y a sus amigos.

A la soledad por el abandono de los demas.

A depender de los demas, a volverse nifos.

A la pérdida de la propia identidad.

e A la muerte en si y al proceso previo

El temor al dolor y al sufrimiento que experimentan muchos
enfermos terminales podria ser evitado en una Unidad de Cuidados
Paliativos, e incorporando la cultura de los Cuidados Paliativos al
perfil profesional de todos los clinicos. Existen diversas medidas
que pueden reducir la intensidad del sufrimiento, su vivencia y
reforzar la autoestima del paciente y su apoyo social: 1) Detectar
a tiempo los sintomas, miedos y situaciones que preocupen al
paciente, asi como sus origenes; 2) Compensar o atenuar dichos
sintomas y tratar de suavizar la amenaza que representan por
la puesta en practica de los recursos terapéuticos existentes, 3)
Detectar y potenciar los propios recursos del paciente a fin de
disminuir, eliminar o prevenir la sensaciéon de impotencia, y 4)
Aumentar, hasta donde sea posible, su percepcion de control de
la situacion.

Ayudarle a enfrentarse a la realidad, reconciliarse y despedirse,
a ser ellos mismos, a saber que su vida ha sido til y a reconocer
sus esfuerzos, sirven para facilitarle aceptar la muerte.
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;QUE PAPEL TIENE LA ESPERANZA COMO MOTOR
DE VIDA

La esperanza es una fuerza motivadora cuya ausencia lleva a la
paralizacién de la voluntad de vivir, mds ain si se le deja al enfermo
solo y se le dice que no hay nada mas que hacer. En la terminalidad
el paciente agradece saber que existen algunas esperanzas alcanza-
bles que le ayuden a enfrentarse a la dura realidad como: obtener
un buen control de los sintomas, un periodo de remisién prolongado
de la enfermedad o de sus sintomas; que los profesionales que le
cuidan sabran ofrecerle los mejores cuidados; que el periodo que
queda hasta su fallecimiento se aprovechara para ayudarle a resolver
algunos de sus asuntos pendientes; que serd el principal protagonista
de esta etapa; que su muerte serd apacible y que sus seres queridos
podran aceptar y asumir su pérdida. Para que éstas se realicen, los
que estamos a su lado, debemos: procurar detectar y atenuar lo
que el enfermo como su familia perciban como una amenaza a su
existencia a través de acortar todo lo que sea posible los tiempos de
espera tanto en su diagnéstico como en el inicio de su tratamiento;
buscarle alternativas que le ayuden a enfrentarse mejor a la enfer-
medad; intensificar el control de los sintomas molestos; velar por
su bienestar a través de la atencién de los pequenos detalles; pro-
curar que esté acompanado de sus seres queridos; que se respete su
voluntad y trabajar con él para resaltar el sentido positivo que puede
haber tenido su existencia. La fuerza interior, intangible pero capaz
de mover montanas, puede utilizarse para reducir sus limitaciones.
No obstante, adecuar las metas a alcanzar a su estado, facilita un
aumento de su autoestima.

El tiempo que le queda al enfermo no tiene porqué ser vivido
por éste y su familia como de una espera angustiosa ante la muerte
si se lo emplea adecuadamente. Cada dia que se vive es Unico e
importante porque cada palabra, gesto, la atencién al detalle, pue-
den tener ese caracter especial que de calor a su corazén y color y
sentido a su existencia, que le permita una reconciliacién con los
demas y consigo mismo. Como decia, Emily Dickinson, “Si puedo
evitar que un corazon se rompa y conseguir que un ave caida pueda
volver nuevamente a su nido, no habré vivido en vano”. Nuestro
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deber es procurar que no le falte una mano y un oido amigo, que no
padezca sintomas molestos, que se sienta querido y aceptado como
es y estar a su lado y al de su familia, especialmente cuando llega
la hora de entrar en la bocana del puerto para que pueda hacerlo
mads apaciblemente.

“Por muy larga que sea la tormenta, el sol siempre vuelve a brillar
entre las nubes”.
Khalil Gibran, (1883-1931); Ensayista, novelista y poeta libanés

;POR QUE EL PACIENTE PUEDE DESEAR MORIR?

No es infrecuente que el enfermo exprese el deseo de morirse a
pesar de que el equipo se esfuerce por ofrecerle un control adecuado
de los sintomas, lo que puede manifestar varios mensajes:

e Angustia, desesperacion o depresion.
e Necesidad de un mejor control sintomatico
e No querer probar nuevos tratamientos.

e Pedir que se supriman los tratamientos prolongadores de la
vida

e No quiere ser una carga para otras personas
e No desear fallecer en una Unidad de Vigilancia Intensiva.

e Interés por conocer si la eutanasia es una opcion de trata-
miento.

Cuando una persona con una enfermedad avanzada y progre-
siva pide que le ayuden a morir es porque vive en unas condiciones
que considera peores a la propia muerte, por lo que la sociedad
tiene que buscar mejorar su atencién y procurar entender las razo-
nes que subyacen a sus peticiones. Asi, el dolor no controlado
moderado e intenso aparece en un 76 % y la depresién en un 58
% de enfermos de enfermos que la solicitan. El deseo de morir estd
también en funcion del sufrimiento psicolégico y de factores socia-
les como el apoyo social, el bienestar espiritual, la calidad de vida'y
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la autopercepcion del paciente de ser una carga para los demas. La
voluntad de vivir, seglin un estudio reciente, determinada con una
escala EVA, fluctia rdpidamente con el tiempo y se relaciona con
la ansiedad, la depresién y la disnea a medida que se aproxima el
momento de la muerte.

El médico debe abordar estos temas de forma atenta y sin dila-
cion, ofreciendo al paciente una buena predisposicion para hablar,
escuchandole con sensibilidad, y asegurarle respeto a su voluntad,
corregir su tratamiento o intensificar el control de algin sintoma
molesto, con un ingreso con tiempo a una unidad de Cuidados
Paliativos, si es posible, para que pueda recibir los beneficios de
la atencién de un equipo multidisciplinar (y no vaya sélo a morir)
y tratar especificamente la desesperanza, la pérdida de sentido, la
desmoralizacion y el sufrimiento espiritual, insistiéndole en que no
sera abandonado. Se puede hacer una prueba con antidepresivos, si
la expectativa de vida es mayor a un mes.

;QUE IMPORTANCIA TIENE LA ESPIRITUALIDAD EN
LA FASE FINAL?

El componente espiritual es reconocido en la filosofia palia-
tiva como uno de los cuatro factores que tomar parte en el dolor,
siendo los otros tres: de tipo fisico, emocional y social. El bienestar
espiritual adquiere una particular importancia en el periodo de
unién entre la vida y la muerte por lo que el apoyo espiritual que
se les ofrezca en estos momentos tiende a contribuir a la adopcién
de una actitud positiva y a acrecentar su autoestima, tal vez por
un aumento de las percepciones de ser valioso, amado y cuidado
por un Ser Superior. La oracién, por ejemplo, es considerada por
muchos enfermos creyentes como el mejor vehiculo de apoyo. La
espiritualidad tiende a atenuar el miedo a la muerte y justifica el
reconocimiento y el apoyo del médico al enfermo para que pueda
satisfacer esta necesidad porque existen personas que desean pre-
pararse espiritualmente para morir sin por ello dejar de esperar
recuperarse y vivir.
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;CUANDO ES POSIBLE SUSPENDER UN
TRATAMIENTO?

La enfermedad tiende a atravesar conforme progresa hasta la
muerte por diversas etapas por lo que debemos diferenciar “niveles
de tratamiento”, de mas a menos agresivos segin el estadio en que
se encuentre, para poder determinar si una medida terapéutica es
o no apropiada teniendo en cuenta la situacién clinica del enfermo
y las consecuencias que se prevén de su utilizacién. Tabla 9. En
todas ellas, los cuidados generales de enfermeria y los tratamientos
paliativos son una exigencia basica particularmente en la dltima
fase.

Tabla 9. CLASIFICACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

a. Técnicas complejas que solo se realizan en hospitales de
agudos (dialisis, Unidad de Cuidados Intensivos-UCI).

b. Médicos habituales (uso de antibiéticos-oxigeno).
c. Nutricion e hidratacion.

d. Cuidados de enfermeria y bienestar.

No siempre es posible mantener esta separacion porque en
mucha ocasiones en las Unidades de Cuidados intensivos, los
cuidados paliativos son una parte inseparable de la asistencia al
paciente critico. Asi, existen diversas medidas como la ventilacion
mecanica que se utilizan para aliviar la disnea en la esclerosis
lateral amiotréfica y estados afines como la enfermedad pulmo-
nar obstructiva crénica terminal o en los enfermos que de forma
auténoma rechacen la intubacién endotraqueal. El helio y el
oxigeno pueden a su vez, reducir la asfixia en las enfermedades
obstructivas neopldsicas de las via aéreas superiores o el trabajo
respiratorio en enfermos con procesos crénicos que no quieren
ser intubados.

Poner un limite a los tratamientos constituye uno de los proble-
mas éticos mas comunes en la practica actual de la medicina, porque
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nos obliga a reconocer si el enfermo se halla en situacién terminal y
a predecir las posibles consecuencias que se derivan de la continua-
cién o no de dichos tratamientos. Para Diego Gracia, 1998, no exis-
ten medidas ordinarias o extraordinarias, sino tratamientos indicados
0 no, y toda decisién médica debe ser fruto de dos factores: la indi-
cacion médica y su aceptacion por parte del paciente. Una medida
terapéutica estard indicada si esta avalada por el conocimiento cien-
tifico o la experiencia previa, y el beneficio que se espera de ella
supera sus riesgos potenciales. En ciertos casos antes de aplicar estas
medidas habria que pactar con el enfermo o su familia para su uso
durante un plazo prudencial, para retirarlas luego sin no se observa
beneficio alguno.

La vida es el bien mds importante que tenemos, pero no es un
valor absoluto que deba mantenerse a costa de todo, y la muerte es
un hecho natural. La OMS considera que “la preservacion de la vida
a cualquier costo no es necesariamente la medida correcta, especial-
mente cuando el sacrificio personal es tal que el paciente lo encuen-
tre inaceptable”, porque tan importante como salvar o prolongar la
vida es el deber de aliviar el dolor y el sufrimiento, y paliar la soledad
en los momentos finales de la vida.

Un elemento que seria de enorme ayuda en la toma de decisiones
dificiles es la adopcién a tiempo por parte de los ciudadanos en gene-
ral y de los enfermos crénicos de las decisiones o voluntades anti-
cipadas para cuando su situacién les impida hacerlo personalmente,
expresando, al menos, cémo no les gustaria morir. Estos documentos
reducirian la angustia a la familia, de tener que autorizar o no un
determinado tratamiento

“Desde el punto de vista ético es justificable negar o suprimir las
intervenciones destinadas a prolongar la vida cuando éstas no
estén de acuerdo con los deseos del paciente, a menos que tales
intervenciones puedan hacer variar el curso de la enfermedad y no

sean s6lo medios que prolonguen la agonia del enfermo”.
OMS
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;QUE HACER EN LA AGONIA?

Se puede considerar la entrada en la Gltima etapa en la situacién
de agonia, cuando concurren los siguientes criterios:

e Deterioro del estado psicofisico con debilidad intensa, enca-
mamiento, disminucién del nivel de conciencia, sindrome
confusional frecuentemente asociado y dificultades en la
comunicacion.

e Dificultades en la ingesta tanto de alimentos como de la
medicacion en relacién con una disminucion del nivel de
conciencia.

e Sintomas fisicos, psiquicos y emocionales de diversos tipos
en relacién con las caracteristicas concretas de la enfermedad
cronica y sus sintomas.

Una vez que el equipo reconozca que el paciente estd agoni-
zando, deben tomarse una serie de medidas, entre estas: a) comu-
nicarse con el paciente y la familia de una manera compasiva y
humana para poder establecer un sistema de cuidados eficaz, en el
que se garantice que Unicamente se ofrecen los cuidados necesarios
y convenientes durante la Gltima semana de vida. b) eliminar los cui-
dados innecesarios y onerosos al final de la vida, c) revisar el control
de los sintomas y el plan terapéutico, d) evaluar el bienestar de los
familiares, e) establecer un plan de contingencias, f) determinar el
plan de cuidados actual y, g) llevar a cabo la transicion a entornos/
sistemas de cuidados alternativos (centros de cuidados paliativos,
domicilio, instalacién hospitalario) cuando sea conveniente, segin
los deseos del paciente y de la familia. En todo caso, son esenciales
mantener los cuidados de confort basicos de enfermeria, el control
del dolor, con empleo de vias alternativas como la via subcutanea y
la hidratacion si es posible, por esta misma via.

“No deben negarse a quien lo necesite. las dosis de medicamentos
adecuadas para controlar el dolor y otros sintomas sélo porque
pueden acortar la vida del paciente”.

Organizacion Mundial de la Salud
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;CUANDO ESTARIA INDICADA UNA SEDACION?

Los cuidados paliativos habituales son suficientes para aliviar el
dolor y el sufrimiento en la mayoria de los pacientes moribundos,
salvo en algunos casos de dolor y de sufrimiento intratable donde es
necesaria una sedacién. La OMS reconoce el derecho del enfermo a
tener este tratamiento para un alivio adecuado del sufrimiento como
parte de otras opciones terapéuticas, particularmente cuando éste lo
haya decidido en pleno uso de sus facultades y después de haber sido
adecuadamente informado.

La necesidad de sedacién ha disminuido con el mayor desarro-
llo de los Cuidados Paliativos pero debera pensarse en ella como
la dGltima estrategia para intentar controlar algunos sintomas fisicos,
psicolégicos muy dificiles o para producir la pérdida de conciencia
en ciertas condiciones dramaticas de dolor intratable, obstruccién
traqueal, hemorragia masiva, disnea, etc., cuando hayan fracasado
los medios actualmente disponibles. En algunos estados de dolor y
sufrimiento intratables por una enfermedad muy avanzada, la tnica
forma de conseguir una muerte apacible es a través de la sedacion
paliativa con empleo de diversos farmacos en dosis y combinacio-
nes determinadas para producir de forma gradual la inconsciencia o
semiinconsciencia. Si debemos escoger entre que un paciente muera
con dolor o que lo haga en forma pacifica, no hay duda sobre el
deber primario.

“La necesidad de sedacion terminal es un indicador de una muerte
préxima y no la causa de una muerte prematura”.
Stone, P, 2002

Para Callahan la Medicina actual tiene claros dos objetivos:
luchar contra las enfermedades, pero si se aproxima la muerte, ya
que no podremos posponerla definitivamente, conseguir que los
pacientes mueran en paz. Por ello acepta la sedacién paliativa en
la terminalidad como un medio de alivio propuesto por el equipo
después de un cuidadoso juicio clinico pero no como la meta Gltima
del tratamiento para:
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a. Aliviar un sintoma fisico o psicolégico (delirio, disnea, dolor,
hemorragia masiva, confusion) refractario a otros tratamien-
tos. Se tendrd un especial cuidado en no confundir un sintoma
de dificil control con un sintoma refractario al tratamiento vy,
si es posible, consultar con otro especialista, pues la experien-
cia clinica demuestra que muchos de estos enfermos pueden
alcanzar un control sintomatico aceptable cuando son valo-
rados por otros companeros;

b. Disminuir el nivel de conciencia ante una situacion delibe-
rada (sopesada y compartida) como una estrategia terapéu-
tica para proteger al paciente frente al sufrimiento intenso y
continuado que no puede evitarse de otra manera,

c. Reducir la excitacion del sistema nervioso central en un
paciente frente a una situacion real o ficticia que es vivida
por éste como una amenaza insuperable, permitiéndole un
estado de cierta indiferencia frente a la misma,

d. Intervenir en la agonia, cuando la expectativa de vida sea de
pocos dias u horas.

Si se considera indicada la sedacién paliativa, ésta debe seguir un
protocolo que nos permita su maxima correccion técnica y ética. En
todo momento (lo que puede suponer un problema en situaciones de
urgencia) se presupone que se ha cumplido con el debido proceso
de informacion y consentimiento para su aplicacion porque incide
directamente en la duracién y calidad de vida del paciente. Para ello
se requiere el consentimiento expreso del enfermo, y si éste no esta
en condiciones de tomar la decisién, se le pedira a la familia que
nos informe sobre los valores o deseos que pudo aquel, implicita o
explicitamente manifestar, en otras situaciones de su vida, o de la
existencia de voluntades anticipadas o testamento vital dictados por
el enfermo. Si éste no existiera, sera preciso el consentimiento de la
familia. El nivel de sedacion puede ser variable y asi, mientras en
algunos pacientes es posible lograr el alivio de sus sintomas con la
sedacion ligera, otros requieren una sedacion mas profunda, hasta el
punto de la inconsciencia. Por tanto, no es preciso ni deseable pres-
cribir una sedacion profunda cuando grados menores de sedacion
sean suficientes.
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S6lo un escrupuloso respeto de las indicaciones médicas y a la
autonomia del paciente podrd justificar esta practica como lo que
debe realmente ser, un “mal menor”, asumido desde una ética de la
responsabilidad para usarse cuando el resto de posibilidades de inter-
vencion no han dado resultado, a fin de controlar el sintoma sin animo
de producir la muerte. Un hecho a resaltar es la necesidad urgente y
prioritaria de desarrollar Unidades especificas de Cuidados Paliativos y
la formacién continuada de los equipos implicados donde el enfermo
pueda ser ingresado con tiempo suficiente para que un grupo de espe-
cialistas conozca mejor sus necesidades para facilitarle las circuns-
tancias personales —externas e internas— que mds puedan favorecer su
proceso de aceptacién y acceso a una muerte en paz.

“Lo verdadero es siempre sencillo, pero solemos llegar a ello por
el camino mas complicado”.
George Sand (1804-1876)

;CONTINUAR LA NUTRICION E HIDRATACION EN
EL PACIENTE TERMINAL?

Para la Dra. M.A. Pruvost, Directora de la Seccién de Dolor y
Medicina Paliativa de Cérdoba, Argentina, la experiencia clinica le
ha ensefiado que la hidratacién a los pacientes en estadios terminales
produce mas beneficios en el control de sintomas y en su bienestar
que la deshidratacién. Un enfermo puede volverse incapaz de usar
la via oral para alimentarse por mdltiples causas: canceres de cabeza
y cuello, de esofago cavidad bucal, nduseas y vomitos, obstruccion
intestinal, sindrome caquexia-anorexia, etc. La mayoria de estos
pacientes presenta una deshidratacién subclinica con confusién
que a veces sblo es detectada cuando se ahade un opioide para el
tratamiento del dolor, por lo que se deberd buscar sistematicamente
sequedad de piel y mucosas, pérdida de turgencia y elasticidad de
la piel, hipotension postural, taquicardia, oliguria, sed, fallo cogni-
tivo, mioclonias, fiebre, constipacion, aumento del hematocrito y/o
proteinas plasmaticas, urea, creatinina, sodio, etc. Una vez tomada
la decision de hidratar, las vias de administracion de fluidos mas uti-
lizadas en Cuidados Paliativos son la subcutanea o hipodermoclisis y
la proctoclisis o hidratacion por via rectal.
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;POR QUE ES NECESARIO HABLAR DE LA MUERTE?

Los Cuidados Paliativos- para la OMS, “reafirman la importancia
de la vida, considerando a la muerte como un fenémeno normal”,
y es que la afirmacién sobre el valor de la vida tiene el potencial
de aumentar la aceptacién de la muerte, particularmente cuando la
dltima estd en concordancia con el ciclo de vida esperado. Saber
que su vida ha sido dtil, que ha tenido sentido contribuye a que el
enfermo acepte mejor la realidad de la muerte. Asi, Yalém, 1980, que
descubrié el proceso terapéutico por el que se invita al paciente a
revisar su vida y a recordar sus éxitos y contribuciones, llegé a la con-
clusién que la ansiedad de la muerte es inversamente proporcional
a la satisfaccion de la vida. Esta tiende a actuar como un catalizador
para vivir auténticamente el presente no sélo para los pacientes sino
también para sus cuidadores que de repente se encuentran que el
aqui y el ahora tiene otro sentido para sus vidas.

Hablar sobre la muerte es esencial dentro de un buen cuidado
paliativo porque los pacientes pueden tener curiosidad sobre el
proceso de fallecer, y desear saber algo sobre lo que esperan pasar.
Agradecen que se les permitan exponer sus dudas y poder hacerlo
con confianza. Se puede ganar mucho con una franca y honesta con-
versacién para promover una mayor comprension de la experiencia
de la muerte en el mundo actual, de las opciones disponibles para
los pacientes y de sus familias y las obligaciones de las comunidades
con los que se encuentran cercanos a la muerte. La sociedad debera
tomar conciencia del enorme coste que conlleva el ensafiamiento
terapéutico, no sélo en recursos materiales, sino en “coste de oportu-
nidad” y valores “intangibles” como el sufrimiento humano. Por esta
razén, todos los procedimientos que permiten conocer la voluntad de
los pacientes en situaciones critica o terminales, deben ser bienveni-
dos. Gomez Rubi, 2002

;COMO SE PUEDE AYUDAR A LA FAMILIA?

La familia es uno de los pilares basicos para el cuidado del
enfermo y no se pueden separar las necesidades de éste de la de
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su familia porque las dos partes funcionan en paliativos como una
unidad. Un buen soporte a la familia en la terminalidad pretenderd
cubrir los siguientes aspectos Tabla 10:

Tabla 10. NECESIDADES DE LAS FAMILIAS

e Permanecer con el enfermo.
e Redistribuir las funciones del enfermo.
e Mantener el funcionamiento del hogar.

e Aceptar la situacion del enfermo, su creciente debilidad y
dependencia.

e Recibir ayuda para atender al enfermo.

e Seguridad de que su familiar va a morir confortablemente.
e Poder expresar sus emociones y comunicarse bien.

¢ Recibir soporte de otros familiares y del equipo.

e Facilitar la actuacion del equipo y del voluntariado.

e Acompafiamiento en el proceso de duelo.

Como se ha mencionado, la familia constituye con el enfermo
una unidad de tratamiento y lo que le sucede a uno, influye en
las dos partes. Es su fuente mds importante de apoyo durante todo
el proceso de la enfermedad, pero para ser mas eficaz necesita
informacién, ayuda para aprender a manejar sus miedos y emocio-
nes y mucha comprension para ejercer adecuadamente su papel
de manto protector del enfermo. Requiere una informacion clara
sobre la enfermedad, su evolucién probable, los cuidados en los
que pueden intervenir, como mejorar la interrelacién personal
y acogerse a los diversos apoyos tanto de tipo fisico, emocional
y econdémico que existen en su comunidad. Los retos a los que
se enfrentan los familiares, en particular cuando el enfermo se
encama son:

e Encontrar un equilibrio entre actuar con naturalidad o exagerar
los cuidados

e Redistribuir las funciones y las tareas del paciente;
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e Aceptar apoyos para cuidarle y relacionarse con el equipo de
asistencia, vy,

e Ayudar al enfermo a dejar sus cosas en orden y a despedirse.

El apoyo a la familia debera incluir si desea hacerle participe de
los cuidados del enfermo, porque atenderle, permite mostrarle su
afecto, reduce su sensacion de culpabilidad y facilita el proceso del
duelo posterior. Los resultados serdn mejores si existe un acuerdo
previo sobre el modo y el contenido de la comunicacién con el
paciente, para no transmitirle mensajes contradictorios ya que tien-
den a aumentar su desconfianza. La familia apreciard mas nuestra
oferta de asistencia si entiende y acoge nuestro trabajo como una
cooperacién que reconozca y apoye los recursos propios del grupo
antes que como una intromision.

;QUE SON LAS NECESIDADES PSICOSOCIALES?

Las necesidades psicosociales de los enfermos y sus familias son
un aspecto muy importante del cuidado en la fase terminal, porque
seglin sea el tamafo de la red social y el apoyo que de ella reciba,
mayores son las posibilidades de que sobrelleve mejor esta situacion.
Es de mucho interés conocer qué sintomas concretos bioldgicos y/o
psicosociales percibe el paciente y la familia como una amenaza
importante para su integridad, para tratar de compensar o atenuar
dichos sintomas o situaciones y suavizar la amenaza que representan,
asi como detectar y potenciar sus propios recursos con el fin de dis-
minuir, eliminar o prevenir la sensacién de impotencia y aumentar,
hasta donde sea posible, su percepcion de control del problema.

;CUANDO SE MUERE MAL?

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, en su
Recomendacién 1418 por la proteccién de los derechos humanos y
la dignidad de los enfermos terminales y moribundos, solicita: “que
se procure que los moribundos puedan estar acompanados por fami-
liares y amigos, que los médicos y otros profesionales se preparen
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para cumplir este objetivo; que se favorezca la investigacion que pro-
cure mayor calidad de la asistencia y que los cuidados al final de la
vida, se asienten en la conciencia publica como un objetivo mas de
la asistencia sanitaria y sean de acceso universal”. Ello implica que se
produzca un cambio en la mentalidad de los sanitarios, educadores,
en el objetivo principal de luchar contra la muerte: el mal uso de los
analgésicos y los sedantes en muchas situaciones desesperadas es la
mejor prueba.

“Se muere mal cuando la muerte no es aceptada; se muere mal
cuando los profesionales no estan formados en el manejo de las
reacciones emocionales que emergen en la comunicacién con los
pacientes; se muere mal cuando se abandona la muerte al dmbito
de lo irracional, al miedo a la soledad en una sociedad donde no
se sabe morir”.

Comité Europeo de Salud Publica, 1981

;COMO CONSEGUIR UNA BUENA MUERTE?

La muerte es un elemento mas del proceso normal de la exis-
tencia, por lo que la Medicina Paliativa no busca ni adelantarla ni
retrasarla, sino que el tiempo que le queda de vida al paciente le sea
lo mas satisfactorio posible tanto para si mismo como para sus fami-
liares. Por este motivo es importante colaborar para que acepten la
realidad y consigan su mayor bienestar, evitando el uso de medidas
desesperadas como el encarnizamiento terapéutico.

Es posible conseguir una buena muerte cuando se genera un
ambiente de adecuada comunicacién del enfermo con su familia
y con quienes le atienden, si éste conoce y participa en su trata-
miento, si se alivian muy bien los sintomas molestos y si la familia
no se siente sola y recibe diversos apoyos tanto sociales como
sanitarios.

El factor que mas ayudaria a morir en paz, seglin una encuesta
de Bayés, 2001, es poder sentirse cerca, comunicarse y estrechar
vinculos afectivos con las personas queridas, esto es poder expresar
sus sentimientos y sentirse queridos.
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Para que sea eficaz el soporte social procurara:

e Ofrecer un componente emocional (intimidad, cercania, opor-
tunidad y habilidad de confiar y depender de otros),

e Ser practico (dar ayuda directa, provision de servicios, tales
como préstamos, regalos, etc, y,

e Ofertar disponibilidad informativa (consejo practico y fiable,
oportuno en momentos y situaciones dificiles, opiniones).

Segln un estudio americano es posible conseguir una “buena
muerte” si se puede rodear al enfermo de los siguientes elementos
detectados segln los resultados de una encuesta realizada entre
Directores de Unidades de Cuidados Paliativos a quienes se pregunt6
qué condiciones observaron en los pacientes que habian fallecido en
paz y que se resumen en la Tabla 11

Tabla 11. REQUISITOS PARA UNA MUERTE APACIBLE

(Smith D.C. Hospice J. 1993,9; 1:21-32)

e Tener a una persona significativa a su lado 96 %
e Escuchar la verdad aunque sea dolorosa 96 %
e Tener control sobre su cuidado y futuro 92 %
e Participar en expresiones de afecto 92 %
e Hablar de implicaciones practicas de la muerte 92 %
e Recordar hechos del pasado 87 %
e Cuidar su aseo personal y apariencia 89 %
e Preferir el humor a la seriedad 83 %
e Hablar sobre asuntos espirituales 79 %

;COMO DOTAR DE DIGNIDAD A LA MUERTE?

El derecho de las personas en fase terminal a una muerte digna,
incluye para P., Simény, A. Couceiro, 1995, varias prerrogativas que
deben ser respetadas:
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e Proporcionar una informaciéon veraz y completa, facilitada
con compasion y respetando el derecho del paciente a no ser
informado;

e Garantizar que ningin enfermo terminal sea tratado contra su
voluntad y que en esta materia no actie bajo influencia de
terceros o presiones econémicas;

e Asegurar que se respetard el rechazo al tratamiento mediante
directivas previas o voluntades anticipadas,

e Recibir el tratamiento adecuado para combatir el dolor fisico y
el apoyo psicoldgico para paliar el sufrimiento mental, vy,

e Recibir, si lo desea, los cuidados necesarios dirigidos a vivir de
la forma mas confortable el proceso de enfermedad y muerte,

Y,

El filésofo Lépez Aranguren considera que hablar de dignidad
s6lo se puede entender en un sentido estético: “Dignidad equivaldria
a la valoracion de la propia muerte por los demds ante los demds. La
muerte seria un espectaculo en el que nos morimos para los demas
y al que cabria pedir tan sélo cuatro cosas: que sea un espectaculo
decoroso, que no desdiga de lo que fue nuestra vida, que lo sea en
compaiiia y que lo sea en el propio entorno”.

;CUANDO UN ENFERMO PUEDE SER ATENDIDO A
DOMICILIO?

Si bien la mayoria de los enfermos desea pasar sus tltimos dias en
su casa, para que se produzca una adecuada atencién domiciliaria se
deben reunir los siguientes elementos basicos:

e La aceptacion del enfermo del lugar del cuidado y adaptabi-
lidad del equipo a las cambiantes neceidades del enfermo en
esta etapa.

e Soporte familiar adecuado y condiciones basicas de como-
didad del domicilio. La capacidad practica y emocional del
cuidador principal y del resto del entorno permitira resolver la
mayor parte de los problemas.
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e Nivel de complejidad terapéutica asumible por la familia,
incluyendo la intensidad de los sintomas y tratamientos farma-
colégicos y no farmacolégicos.

e Accesibilidad del equipo, con disponibilidad permanente de
contacto telefénico individualizado.

e Puesta en practica de medidas preventivas ante una posible
descompensacién de sintomas, asi como las visitas y contactos
telefénicos programados con antelacion.

e Naturaleza interdisciplinar del equipo con formacién especi-
fica en Cuidados Paliativos.

e Buena coordinacion entre los especialistas del hospital, los
médicos de atencién primaria y los servicios sociales de base
en la valoracién, orientacion y seguimiento de los enfermos y
de sus familias.

e Soporte psicosocial adecuado para el paciente y su familia.

;QUE AYUDAS EXISTEN PARA ATENDER AL ENFERMO
A DOMICILIO?

La cantidad y el tipo de apoyo que reciba el enfermo pueden
variar en funcion de sus necesidades, caracteristicas personales
y evolucién de su mal. Si el paciente o la familia no dispone de
ayuda social y de medios econémicos suficientes, su atencion se
resiente severamente. Buena parte de sus necesidades se pueden
satisfacer a través de contactos con el Departamento de Bienestar
Social de las Diputacién —Gizartekintza, Servicio Vasco de Salud
- Osakidetza—, asistentes sociales de base de los Ayuntamientos
y con diferentes Asociaciones pro-enfermos que ofrecen un con-
junto de ayudas para adecuar el hogar del enfermo, para acceder
a determinadas prestaciones econémicas como la adquisicion de
equipos por compra o préstamo. La existencia de una red social
fuerte de soporte ayuda a proporcionar bienestar y a contrarrestar
la soledad.
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;CUANDO UN ENFERMO DEBE SER INGRESADO EN
UNA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS?

Existen algunas situaciones que dificultan atender al enfermo a
domicilio, por lo que se recomienda su ingreso a una Unidad de
Cuidados Paliativos:

Mal control de sintomas fisicos o psicolégicos (s. confusional
agudo).

Urgencias paliativas (riesgo de sangrado masivo, de com-
presion de vias aéreas, compresién medular, hipercalcemia,
etc...).

Reagudizaciones de su patologia pulmonar cardiaca, metabo-
lica, no controladas en el domicilio.

Causas socio-familiares: claudicacién familiar o situacién
familiar que dificulte la atencién del paciente en el medio
domiciliario.

Condiciones inadecuadas del hogar.

Existencia de pocos cuidadores o si éstos son mayores.
Expreso deseo del paciente.

Claudicacioén del equipo asistencial domiciliario.

Fracturas o cualquier otra patologia de indicacién quirdrgica,
aunque se decida no operar, infartos de miocardio o cerebra-
les, gangrenas secas progresivas

;QUE ES EL PROCESO DEL DUELO?

El duelo es un mecanismo natural de readaptacion ante el falleci-
miento de un ser querido. Es uno de los acontecimientos vitales mas
estresantes y conlleva, en ocasiones, un largo y costoso proceso de
elaboracién y ajuste. Puede producir un gran impacto en los fami-
liares y personas cercanas que lo sufren, inclusive con un cambio
importante en la orientacion de sus vidas tanto a nivel individual
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como grupal. Comienza en el mismo momento del diagndstico o
anticipacion de la pérdida, por lo que las familias necesitan ayuda
antes, durante y después del fallecimiento, con la finalidad de preve-
nir un duelo dificultoso (Tabla 12).

Tabla 12. CIRCUNSTANCIAS CAPACES DE DESENCADENAR
UN DUELO ANORMAL

a. Deudos con un escaso apoyo social.

b. Viudas jovenes con nifios en casa, con necesidad de apoyo
econémico y sin parientes cercanos.

c. Hijos que hayan perdido a sus madres en edad temprana.

d. Muertes producidas tras una corta enfermedad o rodeadas de
circunstancias particularmente traumaticas.

e. Antecedentes de enfermedades depresivas severas o intentos
previos de suicidio y,

f. Aumento de la ingesta de alcohol o tranquilizantes.

La muerte de un ser querido es una experiencia desgarradora que
puede resultar dificil de superar y produce manifestaciones a distintos
niveles. En el aspecto psicologico, las personas pueden por ejemplo,
reprocharse no haber hecho lo suficiente por el difunto, incluso si se
han extremado de modo admirable sus atenciones durante su dltima
enfermedad, o mostrar una irritabilidad, inhabitual en ellos, contra
terceras personas (médicos, sacerdotes, yerno o nuera, etcétera). A
veces, la tristeza patologica puede complicarse con otros sintomas,
como aislamiento social, consumo abusivo de alcohol o de psicofar-
macos, etcétera. A nivel fisico los afectados expresan alteraciones de
salud: somatizaciones (alteraciones del suefio y del apetito, vémitos,
mareos, etcétera), dolores musculares, estrenimiento, cefaleas, etcé-
tera,) que les hacen consultar con mucha mayor frecuencia de lo
habitual al médico de cabecera y que son reflejo de la depresion, mas
0 menos enmascarada, existente.

Los sintomas fisicos tienden a predominar en las fases iniciales
del duelo; sin embargo, con el transcurso de los meses estos sintomas
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pueden remitir, pero se hacen mas frecuentes los sintomas psicol6-
gicos (desesperanza, desvalorizacion, ira, deseos de morir, etcétera).
Las personas afectadas deben recibir tratamiento psicolégico o far-
macoldégico sélo cuando los sintomas fisicos o psicologicos son de
una intensidad elevada, cuando los sintomas, incluso con una menor
intensidad, se mantienen mds alld de un afo o cuando aparecen
alteraciones que no tienen las personas normales (por ejemplo, alu-
cinaciones o ideas delirantes).

;COMO AYUDAR EN EL PROCESO DEL DUELO?

Los cuidados que proporcionan las familias a su ser querido
durante el curso de su enfermedad terminal tienen una influencia
profunda sobre el duelo que sigue a su muerte, pues si bien no elimi-
nan ni disminuyen la dimensién del dolor, su intervencion durante
ese tiempo favorece la asimilacion de su pérdida. El equipo puede
ayudar a la familia a planificar acciones practicas que alivian la
sensacién de dependencia del enfermo, a reparar aspectos dolorosos
de la relacién, hacer las paces y despedirse. Si la familia participa
y experimenta que ha podido atender bien a la persona querida en
tiempo y calidad durante el espacio de la enfermedad, tendrd una
mejor elaboracion del duelo posterior.

Los métodos de apoyo emocional se procuran adaptar a la situa-
cién de cada familiar y a la etapa del duelo que esta atravesando.
Los médicos deben estar atentos a los signos y sintomas sutiles de
duelo dificultoso. Existen diversas formas de ayudar para que el
doliente acepte la realidad de la pérdida-, a que trabaje con el dolor
de la afliccion, a que se adapte a un entorno en el que el fallecido
ha desaparecido y a reubicar emocionalmente al fallecido y seguir
viviendo. Una de estas medidas es proporcionarles un ambiente
donde se sientan mds cémodos para expresarse acerca del fallecido
y puedan reconocer sus propios sentimientos bien con amigos o con
los grupos de apoyo para el duelo. La adaptaciéon a la nueva reali-
dad tras la muerte de un ser querido puede realizarse con la ayuda
de amigos, de voluntarios especialmente entrenados en el acom-
panamiento del duelo y de especialistas. Estas y otras acciones de
apoyo emocional bajo la direccion mas especializada permiten a los

63



Drs. Wilson Astudillo y Carmen Mendinueta

supervivientes construir una biografia perdurable que les facilite inte-
grar la memoria del difunto en sus vidas actuales, y les ayude a dar
sentido a sus vidas. Es basico que los que tengan un duelo dificultoso
sean atendidos por un profesional de salud mental.

;CUANDO SE PRODUCE LA RECUPERACION DE UN
DUELO?

En la cumbre de la afliccion, el afectado por el duelo se siente
muy préximo a la persona o el objeto perdido. A medida que pasa
el tiempo disminuye el pesar y la experiencia traumatica se va inte-
grando en la vida cotidiana. Las vivencias pasadas se transforman en
recuerdos sin que éstos condicionen negativamente la vida futura. Se
produce una reevaluacion de las creencias, actitudes y sentimientos,
asi como de las relaciones con la familia y los amigos. La persona
comienza a sentir que ya ha sufrido bastante y que tiene derecho a
disfrutar de la vida. Parece que este cambio de la situacién coincide
con una paulatina recolocacion del ser querido o de lo perdido en
un campo de recuerdos y experiencias fundamentales de la vida al
que siempre se podra acceder, aunque no cambie el hecho de que
en adelante todo sea distinto. Este trabajo de reconstruccion consiste
para M. Trujillo “en ir trasladando las imagenes y representaciones de
la persona amada desde el archivo del presente (donde son fuente de
vitalidad, esperanza, goce y dolor) al archivo del pasado”.

Para Worden, el proceso de recuperacion por la pérdida de un ser
querido se completa cuando la persona puede atravesar satisfactoria-
mente por las siguientes etapas: reconocimiento del problema, acep-
tar la realidad de la muerte, adaptarse a la ausencia del ser querido
y reubicar emocionalmente al fallecido. Este mismo esquema puede
aplicarse a la evolucién ante otras pérdidas o crisis y se consolidara
cuando tras mitigarse los sintomas del dolor emocional, la persona
se siente ante el recuerdo con un tono emocionalmente positivo, y
vuelve a ser capaz de aceptar la vida con toda la plenitud posible,
con sus luces, sombras, gozos y dolores, y a tener proyectos y suefios
personales. El cambio de actitud es una buena sefal, asi como darse
cuenta de que la alegria se puede compartir tan significativamente
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como la tristeza; ésta es una perspectiva que indica una transicion
positiva. En la mayor parte de casos, la recuperacion se produce sin
necesidad de farmacos, mds adn si los afectados son tratados con
simpatia, preocupacion, bondad y comprension, algo que estd al
alcance de cualquier persona, al margen de su formacion.

:ES POSIBLE CONSEGUIR UNA CALIDAD DE VIDA
ACEPTABLE EN LA TERMINALIDAD?

Si, particularmente si:

1. Se procura que todos los pacientes dispongan de un nivel
basico de ayuda sanitario social;

2. Se potencia el desarrollo de sistemas integrales de atencion
basados en equipos interdisciplinares capacitados para la atencién
geriatrica, los cuidados paliativos y la atencién de los enfermos en
fases avanzadas, que sepan dar respuesta a sus multiples necesida-
des, con respeto a su voluntad y a la de sus familias y

3. Se valora mas la calidad con la que se haga el trabajo en esta
etapa que la cantidad, y

4. Se fomenta una discusién mds abierta sobre los procedimientos
que permitan conocer la voluntad de los pacientes en situaciones
criticas o terminales.

El cuidado de los pacientes al final de sus vidas requiere un alto
nivel de vigilancia clinica, compasion y habilidad. Para ayudar al
enfermo y a su familia, el sanitario debe conocer las técnicas para
valorar sus necesidades y para anticiparse a ellas, asi como estar
familiarizados con los recursos disponibles a tal fin.

Wilson Astudillo A. y Carmen Mendinueta A.
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